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Velkommen
til oss

Stavanger Universitetssjukehus
(SUS) felger opp barn

og unge med kreft i
samarbeid med Haukeland

Universitetssykehus (HUS) eller
Oslo Universitetssykehus (OUS).
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Det er en tgff melding & fa nar barnet ditt
far diagnosen kreft. Livet snus opp ned, og
barnet ma ofte igjennom en langvarig og
hard behandling.

Av erfaring vet vi at det vil dukke opp
mange sparsmal og tanker om blant annet
behandlingen og veien videre herfra.
Informasjonen i denne boken er ment som
en hjelp til & forsta, og a gjere hverdagen
lettere for dere i denne tiden.

Vi gnsker dere velkommen til oss, og ser
frem til et godt samarbeid!

Barne- og ungdomsposten
3E4D

Avdeling 3E4D er bade en vanlig sengepost og et akuttmottak for barn
fra 0 — 18 ar. Avdelingen ligger i 3. og 4. etasje i Vestbygget.
Telefonnummer: 51518479 eller 51518480

Barn med kreft far behandling og pleie i en egen sone i 3. etasje,
rom 313 - 316.

Pa sykehuset vil dere mate mange forskjellige behandlere, men det vil vaere
en lege som er spesialist pa barnekreft, og to erfarne sykepleiere som har
hovedansvaret for ditt barn.

Kontaktlege
e Ansvarlig for den medisinske behandlingen
e Har oversikt over hvor den enkelte pasient er i behandlingen

Kontaktlege SUS:

Kontaktlege HUS:

Kontaktsykepleier

e Tilrettelegger oppholdet i avdelingen best mulig

e Er bindeledd mellom dere og det tverrfaglige teamet

e Kan hjelpe med praktiske, sosiale og falelsesmessige
problemer som kan oppsta under sykdommen

Kontaktsykepleier 1, SUS:

Kontaktsykepleier 2, SUS:
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Kreftkoordinator HUS
Barneklinikken Medisin 3

°
Kreftkoordinato! AR
Telefontid:
Mandag — Fredag: 09:00-15:00

! hektiskg perioder kan det vaere utfordrende 4 ha oversikt over all Kreftkoordinator SUS
informasjonen du mottar, hva det betyr og hvordan behandlingen
forlgper. | Bergen og i Stavanger har vi en kreftkoordinator som kan
hjelpe deg med a fa svar pa spgrsmal du matte ha. Kreftkoordinator TIf.: 51 51 83 60
kan ogsa formidle kontakt og beskjeder til behandlende lege, bista eller 51 51 84 79
med a sette opp timeavtaler og sa videre. Telefontid:

Barneklinikken

Mandag — Fredag. 09:00-15:00
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Hvordan blir
barnet fulgt opp?

e Etter at Haukeland Universitets-

sjukehus eller Oslo Universitets-
sykehus har stilt diagnosen og
laget behandlingsprotokoll, vil mye
av behandlingen og den videre
oppfelgingen skje pa Stavanger
Universitetssjukehus.

¢ Leger og kreftkoordinator

planlegger og koordinerer hvordan
den videre behandlingen skal
gjennomfgres i et ukentlig mote.

e For a gi ditt barn helhetlig og god

behandling er det mange
faggrupper som samarbeider i et
team rundt barnet.

e Vart tverrfaglige team bestar av

sykepleiere, leger, kreftkoordinator,
leerere, spesialpedagoger, barne-

psykiater, psykolog, prest, sosionom,
ernaringsfysiolog og fysioterapeut.

e For a sikre at vi ikke overser

pasientens problemer har vi et
tverrfaglig onkologimegte forste
onsdag i maneden, der hver enkelt
pasient som er i behandling blir
diskutert.

Pasientens bok



Hjemmesykehus (HS) for barn er et tilbud
som barneavdelingen startet opp med |
2012.

Hjemmesykehuset «flytter sykehuset hjem»,
slik at barnet ditt og familien slipper a

vaere pa sykehuset mer enn ngdvendig. Et
sykehusopphold kan vaere en stor belastning
for et barn. A ta barn pa alvor er &
tilrettelegge behandling og oppfelging slik at
barnet ikke utsettes for starre belastninger
enn helt ngdvendig.

Barn har det best hjemme i trygge og kjente
omgivelser, og vi har kun gode opplevelser
med tilbudet. Et sykt barn er ikke alene,

bade sgsken og foreldre pdvirkes ndr et
barn ma innlegges pa sykehus, derfor kan
hele familien vinne pa at barnet behandles
i hjemmet. Hjemmebehandling kan gi bade
helsegevinst og livskvalitet for alle.

Erfarne sykepleiere eller spesialsykepleiere
kan komme hjem eller til skolen for & ta
blodpraver, skifte bandasjer, gi medisiner
eller andre mindre oppgaver.

| avdelingen er det daglig en sykepleier og

en lege som har ansvaret for HS-pasientene.

De er en del av den totale bemanningen i
avdelingen. Familiene mgter derfor samme
personell hjemme som pa sykehuset.

Hjemmesykehus, telefonnummer
468 23 006, klokken: 07:30 - 15:30 alle hverdager.

Besgk pa kveldstid er ogsa mulig, sjekk med personalet.

Dersom barnet ditt far en forverring av allmenntilstand, eller det oppstar andre
problemer, er det viktig at du tar kontakt med oss pa avdelingen. Vi vil da i samrad
med lege vurdere om dere skal komme inn pa sykehuset, eller vente pa besak av

hjemmesykehuset.
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Stavanger Universitetssjukehus
Avd. Barn og Ungdom 3E4D

TIf.: 51 51 84 79 - Vaktrom, degnapent.

Haukeland Universitetssjukehus
Barneklinikken Medisin 3

TIf.: 5597 15 10

Postsekretaer Haukeland

Universitetssjukehus
Koordinering av reiser til Bergen

TIf.: 55 97 15 06
Pasientreiser Stavanger

Universitetssjukehus
Mob. 915 05 515

Andre aktuelle telefonnummer:

Sykehusskolen .. ... . 51518489
Farskolelaerer . ... .. . 51518553
Spesialpedagog. . .. ... ... 51518280
Prestetjenesten . .. ... ... . 51518794
Sosionom (henvisning fra lege farstegang) ................. 51518398
Fysioterapeut (henvisning fra lege farste gang) . .. ............ 51518318
Ernaeringsfysiolog (henvisning fra lege farste gang) ........... 51513906
Barnepsykiater (henvisning fra lege farste gang) . . .. .. .. ...... 51515592
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Skolen er viktig for barn og unge
fordi den representerer den
vanlige hverdagen.

Stavanger Universitetssjukehus
har skoletilbud for barn og unge
i grunnskole og videregaende
skole. Sykehusskolen er tilknyttet
Mgllehagen skolesenter og drives
av Rogaland Fylkeskommune.

God informasjon og godt
samarbeid mellom foreldre,
behandlende sykehus og skole er
viktig.

Sykehusskolen og kreftkoordinator
fra avdelingen tilbyr & besgke

ditt barns naerskole for a gi
informasjon til skolens ledelse,
aktuelle lzerere og helsesgster

om diagnose, behandling og
pedagogiske konsekvenser av
behandlingen.

Det tilbys ogsa besgk i klassen
for & gi medelever alderstilpasset
informasjon.

Dette blir eventuelt lagt opp i
samarbeid med eleven og deres
foresatte.

Forskole - lekerom

Vi har to lekerom, et for barn i barne-
hagealder, og et for barn i skolealder. Det

er en farskolelaerer knyttet til hvert av disse,

men rommene er dpne og kan brukes ogsa
nar personalet ikke er tilstede.

Barn med kreft har ofte et sterkt nedsatt
immunforsvar, og ma i perioder beskyttes
for smitte pa rommet sitt.

Nar barnet ikke kan vaere pa lekerommet
kommer farskolelzereren daglig (mandag —
fredag) til rommet og legger til rette for lek
og aktivitet der.

Farskolelzerer undersagker ogsa om det er
behov for a gi informasjon til barnehagen,
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0g eventuelt ogsa til saskens barnehage. Vi
tar ikke kontakt med barnehagen uten & ha
avklart det med dere farst. Dersom det skal
gis informasjon i barnehage, blir foreldre
og barnehagepersonell invitert til SUS pa et
informasjonsmgte.

Ungdomsrommet

| 4. etasje har vi et ungdomsrom for
pasienter mellom 12 og 18 ar. Dette
rommet er fint sted a slappe av, og
mgte jevnaldrende.

Her finner dere blant annet spillutstyr,
stor TV, sofa og gode stoler, vann

og kaffeautomat. Dette kan barnet/
ungdommen din benytte alene eller
sammen med sgsken eller venner. Ta
kontakt med sykepleier for a fa nagkkel
til rommet.

Nar barnet er pa sykehus

e Barn har rett til undervisning nar de
er innlagt pa sykehus (jmf. oppleerings-
loven § 2-1 og 13-3a)

e Undervisning og timeplan blir tilpasset
den enkelte elev i samarbeid med
behandlingspersonalet.

Nar barnet er hjemme

e Barn under kreftbehandling
kan ga pa skolen.

e De fleste vil i perioder ha behov
for spesialundervisning. Dette
tilrettelegger naerskolen i samarbeid
med PPT.

e | noen tilfeller vil spesialundervisningen
forega som hjemmeundervisning.

* Noen elever vil i perioder ha behov for
skoletransport. Da er det skolen som
soker om det med erkleering fra lege.

Pasientens bok 13



Vi gir bedavelse (lokalbedavelse eller narkose) ved alle smertefulle undersakelser,
sa sant det er mulig. | noen tilfeller, hvis barnet er svaert engstelig kan det gis
beroligende medisiner i forkant av en undersgkelse selv om undersgkelsen i seg selv

ikke er vond.

Her er en kort beskrivelse av formalet med ulike vanlige undersgkelser.
Dere far mer informasjon om hvordan undersgkelsen utfgres i forkant.

Harselskontroll. Kontrolleres regelmessig ved
bruk av visse typer cellegift.

Prgve fra benmarg for undersgkelse i
mikroskop. Tas for & finne ut om pasienten
har blodkreft (leukemi), eller en annen
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blodsykdom. Barnet far narkose og vil sove
godt under undersgkelsen.

Rantgenundersgkelse som blir
databehandlet og som gir et detaljert bilde
av den aktuelle kroppsdelen. Kan blant
annet avdekke svulster.

Registrering av hjernens elektriske aktivitet.
En nevrofysiolog tolker grafene og kan se
om det foreligger epileptisk aktivitet eller
annen sykdom.

Registrering av hjertecellenes aktivitet, blant
annet for & pavise rytmeforstyrrelser eller
hjertemuskelskade. Gjares ofte sammen med
ultralyd av hjertet (ekko).

Ultralydundersgkelse av hvordan hjertet ser
ut og hvordan det arbeider.

Undersgkelse for & kontrollere barnets
nyrefunksjon.

Ligner pa CT men ved MR brukes magnetfelt
og radiobglger. Kan blant annet avdekke
svulster.

Kroppens avfallsstoffer skilles ut i urinen via
nyrene. Undersgkelsen gjgre for & vurdere
nyrenes funksjon.

Er en undersgkelse hvor en avansert

maskin tar bilde av kroppen. Kroppen
skannes etter at et radioaktivt stoff er
spraytet inn i en venekanyle i armen. Det
mest vanlige er radioaktivt druesukker.
Mengden av dette stoffet er svaert liten

og gir sjelden bivirkninger. Straling fra
dette stoffet registreres i PET-skanneren,

og viser hvordan druesukkeret fordeler seg

i kroppen. Det normale opptaket av det
radioaktive druesukkeret vil vaere endret ved
sykdomsprosesser. Pet-skanneren registrerer
stralingen fra stoffet samtidig som det tas
MR eller CT.

Et rentgenbilde viser hvor mye av
rgntgenstralene som gar rett gjennom
kroppen (marke partier) og hvor mye som
hindres av skjelettet og de ulike organene
(lysere partier). Svulster og betennelser kan
iblant synes pa rantgenbilder.

Stoffskiftet i skjelettsystemet kan fremstilles
med et svakt radioaktivt merkestoff.
Metoden gir bilder av hele kroppen og
forandringer kan iblant pavises tidligere enn
med vanlig rentgen.

Vasken som omslutter hjernen omslutter
0gsa ryggmargen, og denne kan man

ta preve av. En tynn nal fgres inn i
spinalkanalen, og litt av spinalvaesken
trekkes ut. Ved & analysere denne

vaesken i mikroskop og pa klinisk kjemisk
laboratorium, kan man se om den har
normal sammensetning. Hvis man mistenker
blodkreft ser man etter kreftceller.

Undersgkelsen blir utfgrt pa kirurgisk
arbeidsavdeling i U-etasjen, og gj@res nar
barnet er i en lett narkose. Foreldre far fglge
med til barna sovner.

Etter narkosen vil barnet ditt oftest sove

og blir derfor liggende en stund pa
oppvakningsavdelingen.

Barnet kan bli svimmel og fa hodepine hvis
det er i for stor aktivitet de fgrste timene
etter en spinalpunksjon.

Nar barnet vakner kan det begynne forsiktig
a spise og drikke.

Ultralyd er en undersgkelse der en fanger
opp ekko-signal fra kroppens blgte organer
og rgntgenlege kan tolke om signalene er
normale eller tyder pa sykdom.
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Blodprover

16

Barn med kreft behandles med cellegift/cytostatika som er sterke
medisiner, og som pavirker produksjonen av blodceller. Det er derfor
nedvendig a ta regelmessige blodprgver. Det er legens oppgave a
vurdere blodprgvesvarene.

