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Sociale senfglger hos
bgrnekraeftoverlevere

Livet forandres uden varsel for bern og familier, der rammes af berne-
kreeft. Den trygge og kendte hverdag sendres, og bornekreaeftpatienter mister
muligheden, periodisk eller permanent, for at leve et »normalt« berne- og
ungdomsliv. Bernekreeftoverlevere forteeller, at deres overlevelse af kreeften
betegnes med positive ord sdsom en succes og en sejr, og at »man« har vun-
det over kreeften. At overleve kreeft og vinde livet er dog sjeeldent uden fysi-
ske, mentale og sociale konsekvenser. Der er en underbelyst skyggeside: et liv
med senfolger, der fylder meget for overleverne og har store konsekvenser for
deres mulighed for at indga i og bidrage til samfundet.

Artiklen er et empirisk vidensbidrag, der praesenterer delresultater fra
ph.d.-projektet »Sociale konsekvenser af bernekreeft« med udgangspunkt
i kvalitative interviews og observationsstudier af og med 23 bernekreeft-
overlevere (18-39 ar). Artiklen formidler viden om nogle af de sociale sen-
folger af bernekreeft, der kan optreede i ungdoms- og voksenlivet. Yderlige-
re belyser artiklen, hvorfor der ikke er mere fokus pa senfelger, og hvilke
forklaringer bernekreeftoverlevere selv har pa dette. I tilleeg benyttes Erwing
Goffmans og Aaron Antonovskys teorier samt anden relevant forsknings-
litteratur om bernekreeftoverlevere til at forsta og underbygge de udfordrin-
ger, bernekreaeftoverlevere beskriver.

Segeord: bernekraeft, senfelger, eksklusion, grounded theory, kvalitativ
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Indledning

Artiklen preesenterer udvalgte empiriske resultater fra ph.d.-projektet: Sociale
konsekvenser af bernekreeft, som inkluderer viden, indsamlet gennem kvali-
tative interviews og observationsstudier, fra 69 bernekreeftpatienter, 39 sos-
kende til bernekreaeftpatienter, deres foreeldre samt 23 voksne bernekreeft-
overlevere.! Neerveerende artikel omhandler sociale senfelger af bernekreeft,
og det er viden fra de 23 bernekreaeftoverlevere i alderen 18-39 ar, der dan-
ner grundlag for den. Senfolger kan beskrives som blivende negative foran-
dringer efter afsluttet kreeftbehandling. Det kan eksempelvis veere treethed
(fatigue), nedsat horelse eller syn, vaekstheemning, sanse- og folelsesforstyr-
relser eller gget risiko for depression. Som fglge af somatiske og mentale sen-
folger kan der opsta sociale senfelger, hvor livskvalitet samt deltagelse i det
sociale liv pavirkes eller begraenses.

Formalet med artiklen er at bidrage med viden om nogle af de sociale sen-
folger af bornekreeft, der kan optreede i ungdoms- og voksenlivet. I tilleeg be-
lyser artiklen, hvorfor der ikke er mere fokus pa senfelger, og hvilke forkla-
ringer bornekreeftoverlevere selv har pa, hvorfor der ikke er et storre fokus.
Det er saledes artiklens eerinde at skabe fokus pa senfelger blandt bernekraeft-
overlevere, saledes at eksempelvis social- og sundhedsfagligt personale er vi-
dende om, at senfelger kan have en negativ pavirkning af bern og unges del-
tagelse i skole, uddannelse og job, sociale relationer og af deres livskvalitet.
Artiklens resultater er ikke knyttet til en specifik diagnose eller alderstrin og
kon, men er resultater, der geelder for bade drenge og piger, eeldre og yngre
og uanset diagnose.

Artiklen forholder sig ikke til juridiske og strukturelle forhold for
bernekreftoverlevere, da udgangspunktet er bernekreeftoverlevernes
perspektiv. Juridiske og strukturelle forhold samt péarerendes og professio-
nelles perspektiver er interessante og aktuelle omrader for fremtidig forsk-
ning i feltet og ville kunne supplere resultaterne fra denne undersogelse.

Senfolger efter bornekraeft er et sjeeldent genstandsfelt, der ikke har stor
forskningsmaeessig bevagenhed hverken inden for sociologi eller socialt
arbejde. Denne artikel illustrerer, at senfolger af bornekreeft har afgerende ind-
flydelse pa livsmuligheder, -kvalitet og -betingelser for bernekreeftoverlevere
og for deres mulighed for at indga i og bidrage til samfundet. Dermed kan
denne artikel leeses som et argument for, at det i hej grad er veesentligt at be-
drive sociologisk forskning i bernekreeft og senfelger af bornekreeft, og at det
i hej grad er relevant at styrke socialt arbejde omkring bernekreeftpatienter og
-overlevere.

Artiklen indledes med en introduktion til bernekreeft som forskningsfelt
efterfulgt af undersogelsens metode og analysestrategi.? Herefter preesenteres
resultater med tilherende citater.®> Afslutningsvist diskuteres resultaterne ud
fra Goffmans dramaturgiske teori, Antonovskys teori om »oplevelse af sam-
menhzaeng« og anden relevant forskningslitteratur. De to sociologiske teorier
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og den evrige forskningslitteratur blev udvalgt og sat i relation til de empiri-
ske resultater efter afslutning af analysen og kan medvirke til at nuancere og
underbygge de empiriske resultater. Disse teorier var saledes ikke styrende
for undersegelsens design eller sigte.

