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Livet forandres uden varsel for børn og familier, der rammes af børne-
kræft. Den trygge og kendte hverdag ændres, og børnekræftpatienter mister 
 muligheden, periodisk eller permanent, for at leve et »normalt« børne- og 
ungdomsliv. Børnekræftoverlevere fortæller, at deres overlevelse af kræften 
betegnes med positive ord såsom en succes og en sejr, og at »man« har vun-
det over kræften. At overleve kræft og vinde livet er dog sjældent uden fysi-
ske, mentale og sociale konsekvenser. Der er en underbelyst skyggeside: et liv 
med senfølger, der fylder meget for overleverne og har store konsekvenser for 
deres mulighed for at indgå i og bidrage til samfundet. 

Artiklen er et empirisk vidensbidrag, der præsenterer delresultater fra 
ph.d.-projektet »Sociale konsekvenser af børnekræft« med udgangspunkt 
i kvalitative interviews og observationsstudier af og med 23 børnekræft-
overlevere (18-39 år). Artiklen formidler viden om nogle af de sociale sen-
følger af børnekræft, der kan optræde i ungdoms- og voksenlivet. Yderlige-
re belyser artiklen, hvorfor der ikke er mere fokus på senfølger, og hvilke 

-
ger, børnekræft overlevere beskriver.

Søgeord: børnekræft, senfølger, eksklusion, grounded theory, kvalitativ
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Indledning
Artiklen præsenterer udvalgte empiriske resultater fra ph.d.-projektet:  Sociale 
konsekvenser af børnekræft, som inkluderer viden, indsamlet gennem kvali-
tative interviews og observationsstudier, fra 69 børnekræftpatienter, 39 søs-
kende til børnekræftpatienter, deres forældre samt 23 voksne børnekræft-
overlevere.1 Nærværende artikel omhandler sociale senfølger af børnekræft, 
og det er viden fra de 23 børnekræft overlevere i alderen 18-39 år, der dan-
ner grundlag for den. Senfølger kan beskrives som blivende negative foran-

 (fatigue), nedsat hørelse eller syn, væksthæmning, sanse- og følelsesforstyr-
relser eller øget risiko for depression. Som følge af somatiske og mentale sen-
følger kan der opstå sociale senfølger, hvor livskvalitet samt deltagelse i det 
sociale liv påvirkes eller begrænses.

Formålet med artiklen er at bidrage med viden om nogle af de sociale sen-
følger af børnekræft, der kan optræde i ungdoms- og voksenlivet. I tillæg be-
lyser artiklen, hvorfor der ikke er mere fokus på senfølger, og hvilke forkla-
ringer børnekræft overlevere selv har på, hvorfor der ikke er et større fokus. 
Det er således artiklens ærinde at skabe fokus på senfølger blandt børnekræft-
overlevere, således at eksempelvis social- og sundhedsfagligt personale er vi-
dende om, at senfølger kan have en negativ påvirkning af børn og unges del-
tagelse i skole, uddannelse og job, sociale relationer og af deres livskvalitet. 

køn, men er resultater, der gælder for både drenge og piger, ældre og yngre 
og uanset diagnose.

Artiklen forholder sig ikke til juridiske og strukturelle forhold for 
børnekræft overlevere, da udgangspunktet er børnekræft overlevernes 
 perspektiv. Juridiske og strukturelle forhold samt pårørendes og professio-
nelles perspektiver er interessante og aktuelle områder for fremtidig forsk-
ning i feltet og ville kunne supplere resultaterne fra denne undersøgelse.

Senfølger efter børnekræft er et sjældent genstandsfelt, der ikke har stor 
forskningsmæssig bevågenhed hverken inden for sociologi eller socialt 
 arbejde. Denne artikel illustrerer, at senfølger af børnekræft har afgørende ind-

og for deres mulighed for at indgå i og bidrage til samfundet. Dermed kan 
denne artikel læses som et argument for, at det i høj grad er væsentligt at be-
drive sociologisk forskning i børnekræft og senfølger af børnekræft, og at det 
i høj grad er relevant at styrke socialt arbejde omkring børnekræftpatienter og 
-overlevere.

Artiklen indledes med en introduktion til børnekræft som forskningsfelt 
efterfulgt af undersøgelsens metode og analysestrategi.2 Herefter præsenteres 
resultater med tilhørende citater.3 Afslutningsvist diskuteres resultaterne ud 

-
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-
ske resultater efter afslutning af analysen og kan medvirke til at nuancere og 
underbygge de empiriske resultater. Disse teorier var således ikke styrende 
for undersøgelsens design eller sigte.

1.1. Børnekræft er mere end en sygdom, man dør af eller overlever
I Danmark stilles der årligt 200 børnekræftdiagnoser, og der er gennemsnit-
ligt 5-600 børn i behandling ad gangen (Børnecancerfonden 2016). Behand-
lingen er intensiv og ofte lang med bivirkninger og komplikationer som f.eks. 
udtalt kvalme og opkast, nedsat immunforsvar, blodmangel og blødninger, 
diarré og forstoppelse, blodforgiftning, forværring af kræftsygdommen eller 
tilbagefald etc. (Børnecancerfonden 2016, Sundhedsstyrelsen 2015).