Pasientens bok

De viktigste blodprgvene

Leukocytter (hvite blodceller)
Viser hvor motstandsdyktig barnet er

mot infeksjoner. Leukocytter er kroppens
forsvar mot infeksjoner. Kreftpasienter kan
i perioder ha verdier som avviker mye fra
normalen bade pa grunn av behandlingen
og kreftsykdommen. Normalverdi er 4-10.

Neutrofile (granulocytter)

Er en undergruppe av de hvite blodcellene,
og derfor ogsa en del av kroppens
forsvarssystem mot infeksjoner. De neutrofile
blodcellene er viktig for bekjempelsen av
infeksjoner forarsaket av bakterier. Dersom
verdien pa neutrofile er under 0,5, regnes
det som lavt immunforsvar. Ved noen
kreftsykdommer kan man gi sprayter for

a stimulere til gkning i leukocytter og
neutrofile. Normalverdi variere etter alder
pa barnet, men ligger normalt mellom

1,0 og 8,5.

Hemoglobin

(blodprosent eller Hb)

Er det rgde fargestoffet i blod, og finnes i
de rade blodcellene. Hemoglobin tar opp
oksygen i lungene og transporterer det ut
til vevscellene. Hemoglobin sgrger ogsa for
a opprettholde riktig surhetsgrad i blodet.
Hvis blodprosenten er for lav vil barnet fa
blodoverfgring (transfusjon). Normalverdi er
11,5-14,5.

Trombocytter (blodplater)

Er viktig for blodets evne til koagulering/
levring. Blodplatene stopper blgdninger,
eller hindrer at blgdninger oppstar. Hvis
blodplatene er for lave, vil barnet fa
overfgring (transfusjon) av blodplater.
Normalverdi er 145-350.

CRP (C-Reaktivt Protein)

Forhgyet CRP kan vaere et tegn pa infeksjon,
betennelse med mer. Normalverdi er under
10.
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De fleste barn som skal ha langvarig intravengs behandling far innlagt et kateter i en
blodare ved starten av behandlingen. Kateteret benyttes til all intravengs behandling
(vaeske, medisiner, blod ernzering). De fleste blodpraver blir tatt fra kateteret.

Det er to typer kateter som oftest brukes:

Hickmankateter

Kateteret legges inn i en av de store
blodarene (vene) under kragebeinet, og
folger den til en starre vene ved hjertet.

Et Hickmankateter kan inneholde opptil

3 adskilte kanaler, ogsa kaldt lgp, som

blir liggende ute pa brystet. Flere lgp

gjer det mulig a gi forskjellig medisin og
vaesker samtidig. Barnet er i narkose under
inngrepet.

Over innstikkstedet legges et gjennomsiktig
plaster, ofte kalt «vindu» som skiftes
ukentlig nar det ellers ser fint ut.

Hickmankateteret ma skylles en gang i uken
nar det ikke er i bruk for a4 unnga at det

blir tett. Dette gjgres ofte i forbindelse med
blodpravekontroller. Katetertuppen som
henger utpa brystet behandles sterilt. Du har
selv et ansvar for a falge med i skyllerutiner
nar barnet ditt ikke er inne jevnlig for blod-
prgvetaking.

Veneport (VAP)

Veneporten bestar av et lite kammer som
har tilgang til en stor vene gjennom en
slange (kateter). Denne opereres inn rett
under huden, og den er knapt merkbar
med hensyn til utseende. Pasienten har
ubegrenset bevegelsesfrihet og den krever
lite stell.

Nar kateteret skal benyttes, setter sykepleier
en nal med slange inn i veneporten. Far
stikket av nal far barnet Emla krem som
lokalt bedgvelsesmiddel. Dette er en
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steril prosedyre. Nalen fjernes etter kur/
behandling.

Veneporten ma skylles hver 8. uke med
saltvann og Heparin nar den ikke er i bruk,
for & unnga at den blir tett.

Connector

Nalefrie koblinger er et lukket system som
gir tilgang til blodbanen nar det kobles til
sentralvengse kateter. Dette er en ventil som
lukker seg nar sprayten eller infusjonssett
frakobles. Connectorer skiftes hver tredje
dag ndr de er i bruk, og ukentlig hvis de ikke
er i bruk.

Desinfeksjonshetter

Er sma propper/hetter for engangsbruk med
desinfeksjonssprit som holder connector
steril i inntil en uke. Etter at proppen har
statt pa i ett minutt er det ikke ngdvendig
med ytterligere desinfeksjon av connector.

Stell av Hickmankateter /
skifte bandasje hjemme

¢ Bandasjen skal skiftes minimum en
gang per uke.

e Fjern ringer, armband og klokke far du
vasker hendene godt. Deretter tas
bandasjen av.

e Etter at bandasjen er fjernet, vaskes det
fra innerst ved innstikksted og utover

Bading med
sentralvengse kateter

e Barnet ma ikke bade i badekar med
kateteret under vann uten at det er
dekket til.

e Bading i basseng med Hickman medfgrer
stor infeksjonsfare, og skal derfor
unngas.

¢ Bading i basseng med VAP, snakk med
behandlende lege farst.

e Badingen i sjgen er mulig dersom immun-
forsvaret er fint. Har barnet ditt Hickman,
ma du sgrge for rett innpakking av
kateteret fgr bading.

e Fuktig bandasje skiftes umiddelbart etter
bading.

¢ Snakk med lege eller sykepleier hvis du er
usikkker.

pa huden rundt med Klorhexidinsprit
5 mg/ml. Slangen vaskes ogsa, far nye
sterile bandasjer legges pa. Dette

ma gjeres sterilt. Du vil fa oppleering i
avdelingen.

e Dersom ditt barn skal ha daglig dus;j
med sdpe og vann i forbindelse med lave
blodverdier (neutrofile mindre enn 0,5), lar
du bandasjen henge pa til etter dusjen.
Det gjer godt a fa vekk svette og dade
hudceller. Hold dusjen over innstikksted,

Uhell med
sentralvengse kateter

Dersom det skjer et uhell med
Hickmankateteret er det greit a pa
forhand ha tenkt igjennom hva en
gjor i en slik situasjon. Uhell kan vaere
hull pa kateteret, at barnet ditt river
det ut, klipper det av, eller mister en
connector/propp.

1.Pass pa a bruke det fortykkede
feltet pa kateteret til & klemme av
Hickmankateteret. Klemmen skal
ikke festes andre steder, fordi det er
for skjort og vil ikke tale
pakjenningen over tid. Resultatet
kan bli sprekk eller hull som i sin tur
kan fore til bledning, fare for at
luft trekkes inn i blodaren, og
infeksjonsfare. Ha ogsa ekstra
propper tilgjengelig hjemme.

.Dersom uhellet er ute og kateteret
lekker, legg barnet ditt flatt, steng
av kateteret med klemmen over
stedet hvor det lekker. Ring syke-
huset og fortell at dere er pa vei
inn.

.Noen ganger er det mulig a
reparere kateteret, hvis ikke ma det
fjernes i narkose, og legges inn
nytt.

og skift til ny bandasje etter at dusjen er
ferdig.

e Dersom det er rgdhet rundt kateteter-
apning, vask med Klorhexidinsprit
5 mg/ml daglig og bytt bandasje. Dersom
det ikke ser bedre ut etter 2 dager, kontakt
avdelingen. Er det tydelig infeksjon/veldig
rgdt og/eller feber kontakter du
avdelingen med det samme.
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Cellegift, ogsa kalt cytostatika eller
kjemoterapi, er en samlebetegnelse pa
medisiner mot ulike kreftsykdommer.
Cellegift virker mest effektivt pa celler
som deler seg og sprer seg fort, og det
gjer nettopp kreftcellene. Malet med
behandlingen er & utrydde kreftcellene
slik at friske celler kan fa dele seg fritt
uten at kreftcellene tar deres plass.

Behandlingsform, dosering og antall

cellegiftkurer avhenger blant annet av typen

kreftsykdom som behandles og dennes
utbredelse i kroppen. Behandlingen med

cellegift kan vare fra fa maneder til flere ar.

Nar cellegiftbehandlingen har et kurativt
mal (altsa a fjerne all kreft) gis som regel

doser som er sa hgye som mulig i forhold til
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hva pasienten kan forutsettes 4 tale. Dette
beregnes blant annet etter vekt, alder og
blodverdier. Szerlig barn taler haye doser
med cellegift ved behandling av kreft.

Cellegiften falger blodstrammen til nesten
alle deler av kroppen, og kan dermed na
de kreftceller som gjemmer seg omkring i
kroppen.

Cellegift brukes alene, eller i kombinasjon
med operasjon og stralebehandling.

Hvis du er gravid

Er du gravid nar ditt barn far cellegift,
er det bestemte retningslinjer du

ma falge. Det er derfor viktig at du
tar kontakt med personalet for mer
informasjon.

Beskyttelses-
regler ved
cellegiftkurer

Barn som behandles med cellegift, vil
alltid skille dette ut gjennom urin og
avfgring. Utskillelse av cellegiften vil
vanligvis forega i ett til fem dagn etter
avsluttet cellegiftbehandling (se infor-
masjon du har fatt om den enkelte
kur, eller spgr eventuelt personalet om
informasjon).

Under cellegiftkurer
gnsker vi

¢ God handhygiene og bruk av
hansker ved handtering av avfall
(bleier, urinflaske, bekken og
synlig forurenset tay). Ved stell av
barnet brukes hansker.

e Alt skittentey fra barnet som ikke

er privat og som er forurenset
med urin, avfering eller blod, skal
legges i gul sekk pa badet.

e Bleier legges i hvit plastpose som
knyttes igjen.

® Bruk pussbekken eller egne hvite
spesialposer ved oppkast. Avfallet
pakkes i hvit plastpose som
knyttes igjen.

Cellegift gis som

e Intravengst i form av drypp eller sproyter.

e Tabletter eller mikstur som svelges.

e Innsprayting i en muskel eller under huden.

e Intratekalt, det vil si injeksjon inn i det vaeske-
fylte hulrom som omgir nervesystemet i rygg
0g hode (subaraknoidalrommet).

¢ Urinflasker skal ha en hanske/lokk
over apningen etter bruk for a
unnga fordamping og sgl. Bekken
skal ha lokk pa.

¢ Stgrre barn bgr bruke WC framfor
bekken/flaske nar de orker.
Gutter oppfordres til a sitte pa do
for unnga sel. Unntak er kurer
hvor vi skal male urinmengde og
urin pH (hgydose MTX).

¢ Annet avfall, papirhandkleer med
mer, kastes i vanlig avfall.

¢ Det er viktig for oss & poengtere
at det ikke er farlig a gi barnet
klemmer/kos eller a ha barnet i
samme seng nar de har fatt
cellegift.
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Siden ogsa kroppens friske celler er
mottakelig for cellegiftens virkning, har
de mange og til dels alvorlige bivirkninger.
Barnet ditt observeres ngye med tanke pa
bivirkninger for at vi skal fa kontroll over
dem. Husk at hvert barn ikke behgver a fa
alle bivirkninger, det er store individuelle
variasjoner.
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De vanligste og mest
merkbare bivirkningene

- Kvalme
- Ernzeringsvansker

- Nedsatt immunforsvar —
lavt antall hvite blodlegemer

- Lav blodprosent
- Lavt antall blodplater

- Sare, tgrre og smertefulle
slimhinner, spesielt i munnen

- Haravfall

- Endret smaks- og luktesans

- Forstoppelse og kolikksmerter
- Smerter

- Tratthet og blekhet

- Forandringer i huden

Kvalme og oppkast er en vanlig bivirkning
ved cellegift. Er barnet godt forberedt, kan
det dempe uro og angst, og forebygge
kvalme.

Det bar vaere ro rundt pasienten ved start
av kur. Vi vet at psykiske faktorer pavirker
kvalme. Det er derfor viktig at personalet
og pargrende formidler en rolig og positiv
holdning og tro pa at dette skal ga bra.
Hvis barnet farst har blitt kvalm vil han/hun
assosiere syns-, lukt — og harselsinntrykk
med det & vaere kvalm. Noen blir kvalm
allerede ved ankomst til sykehuset — andre
nar de ser infusjonspumpen. Det er hgyst
individuelt hva som utlgser kvalme. Hvis vi
pa forhdnd har fatt informasjon om faktorer
som utlagser kvalme hos ditt barn, kan vi
forsgke & unnga disse.

Barn som er store nok, kan selv fortelle hva
de synes hjelper mot kvalmen. Avledning
med leketerapi, skole, spill og lek kan hjelpe
barnet til & «glemme» kvalmen.

Mange barn far papp- eller metallsmak
i munnen av cellegiften. Andre typer

medikamenter kan ogsa gi vond smak

i munnen. Store maltider og sterk mat
bar unngas. Vi anbefaler sma og hyppige
maltider.

Matlukt, kaffelukt og sa videre, er lukter de
fleste reagerer pa under kur. Unnga derfor a
spise middag og drikke kaffe i naerheten av
barnet ditt nar det far cellegift. Unnga ogsa
hvitlek og parfyme. Det kan provosere fram
oppkast.

Det er viktig a drikke godt i sma porsjoner,
eventuelt fa vaeske intravengst, for det vil
vaere med & redusere kvalmen.