1.1. Bgrnekraeft er mere end en sygdom, man dgr af eller overlever

I Danmark stilles der arligt 200 bernekreeftdiagnoser, og der er gennemsnit-
ligt 5-600 bern i behandling ad gangen (Bernecancerfonden 2016). Behand-
lingen er intensiv og ofte lang med bivirkninger og komplikationer som f.eks.
udtalt kvalme og opkast, nedsat immunforsvar, blodmangel og bledninger,
diarré og forstoppelse, blodforgiftning, forveerring af kraeftsygdommen eller
tilbagefald etc. (Bernecancerfonden 2016, Sundhedsstyrelsen 2015).

En intensiv og specialiseret behandlingsindsats har pa 20 ar eget fem-
arsoverlevelsen efter behandling fra 50 til 80 % (Gatta et al. 2014; de Fine
Licht 2017; Bernecancerfonden 2015). Dette bevirker et oget antal bernekraeft-
overlevere, der lever med senfolger af bernekraeft og af behandlingen. Aktuelt
er der i Danmark estimeret 5.000 unge kreeftoverlevere, der er diagnostice-
ret med kreeft siden 1998 (Bernecancerfonden 2015: 70) og i Europa estimeret
mellem 300.000 og 500.000 bernekreeftoverlevere (Winther et al. 2015).

1.2. Senfglger: et relativt »nyt« faanomen

Der findes ikke en entydig officiel definition af begrebet »senfelger« og der-
med ikke en oversigt over samtlige potentielle senfolger af enkelte kreeftdiag-
noser og behandlinger. Den manglende praecisering af senfolger kan henge
sammen med det manglende fokus pa omradet. Dette skyldes ifelge professor
i onkologi Christoffer Johansen bl.a. at:

Hovedsigtet med at behandle kreeftsyge mennesker har i lang tid veeret

at fa patienterne til at overleve. Forst nu begynder senfolger, 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
omraderne. (Johansen 2013)

Der er flere udfordringer, der komplicerer en entydig definition af senfelger.
Ifelge Sundhedsstyrelsen skyldes dette blandt andet, at 1) senfelgerne ofte
opstar mange ar efter afsluttet behandling, 2) senfolgerne ofte er sygdomme,
der er preevalente i befolkningen, 3) at der er uenighed om, hvordan senfglger
skal defineres og opteelles, og 4) at kreeft er ikke en, men mange forskellige
sygdomme, hvorfor det er sveert at lave en entydig definition (Sundhedssty-
relsen 2017). Dertil kommer, at der er tale om et nyt forskningsfelt i medicinsk
og ligeledes i sociologisk forstand, og at behandlingstyperne aendres og inten-
siveres, hvorfor senfolgerne ligeledes kan sendres.

1.3. Eksisterende viden om konsekvenser af bgrnekraeft

80 % af bernekraftoverlevere er i risiko for at udvikle somatiske, mentale
og sociale senfelger, hvoraf alvorlige somatiske senfelger udger 30 % (Sund-
hedsstyrelsen 2017). Somatiske senfelger indbefatter organskader eller funk-
tionsnedseettelse af organer samt udvikling af andre former for cancer i vok-
senlivet, herunder veekstheemning og fertilitetsudfordringer hos begge kon.
Psykiske senfelger indbefatter bl.a. depression, angst og mental ubalance
(Sundhedsstyrelsen 2015; Lund et al. 2013; Zeltzer et al. 2009).

Bade de somatiske og psykologiske senfelger kan, som denne artikel vil
illustrere, have omfattende konsekvenser for bernekraeftoverleveres sociale
liv. Behandling for kreeft ekskluderer patienter fra et normalt berne- og ung-
domsliv (McLoone et al. 2013; Vance and Eiser 2002; Sandeberg et al. 2008),
idet sygdom og indleeggelser i perioder gor det fysisk umuligt at deltage i
vanlige aktiviteter. Bornekreeftpatienter og -overlevere har samtidig en oget
risiko for forsinket social udvikling, indleeringsvanskeligheder, udfordringer
med socialisering og forstaelse af sociale regler (Dieluweit et al. 2010; McLoo-
ne et al. 2013), signifikant lavere karakterer ved folkeskolens afgangsprove og
sveerere ved at tage en ungdomsuddannelse (Andersen et al. 2017; Ghaderi et
al. 2015). Yderligere har voksne bernekraeftoverlevere en oget risiko for soma-
tiske indleeggelser (Asdahl et al. 2017; De fine Licht 2017). Det er derfor vigtigt
med bade viden om og forstaelse for de sociale senfelger af bornekreeft bade
kort og lang tid efter afsluttet behandling. Da forskning pa feltet forsat er be-
graenset, opfordres, pa baggrund af denne undersogelse, til mere medicinsk-,
register- og kvalitativ forskning. Kvalitativ forskning kan tilbyde forklaringer
pa, hvorfor og hvordan fysiske senfolger konkret kan udfordre hverdagslivet.
Ligeledes kan kvalitativ forskning bidrage med indsigt i, hvorfor eksempelvis
bernekreaeftoverlevere ikke altid italeseetter det fulde omfang af konsekvenser-
ne af deres senfelger. Dertil kommer, at senfolger som forskningsfelt er relativ
nyt, og det derfor er afgerende med overlevernes unikke viden, for til fulde at
forstd omfanget og konsekvenserne af at have haft kreeft som barn.
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2. Metode

For at favne de multifacetterede sociale senfelger i bornekrzeftoverleveres
livsverden er empirien indsamlet gennem en induktiv kvalitativ undersegel-
se (Brinkmann og Tanggard 2010; Kvale og Brinkmann 2009).