En intensiv og specialiseret behandlingsindsats har på 20 år øget fem-

overlevere, der lever med senfølger af børnekræft og af behandlingen. Aktuelt 
er der i Danmark estimeret 5.000 unge kræftoverlevere, der er diagnostice-
ret med kræft siden 1998 (Børnecancerfonden 2015: 70) og i Europa estimeret 

1.2. Senfølger: et relativt »nyt« fænomen
-

med ikke en oversigt over samtlige potentielle senfølger af enkelte kræftdiag-
noser og behandlinger. Den manglende præcisering af senfølger kan hænge 

Hovedsigtet med at behandle kræftsyge mennesker har i lang tid været 
at få patienterne til at overleve. Først nu begynder senfølger, rehabilite-
ring og andre fysiologiske, psykologiske og sociale problemer at blive 
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relevante, fordi der er overlevere der kan opleve problemer inden for 
områderne. (Johansen 2013)

der er prævalente i befolkningen, 3) at der er uenighed om, hvordan senfølger 

-
relsen 2017). Dertil kommer, at der er tale om et nyt forskningsfelt i medicinsk 
og ligeledes i sociologisk forstand, og at behandlingstyperne ændres og inten-
siveres, hvorfor senfølgerne ligeledes kan ændres.

1.3. Eksisterende viden om konsekvenser af børnekræft
80 % af børnekræft overlevere er i risiko for at udvikle somatiske, mentale 
og sociale senfølger, hvoraf alvorlige somatiske senfølger udgør 30 % (Sund-

-
-

senlivet, herunder væksthæmning og fertilitetsudfordringer hos begge køn. 

Både de somatiske og psykologiske senfølger kan, som denne artikel vil 

liv. Behandling for kræft ekskluderer patienter fra et normalt børne- og ung-
domsliv (McLoone et al. 2013; Vance and Eiser 2002; Sandeberg et al. 2008), 
idet sygdom og indlæggelser i perioder gør det fysisk umuligt at deltage i 
vanlige aktiviteter. Børnekræftpatienter og -overlevere har samtidig en øget 
risiko for forsinket social udvikling, indlæringsvanskeligheder, udfordringer 
med socialisering og forståelse af sociale regler (Dieluweit et al. 2010; McLoo-

sværere ved at tage en ungdomsuddannelse (Andersen et al. 2017; Ghaderi et 
al. 2015). Yderligere har voksne børnekræft overlevere en øget risiko for soma-

med både viden om og forståelse for de sociale senfølger af børnekræft både 
-

grænset, opfordres, på baggrund af denne undersøgelse, til mere medicinsk-, 
register- og kvalitativ forskning. Kvalitativ forskning kan tilbyde forklaringer 
på, hvorfor og hvordan fysiske senfølger konkret kan udfordre hverdagslivet. 
Ligeledes kan kvalitativ forskning bidrage med indsigt i, hvorfor eksempelvis 

-
ne af deres senfølger. Dertil kommer, at senfølger som forskningsfelt er relativ 
nyt, og det derfor er afgørende med overlevernes unikke viden, for til fulde at 
forstå omfanget og konsekvenserne af at have haft kræft som barn.
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2. Metode

livsverden er empirien indsamlet gennem en induktiv kvalitativ undersøgel-
se (Brinkmann og Tanggard 2010; Kvale og Brinkmann 2009).

Undersøgelsens resultater er baseret på 28 semistrukturerede interviews 
og fem fokusgruppeinterviews med i alt 23 børnekræft overlevere (Kvale og 
Brinkmann 2009) samt 18 måneders månedlige observationsstudier i en grup-
pe for børnekræftpatienter og børnekræft overlevere (12-22 år), samt i de fem 
fokusgruppeinterviews (Krogstrup og Kristiansen 2008). Observationsstudi-
erne har dels bidraget til at forstå, hvordan senfølgerne påvirker hverdagen, 

-
dierne givet mulighed for at få indsigt i, hvilke emner og udfordringer over-
leverne uopfordret deler med hinanden. Der er desuden udsendt opfølgende 
mails, hvor informanterne har suppleret med viden om emner, som viste sig 
at være centrale i løbet af analyseprocessen, f.eks. uddybning af spørgsmål 
om konsekvenser af begrænset deltagelse i sociale aktiviteter grundet somati-
ske senfølger eller økonomi. Forud for deltagelse har børnekræft overleverne 
skriftligt givet oplysninger om deres sygdomshistorik, civilstatus, uddannel-
sesniveau og jobsituation.

2.2. Inklusionskriterier og rekruttering af deltagere

opslag hos Kræftens Bekæmpelse og gennem deltagernes netværk (Bryman 
2012).

deles i 12 forskellige hovedgrupper. Informanterne er i tabel 1 og i de efterføl-

 lymfom; gruppe III: hjernetumorer; og kategorien »anden kræftform«, der 

-
handlet for kræft som børn, og som ikke har modtaget kræftbehandling inden 
for de sidste 2 år. Anden karakteristika om informanter fremgår af tabel 1 og 
tabel 2 (Carlsen 2015, 2016).

Informanterne repræsenterede begge køn med stor alders- og diagno-
sespredning samt varierende grader af senfølger, hvoraf nogle indlednings-
vist oplyste, at de slet ingen senfølger havde.
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Tabel 1: Tabellen viser informantkarakteristika for den enkelte informant, herunder alder 
ved diagnose, alder ved interview, diagnose, tilbagefald, beskæftigelse samt hvad, de en-
kelte informanter har rapporteret om følgende: 1*: oplyser indledningsvist om at have sen-
følger, 2*: oplyser ved deltagelse at senfølger i større eller mindre grad påvirker deres liv 
negativt, 3*: oplyser et positivt ”outcome” af at have haft kræft, og 4*: oplyser om at have 
haft depression, angst eller selvmordstanker. 