Noen cellegiftkurer gir sakalt «forsinket
kvalme». Det vil si at kvalmen kan vedvare
flere dager etter avsluttet kur. Det er viktig
at dere alltid har kvalmestillende tabletter
eller mikstur tilgjengelig hjemme. Dersom
det ikke hjelper, ma dere ta kontakt med
avdelingen.
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Darlig matlyst, diaré, forstoppelse,
endret smakssans og smerte er vanlige
plager hos kreftpasienter. Det gjgr det
vanskelig a fa i seg nok mat og drikke.
Underernaering er en tilstand som
oppstar nar man ikke far dekket behovet
for energi og naeringsstoffer over tid. |
tillegg kan sykdommen i seg selv og dens
behandling gjere at kroppen ikke klarer
a nyttiggjere seg naeringen. | stedet for
a bruke neeringsstoffene til & bygge opp
friske celler og vev, brytes reservene ned.

Kliniske ernaeringsfysiologer kan gi
ernzringsbehandling til ditt barn etter
henvisning fra lege. De kartlegger og
vurderer ernaeringsstatus og utarbeider
individuell ernaeringsplan for ditt barn.
Gode rutiner for ernaeringsscreening pa
sykehus vil bidra til at pasienten henvises
pa et tidlig stadium, slik at behandling
kan igangsettes far underernaering har
oppstatt.

Nok og riktig mat er av stor betydning

for kreftpasientens ve og vel. Ikke bare er
undererneering forbundet med darligere
fysisk kapasitet og styrke, men det er
ogsa forbundet med redusert livskvalitet,
okt tretthet, redusert immunforsvar, flere
infeksjoner og flere liggedagn pa sykehus.

Underernaering ser ogsa ut til & pavirke
behandlingen. Kreftpasienter som

er underernaerte taler behandlingen
darligere, og opplever flere bivirkninger.
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Nedsatt
Immunforsvar

| beinmargen dannes blodets ulike
bestanddeler. De aller fleste cellegifter
vil forbigdende hemme beinmargens
funksjon, blant annet evnen til & danne
hvite blodlegemer, som er essensielle i
kroppens forsvar mot infeksjoner.

Neutrofile granulocytter er en type hvite
blodlegemer. Det tar som regel 7-14 dager
fra cellegift er gitt til verdien er pa det
laveste. Neutropeni vil si at blodprgve viser
neutrofile granulocytter mindre enn 0,5.

Nar ditt barn har lave verdier av hvite

blodlegemer, det vil si lavt immunforsvar,

vil det trenge beskyttende tiltak for a
unnga infeksjon. Det vil si at dere ma ta
noen ekstra hensyn i forhold til hygiene
(se neste side), mat, besgk, husdyr og
aktiviteter.

Hele behandlingstiden med cellegift, og
cirka et halvt ar etterpa, har barnet ditt
redusert immunforsvar. Derfor er det er
viktig & behandle en eventuell infeksjon
tidlig.

Ved feber eller andre infeksjonstegn skal
dere alltid ta kontakt med sykehuset. Husk
0gsa a vaere spesielt oppmerksom pa
vannkopper og meslinger.

Barn trenger sosial kontakt med andre, og

det er viktig at infeksjonsfaren ikke farer til
at barnet blir overbeskyttet.
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Hygienetiltak

Alvorlige bakterieinfeksjoner hos
kreftpasienter forarsakes oftest

av kroppens egne hud- eller
tarmbakterier. God personlig hygiene
og en hel tarmslimhinne blir dermed
av stor betydning.

Virusforsvaret pavirkes ikke direkte,
men redusert allmenntilstand kan
gjore at barnet ditt trenger lenger
tid pa a bli frisk av for eksempel
forkjolelse og omgangssyke.

God handhygiene er det viktigste
tiltaket for & unnga infeksjoner. Bade
du og ditt barn ma veere ngye med a
vaske hendene, og eventuelt bruke
handdesinfeksjon. Hele husstanden
anbefales a bruke handdesinfeksjon
og/eller vaske hendene hver gang

de kommer inn utenfra, etter
toalettbesok og for maltid.

Tenk ogsa pa a ha god hygiene ved
kontakt med husdyr som hund eller
katt.

Barnet ditt ber fa daglig dusj eller

hel kroppsvask ved neutropeni. Ta pa
rene klaer. Skift sengetoy flere ganger
i uken.

Unnga terr/sar hud. Smer huden med
fuktighetskrem.

God munnhygiene er ngdvendig

for & forebygge infeksjoner. Ny og
myk tannbgrste anbefales, siden
tannkjottet har lett for a blg. Det
anbefales a skifte tannberste ukentlig.
Bruk sapefri tannkrem, og skyll gjerne
med fluor to ganger daglig.

Unnga bruk av tampong ved
menstruasjon.

Pasientens bok 27



Forebygging av infeksjoner

Mat/kost

Du ber unnga & gi ditt barn bladsalater og
ra frukt/grennsaker som ikke lar seg skrelle.
Kjott og fisk ma vaere gjennomstekt/kokt.
Maten skal vaere innpakket eller nylaget.
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Besok

Antall besgkende bar begrenses nar ditt
barn har lavt immunforsvar, men dere kan
ha besgk av de naermeste. Besgkende

ma ikke ha en infeksjon som kan smitte
ditt barn, og de ma vaske hendene godt

nar de kommer til dere, eventuelt ogsa
desinfisere hendene med handsprit.

Det er greit med hjemmeundervisning der
laerer og to-tre friske medelever kommer.
Unnga kontakt med personer med
apenbar virusinfeksjon, halsinfeksjon og
omgangssyke. Unnga ogsa personer som
vet de har veert utsatt for smitte de siste
tre dager.

Skole
Barn i skolealder kan som hovedregel ga
pa skolen, ogsa nar de er neutropene hvis

de ellers er i form til det. Forskning viser
at dette ikke gir flere infeksjoner enn om
barnet er hjemme. Leerer sgrger for at
forkjolte medelever plasseres i motsatt
ende av klasserommet. Handvask eller
handdesinfeksjon tilstrebes etter hvert
friminutt for hele klassen.

Syke personer hjemme
Forsgk a unnga naerkontakt med barnet.
Sasken skal ikke sove i samme seng.

Kan barnet veere ute?

Nar veeret er bra og barnet ikke har feber, er
frisk luft sunt og gir gkt trivsel. Det er greit
at barnet leker ute sammen med andre barn.
Unnga starre forsamlinger av folk, som for
eksempel kino eller kjgpesenter.

Transport

Pasienter med neutropeni kan benytte
offentlig transport sa sant den medisinske
tilstanden for gvrig tillater det. Dette

gjelder ogsa nar barnet skal legges inn til
behandling eller kommer til poliklinisk time.
Unntak skal godkjennes og dokumenteres av
lege i journalen.

Avfaring

Det er viktig at avfgringen holdes myk for a
hindre at det blir rifter i tarmslimhinnen som
kan gi tarmbakterier fri bane til blodet.

Barn som far Vinkristin (cellegift) bar ofte
bruke mykgjerende avfgringsmiddel.
Observer ogsa ellers om barnet har hard
avfaring. | sa fall bar det gis avfagringsmiddel
(konferer med lege eller sykepleier).

Husdyr
Veer ekstra ngye med hygienen dersom dere
har husdyr som hund og katt.
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Temperaturmaling

Nar dere er hjemme og ditt barn har

lavt immunforsvar, skal temperaturen
kontrolleres morgen og kveld (eventuelt
oftere ved behov). Temperaturen skal ikke
males rektalt/i endetarmen pa grunn av fare
for slimhinnerift og bakterier i blodbanen.

Hvis temperaturen er over 38 grader to
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ganger, malt med minst 1 times mellomrom,
eller over 38,5 grader en gang, skal dere ta
kontakt med avdelingen, og ditt barn skal
innlegges.

Pa grunn av fare for bakterielle
infeksjoner skal det tas diverse prgver, og
antibiotikabehandling startes innen 1 time

etter ankomst til barneavdelingen.

| perioder der barnet star pa store doser
kortison, kan feberreaksjonen vaere
svekket. Dere ma da vurdere barnets
allmenntilstand, og ta raskt kontakt med
avdelingen hvis det er tvil om barnet er
som det pleier.

Lav blodprosent
og lave blodplater

Nar vi skal finne blodprosenten er det
mengden hemoglobin (Hb) i blodet vi
maler.

Hemoglobin (Hb) er det oksygen-
baerende proteinet i de rgde blod-
cellene, som transporterer oksygen
rundt i kroppen.

Hvis blodprosenten (Hb) synker fort, vil
barnet ditt kunne fa hodepine, blekhet,
slapphet, kort pust, nedsatt aktivitet

og matlyst, men ofte gar det gradvis

og barna far sjelden symptomer. Hvis
blodprosenten er for lay, vanligvis ved
Hb rundt 8.0 eller lavere, vil barnet fa
blodoverfering. Det gis som intravengst
drypp, og tar mellom 2 og 2,5 timer per
pose. Mengden blod som gis er avhengig
av barnets vekt. Tilforsel av blod gjer at
blodprosenten stiger, og barnet blir ofte
kvikkere.

Blodplatene (trombocytter) er viktig for
blodets koagulasjon/levring, og stopper
bledninger eller hindrer blgdninger i a
oppsta. Lavt antall blodplater kan fere
til bledninger fra tannkjett, nese eller

i huden («blamerker»). Ditt barn skal
veere forsiktig med «harde» aktiviteter
nar blodplatene er lave med tanke pa
bledningsrisiko.

Dersom blodplatene er sveert

lave, eller blgdning ikke stopper,

vil barnet fa blodplateoverfering
(trombocyttransfusjon). Det tar cirka 30-
45 minutter a fa en pose med blodplater.
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Sar munn

Nar blodplatene er lave

(under 50) bgr barnet ditt veere
forsiktig med tannbersten,

og bruke en myk bgrste. En
solotannkost kan veere lettere
a komme til med uten a skade
tannkjottet.

Dersom munnen er sar eller
tannkjottet har blgdnings-
tendens, kan bomullspinner
brukes til rensing av munnen.
Saltvann (NaCl 0,9 %) kan
brukes 5- 6 ganger om dagen
som munnskyll, gjerne etter
maltid. Det har vist seg at dette
er skansomt for munnen og har
god effekt pa sare slimhinner.

Munnt@rrhet

Munntarrhet kan fere til nedsatt
matlyst og vansker med a svelge
maten. Munntarrhet kan ogsa
fare til endret smaksopplevelse.

En tarr munnhule er mer utsatt for
bakterieangrep, sopp og utvikling
av hull i tennene.

32 Pasientens bok

Tiltak for munnterrhet

e Munnstell far maltidene.

e Sukkerfri tyggegummi og pastiller
stimulerer spyttsekresjonen.

e Ha alltid fristende drikke tilgjengelig.

Noen sitrondraper i isvann virker
spyttstimulerende og forfriskende.

e «Kunstig spytt» fas pa apoteket.

Rad ved sar i munnen

e Iskrem eller isbiter kan for noen
virke lindrende.

¢ Unnga sitrusfrukter, tomat, saltet
mat, varm og sterkt krydret mat.

® God mat for sar munn kan veere
purékost, suppe, melon, druer,
milde safter og neeringsdrikker.

e Alt som serveres bgr ha
romtemperatur.

o Munnstell etter maltider
forebygger infeksjoner i
munnhulen.

¢ Unnga utterring av leppene ved a
bruke leppepomade eller vaselin.

® Gi barnet smertestillende
medikament 1 time for munnstell.

e Xylocain visces, Andolex
skylleveeske eller andre
munnskyllemiddel.

Tannhygiene og munnstell

Cellegiftbehandlingen kan fare til tarr og sar
munn og hals. Dette oppstar gjerne fra noen
dager til en til to uker etter kur.

Pasienter som far cellegift er mer utsatt for

a fa infeksjoner, og det er derfor viktig a
opprettholde en god, daglig munnhygiene.
Nedsatt immunforsvar endrer bakteriefloraen
i munnhulen, og t@rr munn ferer til starre
hyppighet av sopp i munn og svelg, samt
hull i tennene.

Far behandling anbefales en tannpleie-
kontroll for & fa sjekket tannstatus. Time

hos tannpleier avtales for hver pasient pa
Haukeland sykehus.

God tannhygiene er tannpuss morgen og
kveld med myk tannbgrste. Bruk gjerne
fluortabletter eller fluorskyll om kvelden.
Skyll alltid godt etter tannpuss, slik at det
ikke blir liggende igjen rester av tannkrem
som tarker ut slimhinnen. Etter maltid bar
munnen skylles med vann.

Zendium tannkrem med fluor anbefales

fordi den inneholder ikke sapestoff som kan
irritere tarre og sare slimhinner.
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Denne bivirkningen bekymrer ofte foreldrene
mer enn barnet. De fleste cytostatika gir
haravfall i stgrre eller mindre grad. Haret
forsvinner oftest i store dotter, vanligvis etter
2-3 uker, men hos noen barn ogsa senere,
avhengig av cellegiftkombinasjonen. Mange
ser det fgrst pa hodeputen om morgenen.
Nar haret gres, lgsner det. Mye forsvinner
0gsa nar haret vaskes.

Noen vil oppleve at bade ayevipper og
ayenbryn forsvinner, mens andre beholder
disse. For ungdom er det viktig a nevne at
harvekst pa kroppen ogsa vil forsvinne under
behandlingen.

Haret kommer tilbake, men det kan ogsa
forsvinne igjen under senere behandling. Nar
haret vokser ut igjen kan det eventuelt ha

en annen struktur (farge, tykkelse, krgller,
balger, fall).

Stralebehandling mot harrattene farer til
lokalt haravfall.

Det er viktig a forberede barnet pa at
haret vil forsvinne. Far eller like etter
behandlingsstart far barnet en time hos
frisgr pa sykehuset for tilpasning av parykk.

Det er viktig at dette gjgres mens haret er
intakt. Mange foretrekker a klippe haret far
det lgsner. Det tar cirka en uke far parykken
er klar til levering.