Undersogelsens resultater er baseret pa 28 semistrukturerede interviews
og fem fokusgruppeinterviews med i alt 23 bernekraeftoverlevere (Kvale og
Brinkmann 2009) samt 18 maneders ménedlige observationsstudier i en grup-
pe for bornekreeftpatienter og bernekreeftoverlevere (12-22 ar), samt i de fem
fokusgruppeinterviews (Krogstrup og Kristiansen 2008). Observationsstudi-
erne har dels bidraget til at forstd, hvordan senfelgerne pavirker hverdagen,
f.eks. horenedseettelse, smerter, treethed m.m. Ligeledes har observationsstu-
dierne givet mulighed for at fa indsigt i, hvilke emner og udfordringer over-
leverne uopfordret deler med hinanden. Der er desuden udsendt opfelgende
mails, hvor informanterne har suppleret med viden om emner, som viste sig
at veere centrale i lobet af analyseprocessen, f.eks. uddybning af spergsmal
om konsekvenser af begraenset deltagelse i sociale aktiviteter grundet somati-
ske senfolger eller gkonomi. Forud for deltagelse har bernekraeftoverleverne
skriftligt givet oplysninger om deres sygdomshistorik, civilstatus, uddannel-
sesniveau og jobsituation.

2.2. Inklusionskriterier og rekruttering af deltagere

Der er rekrutteret deltagere via facebookgrupper for unge kreeftoverlevere,
opslag hos Kraeftens Bekeempelse og gennem deltagernes netveerk (Bryman
2012).

Bornekreeft kan jevnfer den internationale klassifikation (ICCC3) ind-
deles i 12 forskellige hovedgrupper. Informanterne eri tabel 1 og i de efterfel-
gende citater inddelt i fire diagnosekategorier. Gruppe I: leukaemi; gruppe II:
lymfom; gruppe III: hjernetumorer; og kategorien »anden kraeftform«, der
indbefatter gruppe IV til XII. Af hensyn til anonymisering er de specifikke
diagnoser under »anden kreeftform« ikke specificeret.

Bornekreeftoverlevere er defineret som unge mellem 18 og 39 ar, der er be-
handlet for kreeft som bern, og som ikke har modtaget kreeftbehandling inden
for de sidste 2 ar. Anden karakteristika om informanter fremgar af tabel 1 og
tabel 2 (Carlsen 2015, 2016).

Informanterne repraesenterede begge kon med stor alders- og diagno-
sespredning samt varierende grader af senfelger, hvoraf nogle indlednings-
vist oplyste, at de slet ingen senfelger havde.
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Tabel 1: Tabellen viser informantkarakteristika for den enkelte informant, herunder alder
ved diagnose, alder ved interview, diagnose, tilbagefald, beskaftigelse samt hvad, de en-
kelte informanter har rapporteret om felgende: 1*: oplyser indledningsvist om at have sen-
folger, 2*: oplyser ved deltagelse at senfglger i sterre eller mindre grad pavirker deres liv
negativt, 3*: oplyser et positivt outcome” af at have haft kraeft, og 4*: oplyser om at have
haft depression, angst eller selvmordstanker.

Diagnose Alder Tilbagefald | Beskftigelse | Afrapportering
Diag- Inter- 1* | 2% | 3* | 4*
nose wiew

1 | Leukeemi | 13 ar 34 ar Nej Ordineertjob | Nej | Ja | Ja | Nej
2 | Leukeemi 13 ar 30 ar Ja Ordineertjob | Ja | Ja | Ja | Nej
3 | Leukaemi 15 ar 22 ar Nej Studerende Ja | Ja | Ja | Nej
4 | Leukeemi 2 ar 26 ar Nej Kontanthjeelp | Ja | Ja | Ja | Ja
5 | Leukaemi 15 ar 19 ar Nej Nedsat tid Ja [ Ja | Ja | Ja
6 | Leukeemi 6 ar 31 ar Nej Ordineertjob [ Nej| Ja | Ja | Ja
7 | Leukeemi | 14ar 21 ar Nej Studerende | Nej | Ja | Ja | Nej
8 | Leukeemi 4 ar 33 ar Nej Ordineertjob | Nej | Nej | Ja | Nej
9 | Leukeemi 3ar 30 ar Nej Ordineertjob | Ja | Ja | Ja | Ja
10| Lymfom 13 ar 20 ar Nej Ordineertjob [ Nej| Ja | Ja | Ja
11| Lymfom 14 ar 18 ar Nej Ordinzertjob [ Nej| Ja [ Ja | Ja
12| Lymfom 13 ar 38 ar Nej Ordineertjob | Nej | Ja | Ja | Nej
13| Lymfom 13 ar 35 ar Ja Ressource- Ja | Ja|Ja| Ja
forleb
14 | Hjerne- 15 ar 29 ar Ja Kontanthjeelp | Ja | Ja [Nej| Ja
tumor
15| Hjerne- 17 ar 39 ar Nej Fortids- Ja [ Ja | Ja | Ja
tumor pension
16 | Hjerne- 4 ar 19 ar Nej Ressource- Ja [ Ja | Ja | Ja
tumor forleb
17| Anden 11 ar 21 ar Nej Kontanthjeelp | Ja | Ja | Ja | Ja
kreeftform
18| Anden 2 ar 38 ar Nej Fortids- Ja | Ja | Ja | Nej
kreeftform pension
19| Anden 16 ar 39 ar Nej Kontanthjeelp | Ja | Ja [Nej| Ja
kreeftform
20| Anden 12 ar 34 ar Nej Ordineertjob | Nej | Ja | Ja | Nej
kreeftform
21| Anden 13 ar 37 ar Ja Ordineertjob | Nej [ Ja | Ja | Nej
kreeftform
22| Anden 2 ar 35 ar Nej Fleksjob Ja [ Ja | Ja | Ja
kreeftform
23| Anden 5ar 35 ar Ja Ordineertjob | Ja | Ja | Ja | Ja
kreeftform
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Tabel 2: Tabellen viser en samlet oversigt over informantkarakteristika.