Diagnose Alder Tilbagefald Beskæftigelse Afrapportering
Diag-
nose

Inter-
wiew

1* 2* 3* 4*

1 Leukæmi 13 år 34 år Nej Ordinært job Nej Ja Ja Nej
2 Leukæmi 13 år 30 år Ja Ordinært job Ja Ja Ja Nej
3 Leukæmi 15 år 22 år Nej Studerende Ja Ja Ja Nej
4 Leukæmi 2 år 26 år Nej Kontanthjælp Ja Ja Ja Ja
5 Leukæmi 15 år 19 år Nej Nedsat tid Ja Ja Ja Ja
6 Leukæmi 6 år 31 år Nej Ordinært job Nej Ja Ja Ja
7 Leukæmi 14 år 21 år Nej Studerende Nej Ja Ja Nej
8 Leukæmi 4 år 33 år Nej Ordinært job Nej Nej Ja Nej
9 Leukæmi 3 år 30 år Nej Ordinært job Ja Ja Ja Ja
10 Lymfom 13 år 20 år Nej Ordinært job Nej Ja Ja Ja
11 Lymfom 14 år 18 år Nej Ordinært job Nej Ja Ja Ja
12 Lymfom 13 år 38 år Nej Ordinært job Nej Ja Ja Nej
13 Lymfom 13 år 35 år Ja Ressource-

forløb
Ja Ja Ja Ja

14 Hjerne-
tumor

15 år 29 år Ja Kontanthjælp Ja Ja Nej Ja

15 Hjerne-
tumor

17 år 39 år Nej Førtids-
pension

Ja Ja Ja Ja

16 Hjerne-
tumor

4 år 19 år Nej Ressource-
forløb

Ja Ja Ja Ja

17 Anden 
kræftform

11 år 21 år Nej Kontanthjælp Ja Ja Ja Ja

18 Anden 
kræftform

2 år 38 år Nej Fortids-
pension

Ja Ja Ja Nej

19 Anden 
kræftform

16 år 39 år Nej Kontanthjælp Ja Ja Nej Ja

20 Anden 
kræftform

12 år 34 år Nej Ordinært job Nej Ja Ja Nej

21 Anden 
kræftform

13 år 37 år Ja Ordinært job Nej Ja Ja Nej

22 Anden 
kræftform

2 år 35 år Nej Fleksjob Ja Ja Ja Ja

23 Anden 
kræftform

5 år 35 år Ja Ordinært job Ja Ja Ja Ja
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Tabel 2: Tabellen viser en samlet oversigt over informantkarakteristika. 

Informantkarakteristika Informanter (n = 23)

Diagnose
Leukæmi 9 (39,1%)
Lymfekræft 4 (17,4%)

Hjernetumor 3 (13,0%)
7 (30,4%)

Køn  
Køn (mænd) 8 (34,8%)

Alder  
Diagnose (år) 10,2 [range 2-17]
Interview (år) 29,7 [range 18-39]

Tilbagefald  
Tilbagefald (ja) 5 (21,7%)

Beskæftigelse  
Ordinært job inkl. studerende 13 (56,5%)
Fleksjob eller ressourceforløb 4 (17,4%)
Kontanthjælp 4 (17,4%)
Førtidspension 2 (8,7%)

Afrapportering  
Senfølger beskrevet indledningsvist (ja) 14 (60,9%)
Senfølger, som påvirker negativt (ja) 22 (95,7%)
Positivt outcome (ja)  21 (91,3%)
Depression, angst, selvmordstanker (ja) 13 (56,5%)

2.3. Dataindsamling og analysestrategi
Dataindsamlingen og analysen er gennemført inden for en grounded theory-
tilgang (Glaser and Strauss 1967; Glaser 1992), da målet har været at opnå 
indsigt i børnekræft overleveres perspektiver og at beskrive deres erfaringer 
med et liv som børnekræft overlevere med deres egne ord (Glaser 2014: 12).

Ph.d.-projektet, som data i denne artikel er fra, har et meget åbent indle-
dende forskningsspørgsmål: »Hvordan oplever og beskriver familier berørt 
af børnekræft fænomenet »børnekræft«?« Den indledende dataindsamling er 
foretaget gennem åbne observationsstudier og åbne interviews, og således er 
det informanternes erfaringer, og hvad de er optaget og udfordret af, som 

og analysen er foregået løbende og er inddelt i to parallelforskudte faser, en 
-

(Spradley 1979). I det følgende beskrives kort, hvordan den sideløbende data- 
og analyse proces er forløbet, og hvordan den samtale metodisk er grebet an.
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Figur 1. Figuren demonstrerer dataindsamlings- og analyseprocessen  
bestående af en åben, en selektiv og en teoretisk analysefase. 

2.3.1. Den åbne fase
De indledende åbne observationsstudier har givet indsigt i en kompliceret 
livsverden hos børnekræft overlevere, der har været karakteriseret ved  glæde 

sociale konsekvenser af senfølger som bekymringer, utryghed og usikker-
hed om, hvad fremtiden byder. Disse observationsstudier har foranlediget 
først fem indledende kvalitative åbne interviews, alle med det indledende 
spørgsmål: »Har det betydning for dit liv, at du har haft kræft som barn, 
og i givet fald hvilken betydning?« I den indledende åbne fase er Spradleys 

og  »native-language questions« (Spradley 1979). Disse spørgsmålstyper 
er udvalgt med henblik på at få bredest mulig indsigt i, hvor i børnekræft-
overleveres liv de selv beskriver, at kræften har betydning, og hvor den ikke 
har betydning. Disse interviews er blevet opfulgt af yderligere 10 individu-
elle interviews  efter samme metodologi. Det er således de livserfaringer, som 
informanterne forbandt med at være børnekræft overlever, der er indgået i 
analysen. I den første kodning begyndte de første indikatorer og mønstre at 
fremkomme, herunder »begrænset skole«, »uddannelse«, »arbejdsmarkeds-
deltagelse«,  »deltagelse i sociale aktiviteter« og »økonomiske udfordringer«.4 
Hermed indledtes den første begrebs- og kategoriudvikling.

feltnoter fra observationsstudierne gennemlæst samt kodet igen, og kerne-
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kategorien er formuleret som følger: »De sociale konsekvenser, børnekræft 
forsat kan have i ungdoms- og voksenlivet.«