Mange barn bryr seg ikke om de mister
haret og @nsker ikke a bruke parykk, men i
stedet lue, caps eller skjerf.

For skolebarn er det viktig at laereren og
klassen far vite om dette av familien, slik
at man unngar vanskelige situasjoner for
barnet og unngar erting.

Barnet ditt har rett pa parykk eller annet
hodeplagg som en del av behandlingen
(inntil to ganger per ar). Dette dekkes av
NAV etter henvisning fra lege.

Forstoppelse og
kolikksmerter

En del cellegift kan gi forstoppelse og
kolikksmerter. Det er viktig a forebygge
forstoppelse for & unnga magesmerter og
smarifter i endetarmsapningen, noe som
igjen vil vaere inngangsport for infeksjon.
Vi anbefaler sunn og fiberrik kost i tillegg
til & drikke godt.

Ved cellegiftkurer hvor det er forventet
forstoppelse kan det veere aktuelt a

bruke avfagringsfremmende midler som
for eksempel Movicol eller Importal som
enten forebygging eller behandling.
Barnet kan fa litt luftsmerter og mageknip
de forste 3-4 dagene. Dette vil vaere
forbigaende.

Det er viktig med mye drikke!

Barnet ditt skal igjennom en del smertefulle
prosedyrer under behandlingen. Disse
forebygger vi sa godt vi kan med
bedgvelseskrem og smertestillende
medisiner. Andre ganger kan det vaere nok
med distraksjon eller avledning i form av
nettbrett, VR-briller eller lignende.

Noen typer cellegift gir smerter i kjeven
og opp mot grene. Andre kan fa plager
med smerte, nummenhet (“putefglelse”)
og kanskje ogsa nedsatt kraft i fgtter eller
hender under/etter cellegiftbehandling.
Ofte kan balansen bli nedsatt og barnet
kan fa fglelsen av & ga pa puter. Dette er
nevropatisk smerte (polynevropati). Har
barnet ditt slike plager bgr du ta det opp
med legen for & fa rett smertelindring.

Tayninger og lette gvelser for a bedre
bevegeligheten, vedlikeholde styrken og
gke blodsirkulasjonen kan vaere bra. En
fysioterapeut vil kunne hjelpe barnet ditt
med spesifikke gvelser.
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Observasjoner

Forandringer | huden b

Cellegift pavirker huden slik at det lettere oppstar - Utslett

skader, noe som medfgrer gkt infeksjonsrisiko.
- Rgdhet

- Klge og kloremerker
- Uro hos barn kan skyldes klge

- Blemmer

- Petekkier (rede prikker som ikke
forsvinner nar man trykker pa dem)

- Blamerker
- Sar
- Torr hud

- Overfglsomhet overfor
plaster/medisin S O l_

. Under og opptil ett ar etter endt celle-
Tiltak giftbehandling er huden mer fglsom for
sollys. Direkte sol kan gi forbrenninger,
samt pigmentflekker i huden. Det vil vaere
* La barnet dusje eller bade (Se egen individuelt hva den enkelte taler avhengig

side for stell av sentralvengse kateter). av hudtype og tidligere medikamentell
behandling og/eller straling.

e Hold huden terr og ren.

* Smor huden med fuktighetskrem.

® Bruk solkrem over faktor 20

utendors om sommeren. La barnet
bruke lette klzer. Forebygge og beskytte

« Hyppige bleieskift, samt vask e Nyt solen, men unnga a bli solbrent.

0gsa om natten (spesielt ved * Bruk solkrem med beskyttelse
Adriamycin og MTX-kurer). mot bade UVA- og UVB-straler.

e Ved stralebehandling stelles huden o Bruk eventuelt beskyttende klaer og
etter anvisning fra personalet pa hodeplagg. Husk at lyse kleer, tynt
straleterapien. vevde stoffer og vatt tay har lavere

solbeskyttelse. Bredbremmede

Ved rgd/sar rumpe hatter beskytter bedre enn caps.

* Luftterking uten bleie. * Vaer oppmerksom pa at huden kan
vaere mer fglsom enn vanlig, prev

* Smor huden med vannavstetende deg frem litt gradvis. Etter haravfall

krem. kan hodet vaere spesielt utsatt.

* Hyppige bleieskift, vask med vann e Bruk milde hudpleieprodukter
og mild sape. (uparfymert, PH-ngytral).
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SepSiS

Sepsis kalles ofte blodforgiftning, men det er ikke egentlig en forgiftning. Det er en
alvorlig infeksjon der pasienter kan bli sveert syke. Sepsis oppstar som felge av at
bakterier kommer over i blodbanen, som oftest av kroppens egne bakterier og ikke
smitte fra andre. Kreftpasienter er blant dem som er spesielt utsatt for a utvikle sepsis.

Hvorfor er pasienter med kreft mer utsatt for sepsis?

A f& kreftbehandling, som for eksempel
cellegift, gjer at immunforsvaret ikke
klarer & bekjempe infeksjon like godt som
immunforsvaret ellers ville gjort.

Cellegift virker ved & drepe de hurtigst
voksende cellene i kroppen, bade de
friske cellene og kreftcellene. Det betyr at
samtidig med at cellegift dreper kreftceller
sa pavirker cellegift ogsa de cellene som
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utgjer immunforsvaret (ogsa kalt hvite
blodlegemer).

Far barnet en infeksjon da, er faren for
sepsis starre enn ellers. De hvite blodceller
er pa det laveste 10 til 14 dager etter

at barnet har fatt cellegiftkur. Infeksjon/
sepsis er ikke uvanlig i forbindelse med
cellegiftbehandling.

Prgver som tas nar barnet
kommer til sykehuset

e Maling av puls, pustefrekvens,
oksygenmetning, temperatur.

e Blodprgver.

e Blodkultur fra Hickman (alle lap)
og fra armen (perifert).

e Bakteriologisk prave fra CVK
innstikksted hvis det ikke er helt tert.

e Bakteriologisk prave fra hals og urin
(eventuelt fra andre steder det mistenkes
infeksjon).

¢ Prgvene tas umiddelbart etter at dere
ankommer, og deretter startes ordinert
antibiotika straks.

Hvordan forebygge sepsis?

Det viktigste du kan gjere for a
forebygge sepsis er & hindre at
barnet blir utsatt for infeksjoner.
Det er ikke lett, men folgende tiltak
anbefales:

¢ God handhygiene.

¢ Hold barnet unna store
folkemasser og mennesker
som har en infeksjon.

¢ Hold eventuelle sar rene.

e Unnga smitte gjennom mat og
matlaging.

* God tannhygiene er viktig.
Bruk myk tannbgrste for a
unnga a fa sar.

e |[kke la barnet sitte i sandkasse/

rote i jord eller drive med
hagearbeid.

Hva skal jeg gjpre dersom
barnet har feber og lavt

immunforsvar?

Ring avdelingen dersom barnet
ditt har temperatur malt: > 38 °C
i to malinger med minst 1 times
mellomrom, eller > 38,5 °Ci én
maling, og si at dere er pa vei inn
med barnet.

Andre symptom
pa sepsis
Pustebesveer, rask puls, klam eller

svett hud, forvirring, skjelvinger eller
veldig kald, ekstrem smerte eller
ubehag. Har barnet ditt to eller flere
symptomer pa sepsis, ta gyeblikkelig
kontakt med lege. Hvert minutt
teller i behandlingen.
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Vannkopper er en meget smittsom
barnesykdom som kan fa et alvorlig forlgp
hos barn som ikke har hatt vannkopper, eller
som har et svekket immunforsvar. Viruset
smitter vanligvis ved luftsmitte, men ogsa
gjennom direkte kontakt med vaeske fra
utslettet.

Det tas blodprgve at ditt barn ved
diagnosetidspunktet for a sjekke om det har
hatt vannkopper eller ikke.

Barn som er under kreftbehandling og som
har veert utsatt for smitte MA ta kontakt
med behandlingsansvarlig lege for vurdering
av forebyggende behandling. Har ditt barn
tidligere hatt vannkopper, kan det fa det
igjen na nar det har lavt immunforsvar. Ta
derfor ALLTID kontakt dersom barnet er
utsatt for vannkoppesmitte!

Sasken som har hatt vannkopper, kan ikke
smitte. Er dere usikker pa om sgsken har
hatt vannkopper, tar vi en blodprgve for a
sjekke dette, og eventuelt vaksinerer de som
ikke har hatt vannkopper.

Alle rom i huset/leiligheten som barnet ditt
er i, regnes som smitteomrade. Nabohus,
hus i gaten eller andre leiligheter i samme
oppgang i blokkbebyggelse, regnes ikke som
smitteomrade. Friske personer vil ikke fgre
smitte fra et hus til et annet hus.

Pa skoler vil samme klasserom og skoleplass
som en smittet elev oppholder seg pa, veere
smitteomrade. Nar det gjelder barnehage, sa
regnes hele barnehagen som smitteomrade.
Pa skoleplass i friluft ma det veere
forholdsvis neer kontakt far mulig smitte kan
forekomme.

Helvetesild (herpes zoster) er samme virus
som vannkopper, og kan derfor ogsa gi
vannkopper til et barn som ikke tidligere har
hatt vannkopper.
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Det vil si tiden fra personen er smittet til
sykdommen bryter ut; den er for vannkopper
8-21 dager. En person skal vurderes som
smittefarende i inkubasjonsperioden, fra og
med dag 8 til og med dag 21.

Har barnet vaert utsatt for vannkoppesmitte,
skal det IKKE inn pa Barneavdelingen fra
dag 8 til dag 21 etter smittetidspunktet.
Dette gjelder ogsa for pargrende til barnet.
Vi har et eget rom utenfor avdelingen som
brukes ved mistanke om vannkoppesmitte
eller utbrudd av vannkopper.

Har barnet ditt vaert utsatt for
vannkoppesmitte, kan det fa en sprayte med
immunglobulin eller en tablettkur. Dette
kan hindre at barnet far sykdommen, eller
gjere at det far sykdommen i mildere form.
En sprayte settes sa raskt som mulig, og
innen 72 timer etter at barnet var utsatt for
smitte. En tablettkur gis fra 7 dager etter
eksponering og varer i 14 dager. Virkningen
av immunglobulinet varer kun i 3-4 uker,
slik at hvis barnet senere blir utsatt for
smitte ma det igjen fa sproyte eller tabletter
mot sykdommen. Barnet skal beskyttes

mot vannkopper i seks maneder etter at
cellegiftbehandlingen er avsluttet.

Det er viktig at dere ikke er sa engstelig
for vannkopper at dere isolerer barnet
ungdig. Barnet skal leve et sa normalt
liv som mulig, men det er naturlig at
barnet og dets omgangskrets, samt laerer,
farskolelaerer, fastlege, naboer og lignende
far vite at barnet skal unnga a bli smittet
hvis mulig. Disse vil da varsle familien i tilfelle
sykdommen gar i naeermiljget. Skulle barnet
allikevel fa vannkopper har vi medisiner a

gi. Barneavdelingen har en brosjyre eller kan
hjelpe dere med et brev som informerer om
dette til naboer og skole/barnehage.

Meslinger er en svaert smittsom virussykdom
som skyldes morbillivirus. Sykdommen

gir utslett med feber, og kan gi et alvorlig
forlgp. | barnevaksinasjonsprogrammet gis
vaksine mot meslinger ved 15 maneders
alder og ved 11-12 ars alder. Man kan

ved blodprgver undersgke om barnet har
hatt denne sykdommen tidligere, eller er
vaksinert.

Meslinger smitter gjennom direkte kontakt
med andre smittede, og gjennom luftsmitte,
som hoste og nysing. Meslinger er smittsomt
fra de fgrste symptomene oppstar, til 3 til 5
dager etter at utslettet har brutt ut.

Vaksiner

Helsedirektoratet har i sitt nasjonale
handlingsprogram utarbeidet anbefalinger
for vaksinasjon hos barn med kreft.

Grunnleggende prinsipper for vaksinasjon
av pasienter med nedsatt immunforsvar er a
vurdere sikkerhet og effekt av vaksinering.
Barnet skal ikke ha vaksiner mens det er
under cellegiftbehandling, og de farste 6
maneder etter avsluttet behandling.

Det viktigste i forhold til sikkerhet er at
vaksinen ikke ma kunne gi sykdom hos den
vaksinerte, derfor ma ditt barn unnga alle
vaksiner med levende, svekkende mikrober.
Vaksinen vil kunne utlgse sykdommen som
det vaksineres mot. Dette gjelder vaksine
mot vannkopper, kikhoste, meslinger,
tuberkulose og r@de hunder.

Andre vaksiner er ufarlige, men barnet vil
ikke kunne nyttiggjare seg vaksinen fordi det
har redusert immunforsvar.

Inkubasjonstiden — tiden fra en blir smittet
til sykdommen bryter ut, er for meslinger
mellom 10 og 14 dager.

Hvis barnet blir utsatt for smitte av meslinger
er det viktig at dere kontakter sykehuset
straks. Barnet kan fa en sprgyte med
immunglobuliner. En sprayte settes sa raskt
som mulig, og innen 72 timer etter at barnet
var utsatt for smitte. Barnet skal beskyttes
mot meslinger i seks maneder etter at
cellegiftbehandlingen er avsluttet.

Meslinger er sveert sjelden i Norge i dag, da
veldig mange er vaksinert mot sykdommen.

Har du spgrsmal angaende vaksiner,
snakk med behandlingsansvarlig lege.
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Stralebehandling gjer at kreftceller enten dar eller slutter a dele seg.
Malet er & gi en straledose som rammer kreftcellene uten & skade friskt vev.