Informantkarakteristika | Informanter (n = 23)
Diagnose
Leukeemi 9 (39,1%)
Lymfekraeft 4 (17,4%)
Hjernetumor 3 (13,0%)
Anden kreefttype 7 (30,4%)
Kon
Kon (meend) 8 (34,8%)
Alder
Diagnose (ar) 10,2 [range 2-17]
Interview (ar) 29,7 [range 18-39]
Tilbagefald
Tilbagefald (ja) 5(21,7%)
Beskeeftigelse
Ordineert job inkl. studerende 13 (56,5%)
Fleksjob eller ressourceforleb 4 (17,4%)
Kontanthjeelp 4 (17,4%)
Fortidspension 2 (8,7%)
Afrapportering
Senfolger beskrevet indledningsvist (ja) 14 (60,9%)
Senfplger, som pavirker 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 gennemfert inden for en grounded theory-
tilgang (Glaser and Strauss 1967; Glaser 1992), da malet har veeret at opna
indsigt i bernekraeftoverleveres perspektiver og at beskrive deres erfaringer
med et liv som bernekraeftoverlevere med deres egne ord (Glaser 2014: 12).
Ph.d.-projektet, som data i denne artikel er fra, har et meget dbent indle-
dende forskningsspergsmal: »Hvordan oplever og beskriver familier berert
af bornekraeft feenomenet »bornekreaeft«?« Den indledende dataindsamling er
foretaget gennem abne observationsstudier og abne interviews, og saledes er
det informanternes erfaringer, og hvad de er optaget og udfordret af, som
har formet undersogelsens retning og fokus (se figur 1). Dataindsamlingen
og analysen er foregaet lobende og er inddelt i to parallelforskudte faser, en
aben og en selektiv fase, og afsluttedes med en teoretisk fase. Samtalemeto-
disk er undersogelsen inspireret af Spradleys etnografiske spergsmalstyper
(Spradley 1979). I det felgende beskrives kort, hvordan den sidelebende data-
og analyseproces er forlebet, og hvordan den samtale metodisk er grebet an.
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Figur 1. Figuren demonstrerer dataindsamlings- og analyseprocessen
bestaende af en aben, en selektiv og en teoretisk analysefase.
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2.3.1. Den dbne fase
De indledende abne observationsstudier har givet indsigt i en kompliceret
livsverden hos bernekraeftoverlevere, der har veeret karakteriseret ved gleede
og lettelse over overlevelse og raskmelding og samtidig en hverdag med de
sociale konsekvenser af senfolger som bekymringer, utryghed og usikker-
hed om, hvad fremtiden byder. Disse observationsstudier har foranlediget
forst fem indledende kvalitative abne interviews, alle med det indledende
sporgsmal: »Har det betydning for dit liv, at du har haft kreft som barn,
og i givet fald hvilken betydning?« I den indledende abne fase er Spradleys
spergsmalstyper benyttet, herunder »grand-tour questions«. I bade den abne
og den selektive fase har jeg ligeledes brugt spergsmalstyperne »example«
og »native-language questions« (Spradley 1979). Disse spergsmalstyper
er udvalgt med henblik pa at fa bredest mulig indsigt i, hvor i bernekreeft-
overleveres liv de selv beskriver, at kreeften har betydning, og hvor den ikke
har betydning. Disse interviews er blevet opfulgt af yderligere 10 individu-
elle interviews efter samme metodologi. Det er saledes de livserfaringer, som
informanterne forbandt med at veere bernekraeftoverlever, der er indgaet i
analysen. I den forste kodning begyndte de forste indikatorer og menstre at
fremkomme, herunder »begreenset skole«, »uddannelse«, »arbejdsmarkeds-
deltagelse«, »deltagelse i sociale aktiviteter« og »gkonomiske udfordringer«.*
Hermed indledtes den forste begrebs- og kategoriudvikling.

I den afsluttende del af den abne fase er samtlige 15 interviews samt
feltnoter fra observationsstudierne gennemleest samt kodet igen, og kerne-
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kategorien er formuleret som felger: »De sociale konsekvenser, bernekreeft
forsat kan have i ungdoms- og voksenlivet.«

2.3.2. Den selektive fase

I den selektive fase blev bade 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 bernekraeftoverlevere beskriver
betydningen af, at de har haft kraeft som barn, for deres ungdoms- og voksen-
liv. Spergeteknikken blev mere dybdegdende og specifik for at fa en mere de-
taljeret viden om den enkelte deltagers subjektive erfaringer. Spradley kalder
dette »mini-tour questions«. Fokusgruppeinterviews, opfelgende interviews
og mails er brugt med henblik pa at meette indikatorer og kategorier formu-
leret i den abne fase. Parallelt med dette er kodningen blevet mere teoretisk. I
den selektive fase og i overgange til den teoretiske fase blev empirien fra den
abne fase og den nye empiri fra den selektive fase gentagende gange kodet i
forhold til de endelige kategorier for at fa mest mulig indsigt og viden om,
hvordan bernekreeft kan pavirke ungdoms- og voksenlivet for bernekraeft-
overlevere.

2.3.3. Den teoretiske fase

I den teoretiske fase blev koder, memoer og teoretiske begreber, der blev
udviklet i de to forste faser, skrevet sammen til en sammenheengende gen-
kendelig beskrivelse af forskellige aspekter af livet som bernekraeftoverlever.
Der fremseettes her ikke en decideret teori om bernekreaeftoverlevere og sen-
folger, da det empiriske grundlag ikke er stort nok til dette. I stedet preesente-
res resultater, der er genkendelige beskrivelser (Thagaard 2004) af nogle af de
sociale udfordringer, bornekreeftoverlevere kan opleve.