2.3.2. Den selektive fase
I den selektive fase blev både dataindsamlingen og analysen gradvist mere 
strategisk for at skabe maksimal variation (Glaser and Strauss 1967). I den se-
lektive fase indkredses det, hvor og hvordan børnekræft overlevere beskriver 
betydningen af, at de har haft kræft som barn, for deres ungdoms- og voksen-

-
taljeret viden om den enkelte deltagers subjektive erfaringer. Spradley kalder 

-

den selektive fase og i overgange til den teoretiske fase blev  empirien fra den 
åbne fase og den nye empiri fra den selektive fase gentagende gange kodet i 
forhold til de endelige kategorier for at få mest mulig indsigt og viden om, 
hvordan børnekræft kan påvirke ungdoms- og voksenlivet for børnekræft-
overlevere.

2.3.3. Den teoretiske fase
I den teoretiske fase blev koder, memoer og teoretiske begreber, der blev 
udviklet i de to første faser, skrevet sammen til en sammenhængende gen-
kendelig beskrivelse af forskellige aspekter af livet som børnekræft overlever. 

-
-

res resultater, der er genkendelige beskrivelser (Thagaard 2004) af nogle af de 
sociale udfordringer, børnekræft overlevere kan opleve.

I forlængelse af den teoretiske fase er resultaterne perspektiveret og disku-
teret i forhold til anden forskning og teori, i det omfang det er aktuelt og bi-
drager med mere viden og supplerer forståelsen af resultaterne (Glaser 2007). 

-

relevant forskning på feltet.

3. Resultater

overordnede sociale senfølger af børnekræft på tværs af diagnoser, alder samt 
type af behandling. De endelige kategorier og begreber, der præsenteres i 
denne artikel, er andenordens konstruktioner formuleret på baggrund af den 
empiriske analyse. Der præsenteres citater med diagnoser efter hvert citat for 
at illustrere diversiteten i, hvordan forskellige diagnoser og forskellige sen-
følger kan give de samme sociale udfordringer.
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3.1. Alderen ved diagnose har betydning for senfølgernes sociale 
konsekvenser
Børnekræft overlevere mener, at konsekvenserne af deres senfølger har en 
særlig karakter, fordi de var børn på diagnosetidspunkt og dermed børn eller 
unge, da mange af senfølgerne opstod. Senfølgerne vurderes ikke som væ-
rende værre end for voksne kræftoverlevere, men anderledes, grundet at det 
sted, børnekræftpatienter er i livet ved diagnose, behandling og senfølger, 

-
dannelse, er fortsat ved at udvikle sig som sociale personer og har endnu in-
gen uddannelse/job og dermed ikke et økonomisk sikkerhedsnet. Børnekræft-
overlevere beskriver, at de får en anden erkendelse af konsekvenserne og al-
voren af den diagnose og behandling, de som børn har været igennem, i takt 
med at de bliver ældre.

Alt det med min træthed gør det værre. Jeg kan ikke holde til at cykle i 
skole, så jeg har købt et buskort. Det har jeg søgt om hjælp til ved kom-
munen, men det kan man ikke få økonomisk hjælp til, da der er for kort 
afstand. Jeg har brug for at hvile mig, når jeg kommer hjem fra skole. 
Både fordi jeg er fysisk træt, og ligeledes fordi jeg har fået alt for mange 
indtryk. Jeg har nedsat hørelse, koncentration og hukommelsesproble-
mer. Jeg har også fået epilepsi, så jeg skal sørge for at hvile og ikke 
presse mig for hårdt, så kan jeg få et anfald. Jeg har ikke overskud til 
at have et fritidsjob, så min økonomi er heller ikke som mine kamme-
raters. (Mand, 21 år, anden kræftform som 11-årig).

3.2. To arenaer af det sociale liv er særligt påvirket af børnekræft-
overleveres senfølger
Nedenfor præsenteres to aspekter af livet efter børnekræft, hvor børnekræft-
overlevere tillægger deres alder særlig betydning og beskriver, at deres livs-
kvalitet og hverdag er negativt påvirket som følge af kræftbehandlingen. De 
to aspekter påvirker, som det vil fremgå, hinanden. I særlig grad påvirker 
tilknytning til uddannelse og job børnekræft overleveres sociale relationer. 

3.2.1 Uddannelse, job og økonomi
Børnekræft overlevere er ofte udfordrede, når de vender tilbage til skolen  efter 

-
dannelse og ungdomsjob, men skolegangen kan blive forsinket og/eller ud-
fordret grundet den tidlige alder ved diagnosticeringen. Som det fremgår af 
tabel 1, er 10 ud af 23 af undersøgelsens deltagere ikke i ordinært job eller 
studerende på normale vilkår. Indenfor alle diagnoser er der personer, der 
ikke er i ordinær beskæftigelse, men det er relevant at bemærke, at ingen af 
de tre deltagere, der har været diagnosticeret med en hjernetumor, er i ordi-
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nær  beskæftigelse. Alle tre har startet mange ungdomsuddannelser. Én har 
for mået at gennemføre en videregående uddannelse, men har efterfølgen-

-
rig proces at færdiggøre folkeskolen og senere tage en uddannelse.

startede i en ny 9. klasse, min gamle klasse var jo videre. Jeg bestod fol-

jo efter at få en normal tilværelse igen. Men jeg var for træt og kunne 
ikke følge med. Jeg droppede ud af gymnasiet på det tidspunkt. Da jeg 
efter to år kunne starte på gymnasiet igen, var det med min lillebrors 

og startede på HF der. (Kvinde, 22 år, leukæmi som 15-årig)

Midlertidige eller permanente begrænsninger i uddannelsesmuligheder kan 
medføre, at børnekræft overlevere kommer på kontanthjælp eller i ressource-

ikke kan arbejde eller tage en uddannelse på ordinære vilkår. Strukturelle 

at kunne modtage sygedagpenge, eller at betingelserne for at få et handicap-

et handicaptillæg, kan således medvirke til at skabe sociale udfordringer. For 
mange børnekræft overlevere kan det være svært at gennemføre en uddan-
nelse trods et stort ønske og indsats.