Stralene virker ved & pavirke kreftcellenes arvemateriale. P4 denne maten er
det mulig & helbrede eller begrense spredningen av kreft. Stralebehandling
pavirker ikke bare kreftcellene, men ogsa kroppens friske celler, og dette kan
gi bivirkninger.
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Ved & gi behandlingen over flere ganger
(fraksjoner), far de normale cellene tid til

a reparere seg selv. Normale celler er mer
robuste og har starre evne til  reparere seg
selv enn kreftcellene. Derfor kommer de
fleste normale cellene seg etter bestralingen.

Stralene virker kun pa omradet de treffer og
virkningen gkes med gkt dose.

Det finnes ulike typer stralebehandling, og
valg av straletype baseres pa hva som passer
best for den enkelte. Dere vil fa grundig
informasjon.

Mange barn med kreft far na protonstraling,
men ved noen tilstander kan innvendig
straling, stereotaktisk eller tradisjonell veere
best egnet.
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Hvordan foregar
stralebehandling?

Behandlende lege bestemmer hvor hoy
straledose som skal gis og hvor stort
omrade som skal bestrales. For & unnga
skader, planlegger straleterapeuter og

medisinske fysikere stralebehandlingen
av svulsten slik at det friske vevet far
lavest mulig dose. Som regel varer selve
behandlingen bare noen minutter hver
gang. Stralebehandling i seg selv er ikke
smertefull, men bivirkningene kan gi
bade smerter og ubehag.

Ved a dele opp den totale straledosen
i sma daglige doser forsterkes denne
effekten og gir normalt vev tid til
reparasjon mellom hver behandling.

Hverdagen under og
etter stralebehandling

Alle pasienter som far stralebehandling bar
drikke rikelig, en til to liter daglig avhengig
av kroppsvekten.

Hvis barnet er ute i sola ber det bestrdlte
omradet tildekkes. Klaer er bra som
beskyttelse. Lyse farger slipper gjennom mer
straler enn marke farger, sa jo mer fargerike
og tettvevde klaer, desto bedre beskytter de.
Klaernes evne til & beskytte halveres nar de
er vate.

Unnga bruk av solfaktor i stralefeltet i selve

behandlingsperioden. Huden i stralefeltet vil
alltid veere sarbar og kan lettere bli brent.

| minst ett ar etter avsluttet strdlebehandling
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bar du unnga & fa sol direkte pad omradet
som er bestrdlt. Hvis noe av det bestrdlte
omradet ikke kan skjermes for solen, bruk
hay solfaktor (faktor 25 eller hayere). Ved
sterk soleksponering bar solkrem ogsa
brukes under klzerne.

Bruk av badekar og svemmehall frarddes
under behandlingsperioden og sa lenge
det er reaksjon i huden. Vann fra badekar
blir raskt forurenset. Klor kan irritere og
tarke ut huden. Smgring med uparfymert
fuktighetskrem kan redusere tarrhet og
klge. Huden skal veere ren og terr for
behandlingen.

Der det eventuelt blir hudlgse omrader
skal det ikke smares, da det kan irritere
ytterligere. Hvis det er tydelig at huden
er torr, ber det veere mer fettinnhold

i kremen. Fglg anbefalinger gitt av
personalet pa straleterapiavdelingen.

Klaer av bomull eller silke anbefales for
a redusere irritasjon i huden. Gnissing
kan ake sarhet i stralefeltet. Unnga bruk
av tape/plaster i stralefeltet da det kan
irritere og rive med hud sa det blir sar.
Er det behov for barbering i stralefeltet
skal det brukes barbermaskin, ikke
barberhgvel.

Bivirkninger

Stralingen pavirker hovedsakelig
vevet i det aktuelle behandlings-
omradet. Hvilke bivirkninger du

far er avhengig av dose og hvilket
omrade pa kroppen som blir bestralt.
Bivirkningene vil som regel avta og

bli borte noen uker etter avsluttet
behandling.

Vanlige akutte bivirkninger i
forbindelse med behandling er
irritasjon i hud og slimhinner i det
bestralte omradet, kvalme og diaré
ved behandling i bekkenomradet og
trotthet.
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Apotek
Apotekets publikumsavdeling finner du i
naerheten av hovedinngangen.

Apningstider:
Mandag- fredag: kl. 08:30- 17:00

Barnepoliklinikken

Barnepoliklinikken pa SUS er i 1.etasje i
vestbygget, ved inngang 5. Der vil barnet
ditt ga pa oppfelgingskontroller hos sin lege
i vedlikeholdsfasen og nar behandlingen

er ferdig. Det kan ogsa hende at noen av
cellegiftkurene vil bli gitt der.

Besgk pa avdelingen
Ta gjerne imot besgk av venner og familie.
Besgk er viktig for barn og foreldre, og for
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de som far komme. Besgkende ma vaere
friske, det vil si at de ikke skal ha feber,
veere sngrrete, ha smittsom magesyke
eller smittsomme barnesykdommer som
vannkopper og meslinger.

Prov 4 fordel besgkene utover uken.
Det kan veere slitsomt med lange besak.

Ta hensyn til andre barn som er syke og
trenger ro.

Det er ingen visittid — antall besgkende og
hvor lenge de kan vaere, beror pa barnets
tilstand.

Husk at det er oppmuntrende a fa besgk av
venner!

Besgok av sgsken

Det er viktig at sesken far veere med i det
som skjer i familien. Men i den akutte
fasen rundt diagnostisering og overflytting
til et annet sykehus vil de fleste foreldre
ha mer enn nok med a ta vare pa det syke
barnet og seg selv. Nar situasjonen er mer
oversiktlig og stabil kan hele familien ha
glede av a vaere mer samlet.

Vi har hayt fokus pa barn som pargrende.
Det er viktig at sesken er med barnet pa
sykehuset nar det passer. Noen ganger kan
sosken overnatte pa sykehuset sammen
med den syke.

Ernzeringsfysiolog

En klinisk ernaeringsfysiolog kan gi
veiledning og rad i kosthold og ernzering til
ditt barn, og sette opp forslag til en diett nar
barnet har problemer med ernaringen.

Frisor

Frisarsalongen er dpen for alle - bade
pasienter, pargrende, ansatte pa sykehuset
0g andre besgkende.

Frisarsalongen holder til i U-etasjen i
sydbygget. Bruk hovedinngangen (inngang
1) og felg gangen innover mot vestbygget.
Frisaren ligger pa hayre hand like fer du nar
kantinen.

Apningstider:
09.00-15.00 (mandag-fredag).

Barnet ditt vil fa time til frisar nar
behandlingen er i gang for a tilpasse
parykk eller annet hodeplagg.

Praktiske opplysninger

Fysioterapi

Fysioterapeut kan stimulere barnet

ditt til fysisk aktivitet og avspenning.
Fysioterapeuten deltar ogsa ved
gjenopptrening etter operasjon og/eller
immobilisering etter lang tids sykdom.
Lege ma rekvirere denne behandlingen.

Forskole

Farskolen er apen mellom kl. 08:00 og k.
15:00. Pause mellom kl. 11:00 og kl.12:00.
Personalet kommer ned pa rommet til de
barna som er isolert eller av andre arsaker
ikke kan ga pa lekestuen. Personalet er ogsa
apen for avtaler om avlastning.

HABU

Barne- og ungdomshabiliteringen gir tilbud
til barn og unge opp til 18 ar som har
funksjonsnedsettelser. De tilbyr tverrfaglig
habilitering, diagnostisering, utredning og
behandling. De gir ogsa veiledning, kurs
og undervisning til barn, pargrende og det
kommunale hjelpeapparat.
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Helse Norge

Det offisielle nettstedet for helsen til deg og
dine barn - helsenorge.no. Her finner du
offentlig og kvalitetssikret informasjon om
helse, sykdom og rettigheter. Du finner ogsa
e-resepter, kjernejournalen, bytte av fastlege
med mer.

Informasjon og spersmal

Det er vanskelig a ta imot all informasjon pa
en gang. lkke vaer redd for a sparre om igjen
flere ganger. Det kan vaere lurt a skrive ned
sparsmal som dukker opp etter hvert. Vart
@nske er at begge foreldre er med nar viktig
informasjon blir gitt, og forsgker 4 tilstrebe
det.

Kantinekort

Barn og foreldre far alle maltid pa sykehuset.
Barn med kreft har i perioder vanskelig med
a fa i seg mat. Dersom det er noe som kan
friste i kantinen, ta kontakt med personalet
sa ordner vi bestillingsseddel.

Det er mulig a bestille gnskekost fra
avdelingskjgkkenet. Spar kjgkkenvert.

Hvem kan dere kontakte ved
barne- og ungdomsklinikken i
den akutte fasen?
Telefonnummer: 51518479 og
51518480 er plassert pa vaktrommet
og har dggnbemanning. Det er
storst sannsynlighet for a treffe rette

vedkommende pa dagtid. Fortrinnsvis
mellom 10-14.

Alle ansatte leger og pleiere ved
avdelingen har tilgang til barnets
journal og kan lete opp journalforte
opplysninger, ta imot sparsmal eller
viderefere beskjeder.
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Kreftomsorg Rogaland
Kreftomsorg Rogaland er ditt lokale
kompetansesenter. De har kontor i
Stavanger, pa Haugalandet og pa Bryne.
Alle deres ansatte har taushetsplikt.

De har erfarne fagpersoner med tverrfaglig
kompetanse og kan hjelpe bade ditt

barn, deg som forelder og s@sken med
utfordringer dere mgter. Vi far gode
tilbakemeldinger fra familier som mottar
hjelp av Kreftomsorg Rogaland.

Du trenger ingen henvisning, og alle deres
tjenester er gratis.

Telefon 51567990 eller
post@kreftomsorg.no

Parkering

Barn som er innlagt lenger enn tre dager
har rett pa redusert parkeringsavgift. Mot
en rekvisisjon far du kjgpt ukes-parkering
billigere enn normalpris.

Dersom barnet ditt har hyppige, men
korte innleggelser, kan du kjgpe verdikort

palydende kr. 500 eller kr 1000 hvor du
far billigere timepris. Be personalet om
rekvisisjon ved behov.

Pasientreiser/transport

til og fra sykehuset

Du finner all informasjon om reiser til og fra
sykehus pa helsenorge.no. Har du sparsmal
om utfylling av reiseregningsskjema,

dekning av reiseutgifter eller bestilling av din
pasientreise, kan du kontakte Pasientreiser
pa tlf. 91505515.

Dersom ditt barn trenger beskyttet transport,
ma lege bekrefte dette.

Pleiepenger

Ved mistenkt kreftsykdom har begge
foreldrene rett til omsorgspenger eller
pleiepenger fra og med innleggelsesdato
hos oss. Pleiepenger fungerer pa samme
mate som sykemelding, men er begrunnet
med barnets sykdom, ikke med at
omsorgspersonene er syk. Varigheten av
retten til omsorgspenger eller pleiepenger
varierer ut fra barnets tilstand. Lege og
eventuelt sosionom pa sykehuset kan
informere mer om ordningen.

Prest

Vi har prest som er tilknyttet avdelingen.
Sykehusprestene er utdannet og trent

i & veere stagttende samtalepartnere for
pasienter og pargrende. De blir blant annet
brukt som pargrendestgtte i akuttsituasjoner
pa SUS, og har mye erfaring med & mate
mennesker i krise. Tilbudet er tilgjengelig
for alle, uavhengig av tro og livssyn. Ved
behov formidler sykehusprestene kontakt
med representanter fra andre tros- og
livssynssamfunn. En av sykehusprestene er
alltid tilgjengelig, og vakthavende prest kan
nas gjennom sykehusets sentralbord pa tif.
5151 80 00.

Praktiske opplysninger

Psykiater

Var avdeling har tilgang pa barne- og
ungdomspsykiatere. En psykiater er en lege
som er spesialist pa psykiske sykdommer.
De jobber med bade forebyggende tiltak,
utredning og behandling av blant annet
barn i krise.

Psykolog
Barneavdelingen har ogsa en psykolog
knyttet til avdelingen. En psykolog har

omfattende kunnskap og kompetanse
om menneskers handlinger, tanker og
folelser.

Pargrendekjokken

Vi har et pararendekjokken med kjaleskap,
hybelkomfyr med stekeovn, mikrobglgeovn
og bradrister. Pa hovedkjgkkenet, hvor kun
personalet har tilgang, finnes det mye mer
utstyr. lkke veer redd for & spgarre etter hjelp
eller utstyr!
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Ungdomsrommet

Vi har et eget ungdomsrom

i 4. etasje med spillutstyr,

stor TV, sofa og gode stoler,
vann og kaffeautomat. Dette
kan barnet/ungdommen din
benytte alene eller ssmmen
med sgsken eller venner. Spor
personalet om nokkel.
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Skolen

Skolen er dpen mellom kI 09:00 og 14:15,
med pause fra cirka kl 12:00 til 12:45.
Skolen gjgr avtale om undervisning pa
rommet dersom barnet ditt er isolert eller
far cellegift. Barnet far en primaerlaerer &
forholde seg til. Sykehuslaereren har kontakt
med barnets klasselaerer pd hjemstedet, og
gjer avtaler for overlevering av lekseplaner
og lignende.

Sosionom

Barneavdelingen har sosionom tilgjengelig.
Sosionomene kan gi deg rad og veiledning
i skonomiske, sosiale og juridiske
problemstillinger som oppstar ved sykdom
og skade. De gir praktisk hjelp til & sgke
eller ta kontakt med ulike instanser utenfor
sykehuset. Ved behov hjelper de ogsa til
med oppfelgning i hjemkommunen og
underviser og veileder pasienter, pargrende
og helsepersonell. Innhold i samtalene kan
vaere hvordan handtere og mestre en endret
livssituasjon som falge av sykdom.