I forleengelse 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 forstaelsen af resultaterne (Glaser 2007).
I denne fase er der foretaget litteratursegning i PubMed, Social Science Da-
tabase og hos American Psychological Association med henblik pa at finde
relevant forskning pa feltet.

3. Resultater

Alle resultater, der preesenteres i dette afsnit, giver en indsigt i nogle af de
overordnede sociale senfolger af barnekreaeft pa tveers af diagnoser, alder samt
type af behandling. De endelige kategorier og begreber, der preesenteres i
denne artikel, er andenordens konstruktioner formuleret pa baggrund af den
empiriske analyse. Der praesenteres citater med diagnoser efter hvert citat for
at illustrere diversiteten i, hvordan forskellige diagnoser og forskellige sen-
folger kan give de samme sociale udfordringer.
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3.1. Alderen ved diagnose har betydning for senfglgernes sociale
konsekvenser

Bornekraeftoverlevere mener, at konsekvenserne af deres senfelger har en
seerlig karakter, fordi de var bern pa diagnosetidspunkt og dermed bern eller
unge, da mange af senfelgerne opstod. Senfelgerne vurderes ikke som vee-
rende veerre end for voksne kreeftoverlevere, men anderledes, grundet at det
sted, barnekraeftpatienter er i livet ved diagnose, behandling og senfolger,
har andre konsekvenser. De har sjeldent afsluttet folkeskole eller anden ud-
dannelse, er fortsat ved at udvikle sig som sociale personer og har endnu in-
gen uddannelse/job og dermed ikke et skonomisk sikkerhedsnet. Bernekraeft-
overlevere beskriver, at de far en anden erkendelse af konsekvenserne og al-
voren af den diagnose og behandling, de som born har veeret igennem, i takt
med at de bliver eeldre.

Alt det med min treethed gor det veerre. Jeg kan ikke holde til at cykle i
skole, sa jeg har kebt et buskort. Det har jeg sogt om hjeelp til ved kom-
munen, men det kan man ikke fa ekonomisk hjeelp til, da der er for kort
afstand. Jeg har brug for at hvile mig, nér jeg kommer hjem fra skole.
Bade fordi jeg er fysisk treet, og ligeledes fordi jeg har faet alt for mange
indtryk. Jeg har nedsat horelse, koncentration og hukommelsesproble-
mer. Jeg har ogsa faet epilepsi, sa jeg skal serge for at hvile og ikke
presse mig for hardt, sa kan jeg fa et anfald. Jeg har ikke overskud til
at have et fritidsjob, sd min gkonomi er heller ikke som mine kamme-
raters. (Mand, 21 ar, anden kreeftform som 11-arig).

3.2. To arenaer af det sociale liv er saerligt pavirket af barnekraeft-
overleveres senfglger

Nedenfor praesenteres to aspekter af livet efter bernekreeft, hvor bernekraeft-
overlevere tilleegger deres alder serlig betydning og beskriver, at deres livs-
kvalitet og hverdag er negativt pavirket som folge af kraeftbehandlingen. De
to aspekter pavirker, som det vil fremga, hinanden. I seerlig grad pavirker
tilknytning til uddannelse og job bernekreftoverleveres sociale relationer.

3.2.1 Uddannelse, job og gkonomi

Bornekraeftoverlevere er ofte udfordrede, nar de vender tilbage til skolen efter
afsluttet behandling. De vil, som andre unge mennesker, gerne tage en ud-
dannelse og ungdomsjob, men skolegangen kan blive forsinket og/eller ud-
fordret grundet den tidlige alder ved diagnosticeringen. Som det fremgar af
tabel 1, er 10 ud af 23 af undersogelsens deltagere ikke i ordineert job eller
studerende pa normale vilkar. Indenfor alle diagnoser er der personer, der
ikke er i ordineer beskeeftigelse, men det er relevant at bemeerke, at ingen af
de tre deltagere, der har veeret diagnosticeret med en hjernetumor, er i ordi-
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neer beskeftigelse. Alle tre har startet mange ungdomsuddannelser. En har
formaet at gennemfere en videregdende uddannelse, men har efterfelgen-
de mattet opgive at arbejde og er blevet bevilliget en fortidspension. Nogle
bernekreaeftoverlevere kan efter endt behandling fortseette deres skole som for,
mens det for de fleste, som illustreret i nedenstaende citater, bliver en langva-
rig proces at feerdiggere folkeskolen og senere tage en uddannelse.

Efter behandlingen var jeg treet og afkreeftet, men jeg ville i skole. Jeg
startede i en ny 9. klasse, min gamle klasse var jo videre. Jeg bestod fol-
keskolen og fik blod pa tanden: »Jeg skal pa gymnasiet.« Man streeber
jo efter at fa en normal tilveerelse igen. Men jeg var for treet og kunne
ikke folge med. Jeg droppede ud af gymnasiet pa det tidspunkt. Da jeg
efter to ar kunne starte pa gymnasiet igen, var det med min lillebrors
venner. Det var for underligt. Det endte med, at jeg flyttede til en ny by
og startede pa HF der. (Kvinde, 22 ar, leukeemi som 15-arig)

Midlertidige eller permanente begreensninger i uddannelsesmuligheder kan
medfere, at bernekraeftoverlevere kommer pa kontanthjeelp eller i ressource-
forleb. De er ikke berettiget til sygedagpenge, hvis de som myndige fortsat
ikke kan arbejde eller tage en uddannelse pa ordineere vilkar. Strukturelle
juridiske rammer, som eksempelvis at skulle vere berettiget til dagpenge for
at kunne modtage sygedagpenge, eller at betingelserne for at fa et handicap-
tilleeg til SU er betinget af en lidelse med en betydelig funktionsnedszettelse,
hvor senfolger ofte er flere former for senfolger, der ikke enkeltvis kan udlose
et handicaptilleeg, kan saledes medvirke til at skabe sociale udfordringer. For
mange bernekraeftoverlevere kan det veere sveert at gennemfere en uddan-
nelse trods et stort enske og indsats.