Jeg kan ikke koncentrere mig, bliver hurtigt træt og har svært ved at nå 
de ting, jeg skal; skole og hjemmearbejde. Jeg har stadigvæk bivirknin-
ger fra medicin, fordi jeg har forskellige kramper og konstant hovedpi-
ne. Karaktererne gik nedad [da hun startede på gymnasium], jeg kunne 
ikke holde til det. Jeg skiftede til HF, men kunne ikke klare nok timer 
til at beholde SU. Jeg kunne ikke få handicaptillæg, da mine senfølger 
ikke betegnes som handicap. (Kvinde, 19 år, leukæmi som 15-årig)

Den til tider begrænsede tilknytning til skole eller arbejde, og i nogle tilfælde 
begrænsede økonomi, kan ligeledes få betydning for de sociale relationer og 
arrangementer, som børnekræft overlevere deltager i.

3.2.2 Deltagelse i det sociale liv – venner, kærester og fritidsinteresser
Børnekræft overleveres senfølger kan have konsekvenser for deres deltagelse 
i det sociale ungdomsliv, fordi de bliver forsinket eller ikke formår at tage 
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en uddannelse og dermed mødes med klassekammerater i folkeskolen eller 
på videregående uddannelser. Børnekræft overlevere oplever, at deres ven-
nekreds bliver mindre og forandret under indlæggelsesperioderne. Det kan 
 ligeledes være vanskeligt at være sammen med jævnaldrende, fordi hver-
dagen kan være så grundlæggende forskellig fra deres jævnaldrendes. Der-
udover har børnekræft overleverne ofte en øget modenhed som følge af syg-
domsforløb.

En kombination af mange forskellige senfølger er årsag til, at børnekræft-
overlevere oplever, at de i kortere eller længere perioder har begrænset mu-
lighed for at deltage i det sociale liv.

Jeg elsker at danse og være til koncerter og den slags. Jeg har fået pro-
blemer med at tale, min hørelse er nedsat, og jeg har også en del smer-
ter. Det betyder, at jeg ikke bliver inviteret mere. Jeg har ikke overskud-
det til at spørge andre, om de ikke vil have mig med, for jeg orker ikke 
at blive afvist. (Kvinde, 39 år, anden kræftform som 16-årig)

3.3. Senfølger forandrer sig
Både graden og betydningen af senfølger kan ændre sig igennem livet. Lige-

-
sekvenserne af senfølgerne kan ændre sig. Som børnekræft overlever kan det 
være svært at begribe senfølgerne og konsekvenserne deraf, og det kan ligele-

Uvisheden om, hvad omfanget er? (…) Jeg tænker, kommer der en dag, 

klare mig selv? Jeg kan godt leve med ikke at skulle spille fodbold, men 
kommer der en dag, hvor jeg ikke kan gå op ad trapper? Ikke kan bære 
mine varer hjem fra supermarkedet? Ikke kan åbne en dør? Det er jo 
sådan noget ... Jeg ved det jo ikke. (Mand, 34 år, leukæmi som 13-årig)

En anden udfordring er, at det samlede omfang af senfølger ikke er registreret 
nogen steder, hvorfor det for fagpersoner kan være svært at kende og forstå 
omfanget af senfølgerne for den enkelte. En del af de informanter, der vare-
tager et ungdomsjob eller en uddannelse på ordinære vilkår, fortæller, at de 
endnu ikke er bekendte med den endelige grad af deres senfølger, og at de så-
ledes heller ikke ved, hvilken betydning senfølgerne og konsekvenserne heraf 
vil få for deres fremtidige jobsituation.



DANSK SOCIOLOGI • Nr. 2/31. årg. 2020 21

3.4. Prisen for overlevelse – hvor krævende kan man tillade sig at 
være?

-
tagere fortæller, at kræftsygdommen har haft konsekvenser, der i større eller 
mindre grad påvirker eller har påvirket deres livskvalitet negativt, på trods 
af bevidst inklusion af informanter, der angav, at de ikke oplevede senføl-
ger eller negative konsekvenser af børnekræften (se tabel 1 og 2). At 22 ud af 
23 informanter beskriver, at de har senfølger, stemmer overens med Sund-
hedsstyrelsens (2015) estimater for senfølgerisiko, da de vurderer, at 20 % af 
børnekræft overlevere er uden risiko for senfølger, mens 80 % i større eller 
mindre grad er disponeret for somatiske senfølger. Af sidstnævnte er 30 % i ri-
siko for alvorlige senfølger som eksempelvis organsvigt. De informanter, der 
ved den indledende kontakt angav ikke at have senfølger, men i interviewene 
alligevel tilkendegav, at det havde de, fortalte, at de altid havde tænkt på det 
som prisen for overlevelse. Både konsekvenserne for den enkelte børnekræft-

Man kan se det i mit ansigt, men det er jo prisen. Jeg tænker ikke over 
det mere, kun når nogen spørger til det. (Mand, 37 år, anden kræftform 
som 13-årig)

Børnekræft overlevere er taknemmelige over at være i live, og samtidig har 
mange børnekræft overlevere en forventning om, at de skal fremstå taknem-
melige, og de frygter at fremstå som utaknemmelige, hvis de klager over de-
res udfordringer. Derfor forsøger børnekræft overlevere ofte at gøre de ting, 
de mener forventes af en person, der har overlevet kræft: at være glad, tak-
nemmelig og tænke fremad.