Spesialpedagog
Gir rad og veiledning til fgrskolebarn med
spesielle behov.

Taushetsplikten

Alle som jobber pa sykehuset har
taushetsplikt. Men for leger og sykepleiere
som er involvert i ditt barn, er det helt
nedvendig a lese journalnotat og pravesvar
for d planlegge den videre oppfelging og
behandling.

Tolk

Sykehuset har kontakt med tolketjenesten
i Stavanger og bestiller tolk til
informasjonssamtaler nar det er ngdvendig
eller gnskelig.

Praktiske opplysninger

Trivselskassen

Vi far penger fra Barnekreftforeningen som
kan brukes til kos, som for eksempel bestille
mat en gang iblant mens barnet ditt er
inneliggende pa avdelingen.

Vaksiner

Det skal ikke gis vaksine til barnet ditt sa
lenge kreftbehandlingen pagar. Legen vil
informere dere om nar barnet skal starte opp
igjen med vaksiner etter ferdig behandling.

Vaskemaskin/terketrommel
Finnes i 4. etasje, og kan benyttes ved
behov. Sper personalet om hjelp.

Vekt og hoyde

Barnet ditt skal veies minst en gang per uke
i bare underbuksen, og ved hver innleggelse.
Hayde skal males minst 1 gang per maned.
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Her er en kort informasjon om noen medikamenter som enten kan vaere
en del av barnets behandlingsprotokoll, eller de kan forebygge eller lindre
ulike bivirkninger som kan oppsta pa grunn av behandlingen. Diagnosen
vil avgjare hvilke medikamenter ditt barn vil fa.
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METHOTREXATE

e Er en cellegift som brukes over tid
i behandlingen av akutt leukemi,
0g ogsa i behandlingen av enkelte
andre sykdommer.

e Gis som tabletter hjemme.

e Finnes ogsa som mikstur. Mikstur
ma spesialbestilles fra leverander, noe
som vil ta tid. Bestill derfor i god tid
pa apoteket dersom preparatet skal
gis i miksturform.

e Legen justerer dosering pa tablettene
hver uke etter barnets protokoll, og
etter de ukentlige blodpravesvarene.
Antall hvite blodlegemer skal
helst ligge mellom 1,5 og 3,0, og
medisindosen vil justeres etter dette.

e Doseringen blir fart pa et eget skjema
i barnets perm. Samme type skjema
benyttes hjemme nar dere mottar
doseringen fra legen per telefon
(se bakerst i boken).

e Hvis dere ikke har fatt telefonbeskjed
om dosering far klokken 14.30 den dagen
barnet skal ha tablettene, vil vi gjerne
at dere ringer og etterlyser doseringen.
Ikke gi tablettene far dere har fatt beskjed
om ny dosering!

Hele ukedosen tas samtidig, pa fast dag
til fast tid. Helst mellom tirsdag kveld og
fredag kveld.

¢ Tablettene kan tas med eller uten mat.
Skal svelges med rikelig vaeske/vann.

e Tablettene bgr fortrinnsvis svelges hele,
men de kan lgses i litt vann og gis i sonde.
Tablettene skal ikke knuses.

Informasjon om
ulike medikamenter

¢ Tablettene er uten smak.
¢ Inneholder laktose.

¢ Bruk hansker ved handtering

av tablettene!

e Methotrexate tabletter bor ikke

handteres av gravide!

¢ Barnet skal ikke ta Methotrexate tabletter

samme uke som det skal ha Methotrexate
haydose eller Methotrexate intratekalt.

Bivirkninger som kan oppsta

e Kvalme, nedsatt appetitt og litt las
avfgring dagen etter inntak kan
forekomme, men er sjelden pa grunn
av lav dose.

e Sarhet i munnhulen.
e Haravfall.

e Utslett.

Medisiner som virker inn
pa effekten av Methotrexate

¢ [bux og legemidler som inneholder
salisylsyre vil gi gkt virkning av
Methotrexate og bar unngas.

e Vitaminpreparater med innhold av
folsyre kan nedsette effekten av
Methotrexate, og bgr unngas.

e Det kan vaere aktuelt & forbigdende
stoppe med tablettene ved feber
og sykdom. Legen vil i disse tilfellene
informere dere om dette.
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PURI-NETHOL

e Er en cellegift som brukes over tid
i vedlikeholdsbehandlingen av akutt
lymfatisk leukemi (ALL).

e P3 grunn av bivirkninger (kvalme) er det
oftest mest praktisk 3 ta tablettene
om kvelden.

e Tablettene tas konsekvent pa samme mate,
med eller uten mat.

e Tablettene skal tas minst 1 time far eller
2 timer etter inntak av melk/
melkeprodukter.

e Skal ikke tygges eller knuses.

e Legen justerer dosering pa tablettene hver
uke etter barnets protokoll, og etter de
ukentlige blodprgvesvarene. Antall hvite
blodlegemer skal helst ligge mellom 1,5 og
3,0, og mengden tabletter vil derfor
forandres for om mulig & oppna det.

¢ Doseres ukentlig pa eget skjema i
barnets perm.

¢ Bruk hansker ved
handtering av tablettene!

¢ Puri-Nethol bar ikke handteres
av gravide!

e For sma barn som ikke kan svelge
Puri-Nethol tabletter, er alternativet a fa
spesialbestilt en mikstur som heter
XALUPRINE. Siden miksturen ma spesial-
bestilles, kontakt apoteket i god tid far
barnet skal starte med preparatet.

e Husk a riste flasken kraftig i 30
sekunder fgr mengden males opp.

e Barnet skal ta Puri Nethol tabletter
sammen med Methotrexte kur pa
sykehuset i vedlikeholdsfasen.

e Det kan veere aktuelt & forbigdende stoppe
med tablettene ved feber og sykdom.
Legen vil i disse tilfellene informere dere
om dette.

LANVIS

e Er en cellegift som barn med Akutt
Lymfatisk Leukemi (ALL) skal ha i korte
perioder av behandlingen.

e Preparatet finnes kun som tabletter
40 mg.

e Apoteket har ikke tablettene pa lager,
men kan skaffe dem. Det ma sgkes om
godkjenningsfritak for Lanvis i Norge.
Bestill derfor tablettene i god tid far
barnet skal starte med behandlingen.

¢ Tablettene anbefales a svelges hele.

e Lanvis tablettene lgser seg opp i vann.
Den beste maten & gjare det pa for &
forhindre hudkontakt/sgl av preparatet
er a legge tabletten(e) i en tom sprayte,
stemplet settes i, og vann trekkes opp i
spayten. Den ferdige lgsningen kan gis i

sonde eller svelges. (OBS! Viktig &
skylle munnen godt med vann hvis
tablettene er lgst oppi vann og svelges
pa vanlig mate. Knusing av tablettene
anbefales ikke, pa grunn av faren for
a puste inn tablettpartikler.

¢ Tas konsekvent enten med mat eller
uten mat, men skal tas minst en time
for eller to timer etter inntak av melk
eller andre meieriprodukter.

e Barnet bgr drikke vann etter inntak.

¢ Husk bruk av hansker ved
handtering av Lanvis.

¢ Lanvis bar ikke handteres
av gravide.

BACTRIM

Informasjon om

ulike medikamenter

e Finnes som tabletter og mikstur. Det
brukes forebyggende mot en spesiell
form for lungebetennelse som pasienter
med nedsatt immunsystem kan f3,
og som er vanskelig & behandle.

e De fleste far Bactrim hver lgrdag og
sgndag (morgen og kveld).

Bivikninger
e Sar i munnhulen.

e Nedsatt matlyst, kvalme, brekninger
(sjelden).
e Diaré.

e Pavirkning av leveren — ta kontakt
med lege pa avdelingen hvis ditt barn
klager over vondt i magen eller far
utspilt mage; det kan da vaere aktuelt
med ekstra blodpraver.

e Lave verdier av blodceller.

e Sensitiv for sol. Begrens tiden i sol, og
benytt beskyttende klaer og hgy solfaktor.
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Informasjon om

ulike medikamenter

e Er et avfaringsmiddel i pulverform som * Brukes forebyggende og som be_handling
brukes ved behandling av treg mage av blant annet kvalme og brekninger
og for behandling av alvorlig forarsaket av cellegift og straleterapi.

forstoppelse. _
¢ Finnes som tabletter, smeltetabletter,

e En dosepose tilsettes 125 ml vann. Rer mikstur og intravengs injeksjon.
om vasken til den er svakt taket, da
kan barnet drikke den. Ferdigblandet * Brukes hos barn over 6 maneder.
opplasning kan oppbevares inntil 6
timer i kjgleskap. Det som ikke er e Forebyggende bgr det gis en time fer,
drukket etter 6 timer skal kastes. for eksempel cellegiftkur.

¢ Kan gi luftsmerter og mageknip de

forste 3-4 dagene. Dette er De mest vanlige bivirkninger
forbigaende.

* Hodepine, forstoppelse, radme eller
DEXAMETHASON OG PREDNISOLON e Diaré kan oppsta. Snakk med legen, varmefglelse.

og fa dosen redusert.
e Er kortisonpreparater som inneholder

hormonet kortison. Forbigaende bivirkninger

e Kortison reduserer veksten av «darlige» ved kortison
(umodne) blodlegemer. Derfor er de med
i de ulike behandlingsskjemaene som for
eksempel ved leukemi (blodkreft).

e Humgrsvingninger; sint, irritabel,
hissig, glad.

. . o gkt matlyst; gkt vekt.
e Kan gis som tabletter, mikstur eller Okt matlyst; okt vekt

intravengst. Bar tas sammen med mat! e Sure oppstet; mageslimhinnen kan
irriteres. Hyppige maltid og

e En annen effekt av kortison er at den tar medikamenter kan hjelpe mot dette.

bort feber og andre infeksjonssymptomer
og kan derfor skjule en infeksjon. Enkelte * Rund i ansiktet og oppblast mage —
barn fgler at formen er bedre enn normalt «kortisonutseeende».

nar de star pa kortison.

e Kortison reduserer ogsa symptomer pa
inflammasjon som for eksempel hevelse
(@dem). Etter operasjon av hjernesvulst
blir kortison brukt for & minske hevelsen
rundt operasjonsfeltet og dermed redusere
hodepine.

Perioden med kortison kan for
mange oppleves som teff. For

barna er det vanskelig a veere

sulten, fa endret utseende og

e Etter langtidsbehandling skal barnet ha en kjenne at humeret er ute av
gradvis nedtrapping fer det slutter helt kontroll store deler av degnet.
med behandlingen.
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e Det er godt a vaere to voksne den farste
tiden pa sykehus. Kommer du som
aleneforelder, spar om noen (for
eksempel en venn, besteforeldre, tante,
onkel) vil vaere sammen med deg pa
sykehuset.

* Vi anbefaler at begge foreldrene er til
stede ved viktige samtaler.

e Barna kan veere med pa informasjons-
samtaler. Hvis ikke bar barna fa
informasjon umiddelbart etter at
foreldrene har fatt den.

e Det er viktig at s@sken far informasjon,
og at de far komme pa besgk.

e Mange foreldre blir usikre i sin
oppdragerrolle nar barna deres ligger
pa sykehus, men ogsa syke barn trenger
grenser og regler.

e Det er lov & grate, selv om man er
voksen.

e Alle foreldre blir slitne nar de har syke
barn, ta vare pa dere selv. Dere trenger
hvile og hygge ogsa.

¢ Vi reagerer forskjellig i vanskelige
situasjoner, ogsa foreldre. Respekter
hverandre for det. Det er ikke farlig,
kanskje det er en hjelp.

¢ Ingen husker alt de blir informert om,

saerlig ikke nar en har et sykt barn.
Be om nye samtaler og gjentakelser.
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Kriser og

reaksjonsmenstre

Det er vanlig a beskrive at vi gar giennom
ulike faser nar vi opplever en krise. |
virkeligheten er ikke reaksjonsmgnstrene
like skjematiske og adskilte i faser som
modellen til den svenske psykiateren
Johann Cullberg beskriver, men den gir
likevel et godt bilde av mange vanlige
reaksjoner pa kriser:

1. Sjokkfase.
Tidsperspektiv timer/dager. Kjennetegnes
farst og fremst ved uvirkelighetsfgalelse.
Kan oppleves nesten som a delta i
en drgm. Realiteten har ikke gatt opp
for oss: «Dette skjer ikke meg», eller
sammenbrudd.

2. Reaksjonsfase.
Tidsperspektiv dager/uker. Kjennetegnes
farst og fremst ved at alle typer fglelser,
tanker og adferd kan forekomme, ofte
helt eller delvis ukontrollert.

3. Bearbeiding eller reparasjonsfase.
Tidsperspektiv uker/maneder.
Kjennetegnes farst og fremst ved at
opplevelsen gjennomarbeides, tidligere
faser og reaksjoner innlemmes i en
helhet, og de begynner a bli forstatt og
satt i perspektiv.

4. Nyorienteringsfase.
Tidsperspektiv maneder/ar. Kjennetegnes
farst og fremst ved ny, begynnende
fremtidstro. Livet begynner & falle pa
plass igjen, og man klarer a se fremover.
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Noe av det vanskeligste foreldre kan
oppleve, er at barnet deres far en alvorlig
sykdom. Det er en tgff tid etter at man
har fatt diagnosen, med mange ukjente
problemstillinger som man skal ta stilling
til. Man ma mobilisere alt man har av
psykisk og fysisk styrke for & komme
igjennom det.