Jeg kan ikke koncentrere mig, bliver hurtigt treet og har sveert ved at na
de ting, jeg skal; skole og hjemmearbejde. Jeg har stadigveek bivirknin-
ger fra medicin, fordi jeg har forskellige kramper og konstant hovedpi-
ne. Karaktererne gik nedad [da hun startede pa gymnasium], jeg kunne
ikke holde til det. Jeg skiftede til HF, men kunne ikke klare nok timer
til at beholde SU. Jeg kunne ikke fa handicaptilleeg, da mine senfelger
ikke betegnes som handicap. (Kvinde, 19 ar, leukeemi som 15-arig)

Den til tider begraensede tilknytning til skole eller arbejde, og i nogle tilfeelde
begreensede ekonomi, kan ligeledes fa betydning for de sociale relationer og
arrangementer, som bernekraeftoverlevere deltager i.

3.2.2 Deltagelse i det sociale liv — venner, kaerester og fritidsinteresser

Bornekraeftoverleveres senfolger kan have konsekvenser for deres deltagelse
i det sociale ungdomsliv, fordi de bliver forsinket eller ikke formar at tage
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en uddannelse og dermed modes med klassekammerater i folkeskolen eller
pa videregaende uddannelser. Bornekreeftoverlevere oplever, at deres ven-
nekreds bliver mindre og forandret under indleeggelsesperioderne. Det kan
ligeledes veere vanskeligt at veere sammen med jeevnaldrende, fordi hver-
dagen kan veere sa grundleggende forskellig fra deres jeevnaldrendes. Der-
udover har bernekreeftoverleverne ofte en gget modenhed som folge af syg-
domsforleb.

En kombination af mange forskellige senfolger er arsag til, at bornekreeft-
overlevere oplever, at de i kortere eller leengere perioder har begreenset mu-
lighed for at deltage i det sociale liv.

Jeg elsker at danse og veere til koncerter og den slags. Jeg har faet pro-
blemer med at tale, min herelse er nedsat, og jeg har ogsa en del smer-
ter. Det betyder, at jeg ikke bliver inviteret mere. Jeg har ikke overskud-
det til at sperge andre, om de ikke vil have mig med, for jeg orker ikke
at blive afvist. (Kvinde, 39 ar, anden kreeftform som 16-arig)

3.3. Senfglger forandrer sig

Bade graden og betydningen af senfelger kan sendre sig igennem livet. Lige-
ledes kan der artier efter afsluttet behandling opsta nye senfolger, eller kon-
sekvenserne af senfolgerne kan eendre sig. Som bernekreeftoverlever kan det
vaere sveert at begribe senfelgerne og konsekvenserne deraf, og det kan ligele-
des veere sveert at italeseette dem.

Uvisheden om, hvad omfanget er? (...) Jeg teenker, kommer der en dag,
hvor jeg ikke kan abne en flaske vand? Ikke kan ga leengere? Ikke kan
klare mig selv? Jeg kan godt leve med ikke at skulle spille fodbold, men
kommer der en dag, hvor jeg ikke kan ga op ad trapper? Ikke kan beere
mine varer hjem fra supermarkedet? Ikke kan abne en der? Det er jo
sadan noget ... Jeg ved det jo ikke. (Mand, 34 ar, leukeemi som 13-arig)

En anden udfordring er, at det samlede omfang af senfolger ikke er registreret
nogen steder, hvorfor det for fagpersoner kan veere sveert at kende og forsta
omfanget af senfelgerne for den enkelte. En del af de informanter, der vare-
tager et ungdomsjob eller en uddannelse pa ordineere vilkar, forteeller, at de
endnu ikke er bekendte med den endelige grad af deres senfolger, og at de sa-
ledes heller ikke ved, hvilken betydning senfolgerne og konsekvenserne heraf
vil fa for deres fremtidige jobsituation.
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3.4. Prisen for overlevelse — hvor kraevende kan man tillade sig at
veere?

Senfolger kan veere sveere at definere og sveere at tale om. 22 ud af de 23 del-
tagere forteeller, at kreeftsygdommen har haft konsekvenser, der i storre eller
mindre grad pavirker eller har pavirket deres livskvalitet negativt, pa trods
af bevidst inklusion af informanter, der angav, at de ikke oplevede senfel-
ger eller negative konsekvenser af bornekreeften (se tabel 1 og 2). At 22 ud af
23 informanter beskriver, at de har senfelger, stemmer overens med Sund-
hedsstyrelsens (2015) estimater for senfelgerisiko, da de vurderer, at 20 % af
bernekraeftoverlevere er uden risiko for senfelger, mens 80 % i sterre eller
mindre grad er disponeret for somatiske senfelger. Af sidstnaevnte er 30 % i ri-
siko for alvorlige senfelger som eksempelvis organsvigt. De informanter, der
ved den indledende kontakt angav ikke at have senfelger, men i interviewene
alligevel tilkendegav, at det havde de, fortalte, at de altid havde teenkt pa det
som prisen for overlevelse. Bade konsekvenserne for den enkelte bornekreeft-
overlever, samt hvordan den enkelte handterer dette, er forskellige.