Jeg har aldrig sagt noget om de sociale ting til kontrollerne. Den tid, 
de [lægerne] skal bruge på mine problemer, de alligevel ikke kan gøre 
noget ved, kan de bruge på at redde en andens liv. Hvor krævende kan 
man tillade sig at være? (Mand, 34 år, leukæmi som 13-årig)

Mange børnekræft overlevere har beskrevet og accepteret senfølgerne som 
»prisen« for overlevelse. Alle deltagerne fortalte, at de udadtil gør alt, hvad 
de kan, for at udvise overskud og fremstå som selvstændige, stærke indivi-
der. Det kan i nogle tilfælde give anledning til misforståelser, da mennesker 
omkring dem ikke har indsigt i, og dermed heller ikke mulighed for til fulde 
at forstå, konsekvenserne af deres senfølger.
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3.5. Mere viden om konsekvenserne af børnekræft kan nedbringe 
sociale senfølger
Børnekræft overlevere har et stort ønske om, at både sundheds- og socialfag-
ligt personale, børnekræft overleverne selv og deres familier får mere viden 
om, hvilke konsekvenser et liv med senfølger kan have.

Der er mange, der ikke forstår, hvis man siger: »Jeg er så træt, jeg kan 
simpelthen ikke«. Så siger de »Jamen hvorfor det? Du er da rask? Kom 
nu videre«. De kender altid nogle kræftoverlevere, der har været ude at 
løbe et maraton eller noget andet. Vi andre, vi kan ikke komme ud og 
løbe, for så skider vi i bukserne. Nogle gange tænker jeg: »Bare folk vid-
ste noget mere om de ting, der er hårde for os, der ikke kan. Altså kan 

bare være svært at se«. (Kvinde, 38 år, sjælden kræftform som 2-årig)

3.6. Samvær med andre børnekræftoverlevere begrænser sociale 
senfølger

mere positivt livssyn, f.eks. øget motivation og ønske om at gennemføre fol-
keskolen og efterfølgende at tage en uddannelse.

at de samtidig har bekymringer for fremtiden og frustrationer over tabte funk-
tioner og forandrede livsbetingelser. Det kan være svært for omgivelserne at 
forstå den følelsesmæssige pendulering mellem det ene  øjeblik at prøve at 

løbende erkendelse af senfølgernes konsekvenser.
Fællesskaber med andre børnekræft overlevere beskrives som uvurderlige 

i forhold til at dele, forstå og acceptere glæden ved at være i live såvel som 
konsekvenserne og bekymringerne for tilbagefald m.m. Fællesskaberne giver 
mulighed for at dele og forstå den samtidighed af følelser og erfaringer med 
andre, der har været igennem det samme:

Jeg har altid været den glade pige. Der er mange, der har spurgt, om 
det er en facade med alle de senfølger, jeg har stomi, træthed, smerter 
osv. Det er det ikke. Jeg er glad for at være i live, men samtidig har jeg 

og venner ikke rigtigt. Det er uvurderligt at møde andre, der har ople-
vet det samme. (Kvinde, 35 år, anden kræftform som 5-årig)



DANSK SOCIOLOGI • Nr. 2/31. årg. 2020 23

4. Diskussion af resultaterne og inddragelse af sociologisk 
teori samt anden forskningslitteratur
Undersøgelsens resultater diskuteres og perspektiveres i denne del til to 

-
blik på at nuancere og komplimentere de empiriske resultater.

4.1.2. Goffmans dramaturgiske teori

ting, der nemt går ubemærket hen for omgivelserne, men som har afgørende 
-

dekonstruktion og rekonstruktion af selvet, som mennesker kan opleve ved 

til at forstå de identitetsudfordringer, børn undergår, når de diagnosticeres 
med kræft, behandles og kommer ud på den anden side som børnekræft-

konsekvenserne af stigma (som senfølger kan betegnes som) er beskrivende 
for den overgang, som børnekræft overlevere oplever, når de går fra at være 
»normale« til at blive patienter, til at blive raske igen, hvor de skal tilbage til at 
indgå i en hverdag med deres jævnaldrende igen, samtidig med at nogle om-
råder af deres ungdoms- og voksenliv fortsat er anderledes end deres jævn-

4.1.3. Antonovskys teori om »oplevelse af sammenhæng«
Antonovsky præsenterede en salutgenetisk model med fokus på kilderne 
til sundhed, mestringsressourcer og modstandsressourcer, og hvordan det 
for nogen mennesker, der har oplevet eller været udsat for så ekstreme for-
hold som eksempelvis Holocaust, har været muligt efterfølgende at udvik-
le mestrings- og modstandsressourcer og have et meningsfyldt hverdags-
liv, mens andre holocaustoverlevere levede et dysfunktionelt liv (Antonov-

af sammenhæng«5 (OAS), der inkluderer tre underbegreber: begribelig-
hed, håndterbarhed og meningsfuldhed (Antonovsky 1987: kapitel 2). An-
tonovskys teori kan bidrage til at forstå, hvorfor børnekræft overlevere med 
samme typer af senfølger i nogle tilfælde håndterer dem meget forskelligt. 
Ligeledes kan teorien bidrage til at forstå, hvorfor en del af deltagerne før del-
tagelse beskriver, at de ikke har senfølger eller negative konsekvenser heraf, 
men ved interviewet tilkendegiver, at de har senfølger, der har eller har haft 
negative konsekvenser for deres liv, som de dog ikke tillægger betydning for 
deres livskvalitet.
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4.2. Diskussion og perspektivering til sociologisk teori