Foreldre kommer gjennom dette, selv
om de aller fleste erfarer at det kan
virke ganske sa haplgst i begynnelsen.
Noen fgler til og med at sykdommen har
hatt en positiv innvirkning pa enkelte
omrader i deres liv. Det er ofte mange
likhetstrekk i maten folk reagerer pa ved
slike traumatiske hendelser, men det er
normalt & reagere pa forskjellige mater.
Noen prgver a lese alt de kommer over
av litteratur, ringer og sp@r og graver.

Andre faller sammen og grater, mens noen
er tilsynelatende ubergrt. Man reagerer
forskjellig som mann og kvinne og som
pappa 0g mamma.

Be om samtale med en person du har tillit
til pa sykehuset, lege, prest eller sykepleier,
slik at du har mulighet til & snakke med en
fagperson om dine fglelser og tanker. De vil
kunne gi deg statte og rad.

Det er viktig & fa samtale om hvordan du
har det, og faglelsene som en ofte overveldes
av - noe som kan veere ekstra vanskelig nar
du samtidig skal ta vare pa barnet som sart
trenger sine foreldre. Mennesker er laget
slik at de kobler ut nar man har fatt for

mye informasjon og inntrykk. Derfor ma

all informasjon komme gradvis og den ma
gjentas.

Det at et barn blir sykt, pavirker mange
personer. Det er ikke bare barnet og deres
foreldre som blir berart. Sgskenforholdet,
forholdene mellom foreldrene, omgivelsene,
besteforeldre og sa videre, blir ogsa bergrt
pa godt og vondt. Husk at angsten og
fortvilelsen man opplever som pargrende
kan veere like stor som hos den syke.

Barn reagerer pa sin mate ut fra modenhet,
alder og tidligere erfaringer. De vil reagere
pa forandringer hos foreldrene og pa det de
opplever pa sykehuset. De kan vise redsel og
sinne mot undersgkelsene og behandlingen.
Andre barn blir stille og sier lite. Barn
reagerer ogsa forskjellig, og de trenger
foreldre og personer de kjenner godt som
kan veere tilstede for dem, fysisk og psykisk.
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A vaere ungdom og fa en kreftdiagnose kan vaere taft pa mange mater.
Ungdom trenger samme stgtte, hjelp og omsorg som barn trenger,

men de har i tillegg noen ekstra utfordringer.

Ungdom er i en brytningstid hvor det skjer

fysiske, psykiske og sosiale endringer. De er
i en lgsrivelsesprosess fra foreldrene som er
naturlig og viktig for dem. Denne prosessen
kan plutselig stoppe opp og blir for mange

satt tilbake nar de blir alvorlig syke.

| startfasen av sykdommen er det for mange
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helt naturlig og ngdvendig & vaere naermere
sine foreldre igjen, fordi livet plutselig blir
sveert uforutsigbart og utrygt.

Dere som foreldre blir viktige for &
gjenopprette mest mulig forutsigbarhet og
trygge rammer. Selv om frigjgringstrangen
fra foreldrene blir mindre i en periode pa

grunn av sykdom og behandling, er ikke
denne trangen borte for godt.

Veer forberedt pa at ungdommen din, etter
en periode med kanskje uvanlig naerhet og
binding, kan fa behov for & markere avstand
og selvstendighet igjen. Dette er normalt og
naturlig.

Det er viktig a huske at det meste i
ungdommen er friskt, kun en liten del av
ham eller henne er kreftsyk.

Venner spiller en sentral rolle i
ungdommens liv, og nettopp det a bli

Hva trenger det syke
barnet ditt?

Barnepsykolog Magne Raundalen sier det er
tre ting som alltid er viktig for barn i krise:

1. At det far anledning til & uttrykke tanker,
folelser og redsel. Barn uttrykker seg pa
ulike mater, for eksempel gjennom a
snakke, grate, skrive brey, skrive dagbok,
blogge, tegne, male, dikte historier og hgre
pa musikk. Sinne kan ogsa veere en mate
a fa ut falelser pa. Det er viktig at dere
som foreldre klarer a stimulere til apenhet,
men dere kan ogsa fa stette fra helse-
personell, farskolelaerer eller lzerer til dette.

2. A forsta det som skjer.
Barnet trenger a fa forklart hva kreft er og
hva som kommer til & skje fremover
tilpasset sitt eget niva. Forutsigbarhet er
helt grunnleggende for & oppleve trygghet.

3. Forsta hvorfor det reagerer som det
gjor, hva engstelse er og hvordan de
kan forholde seg til den.

Dette er ikke en enkel jobb, men
viktig for barnets trygghetsfalelse.

utelatt fra vennegjengen fordi han eller
hun ma veere mye pa sykehuset, kan
veere en utfordring. Det er derfor viktig
a tilrettelegge for at ungdommen skal
fortsette & ha god kontakt med vennene
sine i sykdomsperioden.

Venner kan veere med pa sykehuset og
komme pa besgk ndr ungdommen er
hjemme.

Ung Kreft er en ungdomsorganisasjon for
de som har hatt kreft i ung alder, og unge
pargrende. De har flere tilbud til ungdom
mellom 15 og 35 ar.
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A vaere sgsken til et barn med kreft er bade
vondt, vanskelig og krevende.

Nar en i familien blir alvorlig syk, vil det
bergre hele familien. Alvorlig sykdom
innebaerer ofte en dramatisk endring i
livssituasjonen, og sagskens hverdag kan bli
preget av engstelse og bekymring. Det er
viktig at vi voksne ikke glemmer bort sgsken
og hvordan de har det i denne situasjonen.

Som foreldre har man ofte mer enn nok med
det syke barnet. | en periode kan det derfor
vaere helt ngdvendig at sgsken bor hos
familie eller venner.

Seerlig i diagnosefasen opplever mange
foreldre at de trenger a vaere til stede pa
sykehuset hele tiden, bade for a statte
hverandre, det syke barnet og for a snakke
direkte med legene og sykepleierne. Det er
likevel viktig at dere ganske raskt finner ut
hvordan dere skal ta vare pa sagsken. | noen
tilfeller, spesielt for de minste sgsknene, kan
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det beste vaere a fa vaere med pa sykehuset.

Dersom bade mor og far ma vaere mye pa
sykehuset i en periode, er det ekstra viktig
a sette av tid, fortrinnsvis alenetid, sammen
med sasken, slik at de ikke alltid faler seg
nedprioritert.

Eksempler pa vanlige
reaksjoner hos sgsken:

Tanker: Hva kommer til a skje? Blir
han eller hun frisk igjen? Er det
min skyld?

Folelser: Sinne, bekymring, redsel,
hap, omsorg, alenefalelse, skam,
sjalusi, tristhet.

Atferd: omsorgsfull, urolig,
(endrer atferd), beskyttende, stille,
hjelpsom, passiv, trekker seg unna.

De minste barna kan bli urolige, sake
bekreftelser eller gi opp a fa kontakt med
foreldrene.

Barns reaksjoner er vanlige mater & mestre
pa. De tenker og gjer ting for a fele seg
trygge, tilpasse seg og for a lage seg
forklaringer pa hva som skjer. Nar barn

og unge lager forklaringer pa egenhand,
stemmer de ikke alltid med virkeligheten.
Forklaringene er uansett viktige fordi de gir
mening for dem, selv om de ikke alltid virker
like fornuftige for oss voksne.

Saskens reaksjoner ma alltid forstas i lys av
situasjonen og barnets alder. Sgsken behaver
a vite at sorg bestar av mange forskjellige
falelser og uttrykk, samtidig som vi ma
huske pa at ogsa andre ting kan pavirke
reaksjoner (uvennskap, vanskeligheter

pa skolen, kjeerlighetssorg osv.). Alle

de ovennevnte reaksjoner er normale.
Vedvarer de, betyr det at barnet ber fa

hjelp til 8 bearbeide opplevelser og felelser.
Fagpersonell kan veere til hjelp med a veilede
og stgtte dere i dette.

Sosken trenger informasjon
om hva som skjer med den
som er syk og hva som skjer pa
sykehuset.

De bar fa komme pa besgk pa sykehuset
sa tidlig som mulig. Barns forestilling om
sykehus er ofte mye mer skremmende enn
den faktiske virkeligheten.

Sgsken trenger ogsa a fa satt ord pa sine
tanker og felelser og ma bli tatt pa alvor.

Huvis sgsken ikke blir forklart hva som skjer,
opplever de oftere falelser som sjalusi, sinne,
frustrasjon og engstelse. Dette er falelser
som det kan vaere vanskelig for et barn a
mestre pa egen hand. Etterpa kan de fa
skyldfglelse for at de har disse felelsene.
Sgsken trenger ogsa a oppleve at hverdagen

Sgsken er
ogsa pargrende

Terskelen skal veere lav for at
helsepersonell skal undersgke

hva slags behov barn som
pargrende har for informasjon og
oppfelging. Sesken har ofte behov
for informasjon og nedvendig
oppfelging for & forsta hva som
skjer, for a kjenne seg trygge og
veere inkluderte, og for a fa hjelp
til &3 mestre situasjonen de lever i.
Informasjonens innhold og form skal
tilpasses alderen og modenheten til
barnet.

Loven sier at det skal oppnevnes
barneansvarlige pa den enkelte
avdeling og enhet. Barneansvarlig
skal fremme og koordinere arbeidet
med barn som pargrende.

Alle avdelinger ved Stavanger
Universitetssjukehus har egne
barneansvarlige. Barneansvarlig skal
sette i verk tiltak som sikrer at barn
og foreldre mestrer en vanskelige
situasjon og forebygger problemer.

er forutsigbar. Prav a opprettholde kjente
rutiner. Dette gjelder alt fra maltider,
leggetider og henting/levering til skole og
barnehage. Det oppleves utrygt for barn
hvis alle de kjente reglene og rammene
forsvinner.

Mange sgsken tar et stgrre ansvar i familien
nar én blir syk og synes det er godt & kunne
bidra. Det er viktig at innsatsen blir sett og
anerkjent av dere voksne.

Men barn ma ikke bli palagt voksenoppgaver
over lang tid, men gjgre ting de mestrer og
som ikke binder dem slik at de mister tid
med venner og fritidsaktiviteter.
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Forbered barna pa en viktig beskjed. Du
har rett til a fa hjelp av helsepersonell
nar du skal informere barna dine. |
helsepersonelloven kan du lese mer.

Hvordan snakke
med barn om kreft?

e Bruk ordet kreft.

e Snakk om hvordan behandlingen
vil pavirke den som er syk.

e Fortell at kreft er en alvorlig
sykdom som ma behandles.

e Formidle tro og hap pa at
medisinen og behandlingen
virker.

e Snakk om hvordan hverdagen
vil bli for barna.

Barn trenger informasjon

I tillegg til sin egen belastning ma foreldre
0gsa ivareta barnas behov for stgtte og
informasjon.

Hvilke behov har barna og hvilke reaksjoner
kan vi forvente, ikke bare hjemme, men
blant venner og pa skolen?

Barn trenger informasjon for a forsta hva
som skjer og for & mestre en ny livssituasjon
med kreft i familien. De trenger informasjon
om sykdommen og hvordan den kan
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pavirke hverdagen.

Selv om dere ikke selv vet sa mye i starten, er
det viktig at barna far informasjon sa tidlig
som mulig. Slik faler de seg involvert og
betydningsfulle i det som skjer. Det er viktig
at barna far den informasjonen de trenger
og at de far mulighet til & stille spgrsmal.

Barn bar fa informasjon om endringene de
opplever slik at de forstar det som skjer.

Krise og sorgreaksjoner
hos barn og ungdom

Noen barn vil ha mange og sterke
reaksjoner, andre viser mindre synlige
reaksjoner. Selv om barn ikke viser store
reaksjoner er de ikke ubergrt av det som
skjer.

Det er ogsa viktig at barna far ta del i
fellesskapet med resten av familien. Det at
barn blir involvert og tatt pa alvor vil kunne
hjelpe dem videre. Det kan ogsa gi gode
minner i en vanskelig situasjon som de deler

med resten av familien.

Familie, venner, naboer og foreldre til barnas
venner og klassekamerater kan vaere en stor
ressurs for familier som opplever kriser.

| tillegg kan fastlege, kreftsykepleier eller
kreftkoordinator vaere til statte eller henvise
videre ved behov. For barna kan laerere og
helsesgster vaere en de kan snakke med og
som bryr seg.
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Hva kan hjelpe familien?

- Sykdomsfrie soner

- Normalisere hverdagen mest mulig

- Kontinuitet og trygghet i hverdagen
- Ha noen voksne & snakke med

- Hjelp til & sette ord pa folelser

- Treffe andre i samme situasjon

Rad til foreldre

- Tidlig informasjon

AV Tany - Veer apen og eerlig

AL
- Bruk ord og uttrykk tilpasset

Hve rd agen me barnets alder

- Gi barna lov til a reagere

Et al\lo rl‘i g Sy I(t b a rn - Folg opp med samtaler underveis

- Gi trost

- Gi rom for glede i hverdagen

hjelp bade fra familiens private nettverk - Samarbeid med barnehage/SFO/skole

Familiens vante roller kan bli pavirket Barn/ungdommer er gode observatarer

ved alvorlig sykdom og behandlin'g. Du av omgivelsene og konstrue;er meninger (venner, naboer, besteforeldre) og det - Trekk inn faglig hjelp ved behov
som mamma eller pappa som alltid har selv, som for eksempel det a gi seg selv offentlige nettverk (helsesgster, skole,

ordnet alt, kan na plutselig bli avhengig av skylden for endringer. Hverdagen kan bli sosionom, prest). - Gi rom for barn til & uttrykke seg
andres hjelp. Rolleforandringer kan vaere endret bade fglelsesmessig og praktisk. | gjennom lek, tegning

vanskelige & forholde seg til for sasken. den forbindelse kan det vaere behov for
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For behandlingsstart

e Fortell sgsken om sykdommen og
behandling sa tidlig som mulig.