Man kan se det i mit ansigt, men det er jo prisen. Jeg taenker ikke over
det mere, kun nar nogen sporger til det. (Mand, 37 ar, anden kreeftform
som 13-arig)

Bornekraeftoverlevere er taknemmelige over at veere i live, og samtidig har
mange bernekraeftoverlevere en forventning om, at de skal fremsta taknem-
melige, og de frygter at fremstd som utaknemmelige, hvis de klager over de-
res udfordringer. Derfor forseger bornekreeftoverlevere ofte at gore de ting,
de mener forventes af en person, der har overlevet kreeft: at veere glad, tak-
nemmelig og teenke fremad.

Jeg har aldrig sagt noget om de sociale ting til kontrollerne. Den tid,
de [leegerne] skal bruge pa mine problemer, de alligevel ikke kan gore
noget ved, kan de bruge pa at redde en andens liv. Hvor kreevende kan
man tillade sig at veere? (Mand, 34 ar, leukeemi som 13-arig)

Mange bernekreftoverlevere har beskrevet og accepteret senfelgerne som
»prisen« for overlevelse. Alle deltagerne fortalte, at de udadtil ger alt, hvad
de kan, for at udvise overskud og fremstd som selvstendige, steerke indivi-
der. Det kan i nogle tilfeelde give anledning til misforstaelser, da mennesker
omkring dem ikke har indsigt i, og dermed heller ikke mulighed for til fulde
at forsta, konsekvenserne af deres senfolger.
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3.5. Mere viden om konsekvenserne af bgrnekreeft kan nedbringe
sociale senfglger

Bornekraeftoverlevere har et stort enske om, at bade sundheds- og socialfag-
ligt personale, bernekreaeftoverleverne selv og deres familier far mere viden
om, hvilke konsekvenser et liv med senfelger kan have.

Der er mange, der ikke forstar, hvis man siger: »Jeg er sa treet, jeg kan
simpelthen ikke«. Sa siger de »Jamen hvorfor det? Du er da rask? Kom
nu videre«. De kender altid nogle kreeftoverlevere, der har veeret ude at
lobe et maraton eller noget andet. Vi andre, vi kan ikke komme ud og
lobe, for sé skider viibukserne. Nogle gange teenker jeg: »Bare folk vid-
ste noget mere om de ting, der er harde for os, der ikke kan. Altsa kan
alle de ting, jeg gerne ville, men ikke kan. Jeg er ogsa en fighter. Det kan
bare veere sveert at se«. (Kvinde, 38 ar, sjeelden kreeftform som 2-arig)

3.6. Samveer med andre bgrnekraeftoverlevere begraenser sociale
senfglger

Bornekraeftoverleverne beskriver, at de efter afsluttet kreeftbehandling har et
mere positivt livssyn, f.eks. gget motivation og enske om at gennemfore fol-
keskolen og efterfolgende at tage en uddannelse.

Ud over gleede og lettelse over at veere i live forteeller bornekreeftoverlevere,
at de samtidig har bekymringer for fremtiden og frustrationer over tabte funk-
tioner og forandrede livsbetingelser. Det kan vere sveert for omgivelserne at
forstd den folelsesmeessige pendulering mellem det ene gjeblik at prove at
fortseette livet ubekymret og det naeste at meerke en frygt for tilbagefald og en
lobende erkendelse af senfelgernes konsekvenser.

Feellesskaber med andre bornekreeftoverlevere beskrives som uvurderlige
i forhold til at dele, forsta og acceptere glaeeden ved at veere i live savel som
konsekvenserne og bekymringerne for tilbagefald m.m. Feellesskaberne giver
mulighed for at dele og forstd den samtidighed af folelser og erfaringer med
andre, der har veeret igennem det samme:

Jeg har altid veeret den glade pige. Der er mange, der har spurgt, om
det er en facade med alle de senfelger, jeg har stomi, treethed, smerter
osv. Det er det ikke. Jeg er glad for at veere i live, men samtidig har jeg
en stor sorg over det normale liv, jeg aldrig fik. Det forstar min familie
og venner ikke rigtigt. Det er uvurderligt at mode andre, der har ople-
vet det samme. (Kvinde, 35 ar, anden kreeftform som 5-arig)
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4. Diskussion af resultaterne og inddragelse af sociologisk
teori samt anden forskningslitteratur

Undersogelsens resultater diskuteres og perspektiveres i denne del til to
sociologiske teorier, Goffman og Antonovsky, samt anden relevant forsknings-
litteratur. Dette er udvalgt efter afslutning af den empiriske analyse med hen-
blik péd at nuancere og komplimentere de empiriske resultater.

4.1.2. Goffmans dramaturgiske teori

Goffmans veerker om henholdsvis frontstage- og backstageperformance samt
stigma (Goffman 2005, 2009) beskrives som tidlese og har fokus pa de sma
ting, der nemt gar ubemaerket hen for omgivelserne, men som har afgerende
betydning for den enkelte (Goffman 2009: 10). Samme beskrivelse er ofte geel-
dende for senfelger og konsekvenserne af disse. Goffmans teori beskriver den
dekonstruktion og rekonstruktion af selvet, som mennesker kan opleve ved
indleeggelse og institutionalisering (Goffman 2009: 15). Teorien kan benyttes
til at forsta de identitetsudfordringer, bern undergér, nar de diagnosticeres
med kreeft, behandles og kommer ud pa den anden side som bernekraeft-
overlevere. Goffmans forstdelse af begreberne personlig og social identitet og
konsekvenserne af stigma (som senfelger kan betegnes som) er beskrivende
for den overgang, som bernekraeftoverlevere oplever, nar de gar fra at veere
»normale« til at blive patienter, til at blive raske igen, hvor de skal tilbage til at
indga i en hverdag med deres jeevnaldrende igen, samtidig med at nogle om-
rader af deres ungdoms- og voksenliv fortsat er anderledes end deres jeevn-
aldrende (Goffman 2009: 75).