-
handling. Børnekræft overlevere beskriver, at de først og fremmest kæmper 
for at komme tilbage til en normal hverdag med venner, skole og fritids-

forventer, at en person, der har overlevet kræft, skal være glad, taknemme-
skinaccept kan medvirke til at belyse, 

hvorfor de har den oplevelse, og hvorfor det kan være svært for børnekræft-
overlevere at tale om det fulde omfang af konsekvenserne af senfølger. Gof-

sådan måde, at det virker, som om den byrde, han må bære, ikke er særlig 

2009: 162). Ved at påtage sig en skinnormalitet, fremstår personen som det, der 

i citaterne, hvor det beskrives, hvorfor de ikke fortæller lægerne om deres 
udfordringer, hvor de kæmper for at komme tilbage i skolen, og hvor en 
børnekræft overlever spørger: »Hvor krævende kan man tillade sig at være?« 

-
ver, at de i den grad kæmper for at »være som de andre«, hvorfor de ikke la-
der deres udfordringer dominere og optræde frontstage, og hvorfor de  håber 
og kæmper for, at de omgivende mennesker ikke bemærker deres stigma 

Antonovskys teori om »oplevelse af sammenhæng« kan bidrage til at for-
stå, hvordan en del børnekræft overleverne formår at håndtere konsekvenser-
ne af senfølgerne og gøre dem både begribelige, håndterbare og menings-
fulde: Det er prisen for at overleve kræft. Antonovsky tillægger indre følelser, 
nære interpersonelle relationer, den primære rolleaktivitet og det eksisten-
tielle forhold betydning for den enkeltes mulighed for at opnå »oplevelse af 
sammenhæng«. Han beskriver, at selvom udfordringerne (her senfølger) er 
begribelige, så kræver det også, at de er håndterbare, hvis OAS skal opnås 
(Antonovsky 1987: 35-36).

Antonovskys teori bidrager til at forklare, hvorfor nogle børnekræft-
overlevere anerkender, at de har senfølger, men ikke tillægger dem betydning 
 eller formår at kompensere for dem på forskellig vis for at leve et så normalt liv 
som muligt og på den måde indgå i f.eks. skole/arbejde på lige fod med jævn-
aldrende: Det kan de, fordi de har høj OAS. For de  over levere, der  siden be-
handlingen har været udfordrede både grundet begrænset skolegang/ arbejde, 
manglende overskud til deltagelse i sociale aktiviteter og bekym ringer for 
fremtiden, og som dermed har svært ved at håndtere  udfor dringerne og gøre 
disse meningsfulde, har svag OAS (Antonovsky 1987: 33-37).

Børnekræft overlevere håndterer konsekvenserne af deres senfølger for-
skelligt, hvilket med Antonovskys teori kan forklares ved, at de har forskellig 
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mulighed for at gøre senfølgerne begribelige, håndterbare og meningsfulde. 
-

Men det har ligeledes betydning, hvilke ydre og indre ressourcer den enkelte 
har til rådighed, og hvordan deres senfølger imødekommes af venner, lærere, 
socialrådgiver ved kommunen og af lægerne ved kontroller osv.

Undersøgelsen afdækker, at mange børnekræft overlevere er meget be-
vidste om, hvordan de fremstår udadtil (frontstage) i modsætning til, når de 
er alene eller i fællesskaber med andre kræftoverlevere (backstage). Grundet 
den manglende forståelse fra omverdenen beskrives samvær og erfarings-
udveksling med andre børnekræft overlevere som uvurderlige. Alle delta-
gerne i denne undersøgelse fremhæver betydningen af at være sammen 
med andre børnekræft overlevere og understreger betydningen af, at de er 
børnekræft overlevere og ikke bare kræftoverlevere. Betydningen af at dele 

om betydningen af disse fællesskaber: Individer kan føle sig genkendt og 
derigennem gøre udfordringerne mere begribelige, håndterbare og menings-
fulde, f.eks. igennem venskaber. Ved at deltage i disse sammenhænge og ved 
at føle sig genkendt kan der skabes en øget oplevelse af sammenhæng og der-
med øget livskvalitet.

4.3. Diskussion af resultaterne til anden forskning
Både denne undersøgelse og anden forskning, der går på tværs af diagno-

-
cept af livsbetingelser simultant med bekymringerne og frustrationerne over 

-
heden kan medføre yderligere sociale konsekvenser, fordi nogle børnekræft-
overlevere fortsat ikke kan deltage uforbeholdent i alderssvarende aktiviteter 
– tage en uddannelse, varetage et ordinært job og deltage i sociale aktiviteter. 

diagnose og behandling har en afgørende betydning for de sociale senføl-
ger, børne- og ungdomskræftoverlevere udfordres af. Denne problemstilling 
er ikke kun belyst fra kræftoverlevernes perspektiv, da blandt andet et stort 
 registerstudie af Andersen et al. (2017) fastslår, at børnekræft overlevere har 

problemstillinger er den oftest rapporterede negative konsekvens af børne-
kræft. Samtidig argumenteres der her for, at manglende forståelse og viden 
om de fysiske, mentale og sociale senfølger efter børnekræft kan  afstedkomme 
yderligere sociale udfordringer, hvilket både denne under søgelse og  Dieluweit 
et al. (2010) understreger. I lighed fremhæver Melin-Johansen et al. (2015) be-
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tydningen af, at børnekræft overlevere i gruppe relationer kan udveksle erfa-
ringer og gode råd om at acceptere et ofte for evigt forandret liv.