¢ Tenk igjennom hva barna har fatt med
seg: Hva vet de om sykdommen og
behandlingen? Hva skal skje fremover?
Hvilke folelser har du vist nar barna har
veert til stede?

Snakk apent med barna om det som
skal skje: Veer aerlig og bruk ord de

kan forsta. Tenk over hvor detaljert det
er fornuftig a veere. Oppmuntre dem til
a sporre om de lurer pa noe.

Vis gjerne bilder eller film fra
behandlingsstedet.

Planlegg fraveer sammen med barna:
Hvem skal ha ansvar for hva? Hva
@nsker barna a bidra med? Hva er
viktig for barna a fa oversikt over, for
eksempel oppfalging av lekser og
fritidsaktiviteter.

Snakk sammen om hvordan du og
eventuelle sgsken til barnet kan ha
kontakt underveis. Skal dere ha
kontakt pa telefon/meldinger/chat?
Har de lyst til 8 komme pa besok?
Hvordan skal dere eventuelt bruke
sosiale medier?

Er det spesielle hendelser i saskens liv
det bgr tas ekstra hensyn til, for
eksempel bursdager?

Fortell barna hvem som har fatt infor-
masjon om det som skjer, for eksempel
utvidet familie og kontaktleerer.

Spar barna hvem de ansker skal vite
om sykdommen og om de gnsker &
fortelle noe selv.

¢ Snakk med barn og unge om hva
de kan si hvis noen spor.

Under behandlingen

e Oppmuntre sgsken til & fortsette med
sine daglige aktiviteter.

e Gjar klare avtaler om hvordan dere
kan holde kontakten under behandling.

¢ Gi a&erlig og oppdatert informasjon som
barna kan forsta.

e Dersom du far en alvorlig beskjed:
informer barna etter at du selv har fatt
reagert. Involver andre voksne
omsorgspersoner, og be helsepersonell
om a veere tilstede hvis du gnsker det.
lkke vent for lenge med a informere
barna.

e Snakk med oss om & invitere sgsken
pa besgk hvis barnet er innlagt. Barn
bar forberedes pa hva de vil se, hvem
de kan mgte og hvor lenge de kan
vaere pa besgk.

Fortell gjerne hvordan vi kan mgte
barna dine pa en god mate og om
det er noe vi skal veere spesielt
oppmerksomme pa.

¢ Fortell sgsken at de kan snakke
med oss - alene eller sammen
med deg.

Etter at behandlingen
er ferdig

¢ Bruk tid sammen. Fortsett med
aktiviteter dere liker, eller finn pa
nye.

Snakk med barna om hvordan
sykdommen og behandlingen har
pavirket hverdagen deres. Hvordan
opplever barna at sykdommen og
behandlingen har pavirket dem selv
og resten av familien? Er det noe
barna lurer pa eller trenger?

Fortell sasken at det er lov a fele og
mene det de vil, leke og ha det gay,
vaere med venner eller alene.

Fortell hva som vil skje fremover med
sykdom, jobb og familieaktiviteter.

e Tenk over hvilke oppgaver barna har
hjemme og i familien. Er oppgavene
passende eller bgr de endres?

Be andre i eller rundt familien om
hjelp til & felge opp barna dersom
dere trenger det, for eksempel kjore
til treninger, leksehjelp eller
arrangere bursdager.

e Oppmuntre barna til a delta pa
fritidsaktiviteter og a veere sammen
med venner.

¢ Hold kontakten med skole,
barnehage og fritidsarenaer om
familiens situasjon.

* Snakk med noen dersom du er
bekymret for et av barna dine.




Barns rettigheter

pa sykehus

Barn under 18 ar har spesielle rettigheter nar
det er innlagt pa sykehus.

e Det har rett til & ha minst en forelder/
foresatt hos seg mens det er pa sykehuset.

e Det har rett til besgk nar det matte gnske

det, dersom barnet ikke er sa syk at legen
ikke anbefaler besgk.
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e Bade du og barnet ditt har rett til a fa
informasjon om sykdom og behandling.

e Barnet har rett pa informasjon pa et sprak
som er forstaelig for den alderen det er i.

e Barn har rett til skoleundervisning for a
folge opp skolearbeidet mens det er pa
sykehuset.

Bli hort!

Leger, sykepleiere, psykologer og
andre som har med barnets sykdom
a gjore, har plikt til & hgre pa barnet.

Fra barnet er 12 ar, skal vi sperre om
meningen til barnet nar det gjelder
sykdom, helse og behandling. Barnet
far ogsa si sin mening for det er 12 ar.

Taushetsplikt
Helsepersonell har taushetsplikt, ogsa
overfor barna.

Foreldre har noen ganger

rett pa informasjon

Barnet kan be om at helsepersonell ikke gir
informasjon til foreldre sine, men i noen
tilfeller kan vi mene det er ngdvendig a si
ifra. Frem til barnet er 16 ar har foreldrene
krav pa informasjon. Det betyr ikke at
helsepersonell ma snakke med deg som
forelder hver gang vi har snakket med
barnet/ungdommen. Men dersom vi mener
at du trenger den informasjonen for a ta
vare p4, eller den handler om helsen til ditt
barn, sa vil dere fa informasjon.

Nar barnet er 16 ar

Fra barnet er 16 ar gammel, er det
«helserettslig myndig». Det betyr at barnet
selv bestemmer alt om sin helse. Det kan ga
til lege, psykolog og annet helsepersonell
uten at du som forelder far informasjon
om behandlingen. Barnet kan ogsa selv
bestemme om det vil bytte fastlege eller
psykolog. Men som nevnt ovenfor sa vil du
fa informasjon hvis det er ngdvendig for a
ivareta barnets helse selv om det er over 16
ar. Dette gjelder frem til barnet er 18 ar.

Barneombudet

Mer informasjon om barnets rettigheter
finner du pa Barneombudets nettsider
barneombudet.no

e Veer forsiktig med & omtale andre
pasienter, pararende eller personale.

o [kke legg ut bilder av andre barn,
pargrende eller personale.

e |kke legg ut journalmateriale pa nettet.

e \urder om det er i barnets interesse a
bli eksponert pa internett i omtale og
bilder under sykdomsforlapet.

e Respekterer andres rett til privatliv.

Stavanger Universitetssjukehus sine
retningslinjer tillater ikke at personalet
takker ja til eventuelle henvendelser
fra pasienter og pargrende om a veere
«venner» pa sosiale medier. Det kan
utfordre taushetsplikten, og ga ut over
personalets privatliv.

dubestemmer.no
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Sjekk www.barnekreftforeningen.no for mer informasjon.
Rogaland@barnekreftforeningen.no

Hvor kan du sgke
hjelp og stotte ‘ .
u!(enfor sykehuset? : |

Barnekreftforeningen
Barnekreftforeningen er en selvstendig og
frivillig organisasjon. Den er landsdekkende
og drives av foreldre som har hatt eller har
barn med kreft.

Barnekreftforeningen jobber for a gjare
livet litt enklere for familier med kreftsyke
barn, og for dem som har mistet et barn.
Foreningens formal er blant annet a bedre
barnas behandlingstilbud, tilrettelegge
forholdene for foreldre, foresatte og
familier og samarbeid med leger og annet
pleiepersonell. Samtidig er de en padriver
for & sette barnekreft pa dagsorden. De
bidrar ogsa til forskning og utdanning for a
bekjempe barnekreft.

Hvert ar arrangerer foreningen «Ferie med Barnekreftforeningen l
mening». Det er et rekreasjonstilbud som i Rogaland tilbyr '
skal vaere en kombinasjon av ferie med
fritidsaktiviteter, faglig innhold og hvor det
gis informasjon om Barnekreftforeningen.
Malgruppen er familier med kreftsyke
barn som er under behandling, ett ar

etter ferdig behandling og ved eventuelt
tilbakefall. Tilbudet gir en sjelden
anledning til & ha barn i behandling for
kreftsykdom i gruppe med hverandre, og
sgsken i grupper med s@sken. Foreldre
tilbys foredrag av kreftlege (onkolog) og
psykolog, samt egne samtalegrupper.

- Ulike aktiviteter lokalt og nasjonalt

- Familieturer .
- Temakvelder

- Bidrag til skonomisk stotte

- Ungdomsgruppe

- Lekegruppe for barnehagebarn

- Foreldresamlinger

- Samtaler med en likeperson
- Stotte til besoksreiser
- Informasjonsbrosjyrer og mye mer
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Kan vaere samtalehjelp for deg, og kan ved
behov henvise deg til andre instanser. Det er
ogsa mulighet for barnet ditt a ta blodpraver
fra sentralt venekateter hos fastlegen.

Kan yte ulike typer sykepleie i hjemmet.

Samtaletilbud for foreldre eller store barn
Har oversikt over mulige hjelpeordninger i
kommunene.

Samtaletilbud for pasient og sasken.

Gir samtaler til foreldre med barn mellom

0-18 a&r som @nsker veiledning i foreldrerollen.

Deres samtaler har til hensikt a hjelpe barn,

ungdom og foreldre med de utfordringene

de opplever. De mgter foreldre og barn eller
ungdom sammen, eller hver for seg.
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De kan blant annet hjelpe med veiledning til
foreldre, hjelp til parforholdet og familien. De
holder ogsa kurs og gruppeveiledning.

Finn ditt lokale kontor pa

bufdir.no/Familie/Finn_
familievernkontor/

Kreftomsorg Rogaland er ditt lokale
kompetansesenter. De har kontor i Stavanger,
Haugesund og Bryne. De har erfarne
fagpersoner med tverrfaglig kompetanse og
kan hjelpe bade ditt barn, deg som forelder
og sgsken med utfordringer dere mater. Alle
deres ansatte har taushetsplikt.

Kreftomsorg Rogaland arrangerer ulike
kurs og aktiviteter lokalt. De tilbyr samtaler
med ditt barn, med sasken og med deg
som pargrende. De kan ogsa tilby par- og
familiesamtaler.

Du trenger ingen henvisning og deres
tjenester er gratis.

kreftomsorg.no

Kreftforeningen er en landsdekkende,
frivillig organisasjon, og arbeidet deres

er basert pa innsamlede midler og gaver.
Kreftforeningen er en aktiv samfunnsakter
og bidrar til forskning, omsorg, informasjon,
internasjonalt arbeid og politisk
pavirkningskraft.

Kreftforeningen har flere tilbud til bade
voksne og barn. Blant annet:

Treffpunkt - mateplass for barn og unge
mellom 6 og 16 ar som har alvorlig sykdom i
familien, som er pargrende eller etterlatt.

Vardesenteret — ligger pa Stavanger
Universitetssjukehus, og er et tilbud for
kreftpasienter og pargrende. Der kan du
delta pa kurs og aktiviteter, fa informasjon
og veiledning av ulike fagpersoner.

kreftforeningen.no

Er en organisasjon som arbeider for at

unge kreftrammede og pargrende mellom
15 og 35 ar skal ha det bra. Det gjgr de

ved a arrangere aktiviteter, og a lage et
inkluderende fellesskap for medlemmene
sine. | tillegg arbeider de for & fremme unge
berart av kreft sine politiske, askonomiske og
sosiale interesser.

ungkreft.no

Er en nasjonal helseinstitusjon for
kreftpasienter og deres pargrende.
De tilbyr kursopphold med fokus pa
livsmestring.

montebellosenteret.no

Tilbyr veiledning, kurs og undervisning til
deg som pararende. Pa deres nettsider finner
du interessant fagstoff, gode tips og rad,
informasjon om rettigheter og hjelpetilbud
over hele landet.

Mer informasjon finner du pa:
parorendesenteret.no

Pargrendesenteret i Stavanger,
tif. 5153 11 11
www.pargrendestavanger.no

Er en interesseorganisasjon som jobber
for at barn og ungdom som pargrende i
utfordrende livssituasjoner, skal bli sett og
hert i deres hverdag der de bor.

De tilbyr blant annet:
e Individuelle samtaler med barn
og ungdom.

e Gruppesamlinger der ulike tema tas opp
med fokus pa mestring, sette ord pa
falelser, gke selvtillit og finne livsgleden.

e Mgte med barn og ungdom i deres
hverdag via hjemmebesgk eller skolebesgk.

o Turer i friluft.

facebook.com/semeg.no/
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Doseringskurve for Puri-Nethol og MTX-tabletter i ALL

vedlikeholdsfase hos barn

Doseres i mg!
Puri-Nethol Methotrexate
Dato Daglig En kveld i uken Merknad
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Doseringskurve for Puri-Nethol og MTX-tabletter i ALL
vedlikeholdsfase hos barn

Doseres i mg!
Puri-Nethol Methotrexate
Dato Daglig En kveld i uken Merknad
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Doseringskurve for Puri-Nethol og MTX-tabletter i ALL

vedlikeholdsfase hos barn

Doseres i mg!
Puri-Nethol Methotrexate
Dato Daglig En kveld i uken Merknad
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Doseringskurve for Puri-Nethol og MTX-tabletter i ALL
vedlikeholdsfase hos barn

Doseres i mg!
Puri-Nethol Methotrexate
Dato Daglig En kveld i uken Merknad
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Hoyde/vekt skjema

Dato

Vekt

Lengde

Dato

Vekt

Lengde

Hoyde/vekt skjema

Dato

Vekt

Lengde

Dato

Vekt

Lengde
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Egne notater —— — Egne notater

86 Pasientens bok Pasientens bok 87



Egne notater —— — Egne notater
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Egne notater —— — Egne notater

90 Pasientens bok Pasientens bok 91
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Egne notater
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