På trods af at den simultane tilstedeværelse af både positive og negative 
følelser er veldokumenteret i både denne undersøgelse samt i øvrig forsk-
ning, dominerer forventningen om et positivt livssyn efter endt behandling 
i praksis (Brown et al. 2016; Sundberg et al. 2009; Tougas et al. 2016). An-
dre forskningsprojekter beskriver følelsen af samtidighed og ambivalens som 
 »feeling stronger yet vulnerable« (Sundler et al. 2013: 293) og »always a waiting 
game« 

Børnekræft overlevere tilkendegiver, at det kan være svært at få italesat og 
accepteret senfølger og konsekvenserne af disse, fordi glæden ved overlevelse 
samt fokus på undersøgelser for tilbagefald har førsteprioritet (Brown et al. 
2016). De sociale konsekvenser kan således komme til at fremstå som baga-

-

 lægerne ikke har mulighed for at håndtere deres sociale senfølger, og derfor 
informerer de ikke om disse.

involvere lægerne mere, hvis viden og forståelse af sociale og følelsesmæs-
sige udfordringer efter børnekræft var mere alment kendte og accepterede. 

af alle typer af senfølger, som på nuværende tidspunkt ikke er tilstrækkelig.
Ny norsk forskning (Halvorsen et al. 2018) viser, at børnekræft overlevere 

som udgangspunkt har samme niveau af helbredsrelateret livskvalitet 
(HRQoL) som raske, dog med lavere fysisk score samt højere stressscore. Der 
ses, at manglende uddannelse og lav indkomst er medvirkende årsag til en 
lavere helbredsrelateret livskvalitet. Desuden ses, at kvindelige børnekræft-
overlevere scorer markant lavere end raske kvinder. Ligeledes viser under-
søgelsen, at børnekræft overlevere på mange områder af deres liv formår at 
gøre kræft både begribeligt, håndterbart og meningsfyldt på trods af, at de 

-
lustrerer, har mange børnekræft overlevere, på trods af de præsenterede re-
sultater fra denne undersøgelse samt andre undersøgelser, også et godt og 
indholdsrigt liv i kraft af hinanden, familien, frivillige tilbud og hjælp fra pro-
fessionelle.

4.3.1. Social impact

overlevere ikke tilbydes opfølgningsprogrammer, og at der mangler fokus 
på psykosociale senfølger (Lown et al. 2011). Nyere nordisk forskning viser, 

og ligeledes for at dø af sundhedsmæssige risikoadfærd-relaterede årsager6 
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-

børnekræft overlevere har viden om senfølger og tager disse alvorligt. I lighed 
med Gunn et al. (2016) og Lown et al. (201) opfordrer jeg til yderligere viden 
og interventioner for at modvirke sociale udfordringer. Med et øget fokus på 
de sociale senfølger, børnekræft kan have, kan nogle af dem mindskes og i 
bedste fald undgås.

Indsigt i og forståelse for de udfordringer, børnekræft overlevere oplever 
-

fordringer, færre misforståelser og dermed færre sociale senfølger. I lighed 
med resultater fra studiet af Lie et al. (2015) anbefales det, at der gives indi-
viduel information og løbende geninformation og vejledning om senfølger, 
og at der udarbejdes en senfølgejournal, der inkluderer fysiske, mentale og 
sociale senfølger til alle børnekræft overlevere. De Fine Licht (2017) påpeger, 

på konsekvenserne af senfølger, og at meget sundhedsfagligt personale ikke 
kender tilstrækkeligt til senfølger af børnekræft. Det anbefales således, at fag-
personer uden særligt kendskab til børnekræft har fokus på og har mulighed 
for at indhente oplysninger om den enkelte overlevers senfølger og sociale 
udfordringer.

5. Konklusion
Undersøgelsen afdækker, at børnekræft overlevere oplever en samtidighed af 

-
ker »sejren« og glæden over at være i live samtidig med bekymring og fru-
stration over ikke at leve et almindeligt børne- og ungdomsliv, hverken under 

Børnekræft overlevere tillægger deres alder ved diagnose væsentlig betyd-
ning for senfølgernes konsekvenser for deres livskvalitet. Ligeledes accepte-

-
sekvenserne, fordi de ikke ønsker at fremstå som krævende. Der er særligt 
to centrale områder, som børnekræft overlevere beskriver i forhold til foran-
drede livsmuligheder: 1) uddannelses job, og økonomiske muligheder og 2) 
deltagelse i det sociale liv med venner og partnere.

Med viden og anerkendelse omkring både den glæde ved overlevelse og 
samtidig de udfordringer, der er forbundet med en behandling for børne-
kræft, fra både familiemedlemmer og professionelle, der møder børnekræft-

-

men fælles for dem er at ønske om at fremstå som andre jævnaldrende og 
indgå i og bidrage til samfundet.

På baggrund af undersøgelsens konklusioner opfordres der til, at både so-
cial- og sundhedsfaglige professionelle, der møder børnekræft overlevere, har 
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mere viden om både fysiske, mentale og sociale senfølger, og at der spørges 
ind til de sociale konsekvenser, som senfølgerne har for den enkelte.

Noter

-
dre eller søskende til børnekræftpatienter.

-
ling.

3. For at læse mere om undersøgelsens resultater vedrørende senfølger, se Carlsen 2015 & 
2016. 

5. Sense of Coherence.

6. Frit oversat fra »risky health behavior-related causes«.
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English abstract
Life changes without warning when a child is diagnosed with cancer: both at 
the time of diagnosis and during the initial treatment. The safe, well-known 
everyday life is being disturbed, and the patients lose their opportunity to 
have a normal youth, either periodically or permanently. Childhood cancer 



victory. Surviving cancer are rarely without physical, mental and social late 
-
-

ces for their ability to be a part of and contribute to society. 
This article present sub results from the empirical qualitative Ph.D.-project 

Social Consequences of Childhood Cancer including qualitative interviews and 

childhood cancer that occur post-cancer based on the perspective of 23 survi-

theories of stigma and performance, as well as other relevant research lite-
rature, are used to discuss and substantiate the consequences caused by late 

-
tative