4.1.3. Antonovskys teori om »oplevelse af sammenhang«
Antonovsky praesenterede en salutgenetisk model med fokus pa kilderne
til sundhed, mestringsressourcer og modstandsressourcer, og hvordan det
for nogen mennesker, der har oplevet eller veeret udsat for sa ekstreme for-
hold som eksempelvis Holocaust, har veeret muligt efterfelgende at udvik-
le mestrings- og modstandsressourcer og have et meningsfyldt hverdags-
liv, mens andre holocaustoverlevere levede et dysfunktionelt liv (Antonov-
sky 1987). Antonovsky benytter i denne sammenheeng begrebet: »oplevelse
af sammenheaeng«® (OAS), der inkluderer tre underbegreber: begribelig-
hed, handterbarhed og meningsfuldhed (Antonovsky 1987: kapitel 2). An-
tonovskys teori kan bidrage til at forsta, hvorfor bernekreeftoverlevere med
samme typer af senfolger i nogle tilfeelde handterer dem meget forskelligt.
Ligeledes kan teorien bidrage til at forsta, hvorfor en del af deltagerne for del-
tagelse beskriver, at de ikke har senfolger eller negative konsekvenser heraf,
men ved interviewet tilkendegiver, at de har senfolger, der har eller har haft
negative konsekvenser for deres liv, som de dog ikke tilleegger betydning for
deres livskvalitet.
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4.2. Diskussion og perspektivering til sociologisk teori

Goffmans stigmabegreb er her anvendeligt i forhold til at forsta, hvorfor
bernekreeftoverlevere keemper for at fremsta »normale« efter afsluttet be-
handling. Bernekreeftoverlevere beskriver, at de forst og fremmest keemper
for at komme tilbage til en normal hverdag med venner, skole og fritids-
interesser, fordi de har lyst til dette. Men ogsa fordi de oplever, at andre
forventer, at en person, der har overlevet kreeft, skal veere glad, taknemme-
lig og teenke fremad. Goffmans begreb skinaccept kan medvirke til at belyse,
hvorfor de har den oplevelse, og hvorfor det kan veere sveert for bernekraeft-
overlevere at tale om det fulde omfang af konsekvenserne af senfelger. Gof-
mann skriver om dette: »Den stigmatiserede opfordres til at handle pa en
sadan made, at det virker, som om den byrde, han ma beere, ikke er seerlig
tung, og at den heller ikke har gjort ham forskellig fra os andre« (Goffman
2009: 162). Ved at patage sig en skinnormalitet, fremstar personen som det, der
anses for normalt i samfundet, og beklager sig ikke. Dette er eksemplificeret
i citaterne, hvor det beskrives, hvorfor de ikke forteeller leegerne om deres
udfordringer, hvor de keemper for at komme tilbage i skolen, og hvor en
bernekraeftoverlever sporger: »Hvor kreevende kan man tillade sig at veere?«
Dette kan bidrage til en forstaelse for, hvorfor bernekreeftoverlevere beskri-
ver, at de i den grad keemper for at »veere som de andre«, hvorfor de ikke la-
der deres udfordringer dominere og optraede frontstage, og hvorfor de haber
og keemper for, at de omgivende mennesker ikke bemeerker deres stigma
(Goffman 2009: 16-17).

Antonovskys teori om »oplevelse af sammenheeng« kan bidrage til at for-
sta, hvordan en del bernekraeftoverleverne formar at handtere konsekvenser-
ne af senfelgerne og gore dem bade begribelige, handterbare og menings-
fulde: Det er prisen for at overleve kreeft. Antonovsky tilleegger indre folelser,
neere interpersonelle relationer, den primeere rolleaktivitet og det eksisten-
tielle forhold betydning for den enkeltes mulighed for at opna »oplevelse af
sammenheeng«. Han beskriver, at selvom udfordringerne (her senfelger) er
begribelige, sa kreever det ogsa, at de er handterbare, hvis OAS skal opnas
(Antonovsky 1987: 35-36).

Antonovskys teori bidrager til at forklare, hvorfor nogle bernekreeft-
overlevere anerkender, at de har senfelger, men ikke tilleegger dem betydning
eller formar at kompensere for dem pa forskellig vis for at leve et sd normalt liv
som muligt og pa den made indga i f.eks. skole/arbejde pa lige fod med jeevn-
aldrende: Det kan de, fordi de har hgj OAS. For de overlevere, der siden be-
handlingen har veeret udfordrede bade grundet begraenset skolegang/arbejde,
manglende overskud til deltagelse i sociale aktiviteter og bekymringer for
fremtiden, og som dermed har svert ved at handtere udfordringerne og gere
disse meningsfulde, har svag OAS (Antonovsky 1987: 33-37).

Bornekraeftoverlevere handterer konsekvenserne af deres senfelger for-
skelligt, hvilket med Antonovskys teori kan forklares ved, at de har forskellig

DANSK SOCIOLOGI e Nr. 2/31. arg. 2020



mulighed for at gore senfglgerne begribelige, handterbare og meningsfulde.
Antallet og graden af senfolger har dog betydning for dette. Som det ses i ta-
bel 1 og i anden litteratur, er f.eks. hjernetumorpatienter seerligt udfordrede.
Men det har ligeledes betydning, hvilke ydre og indre ressourcer den enkelte
har til radighed, og hvordan deres senfelger imgdekommes af venner, leerere,
socialradgiver ved kommunen og af leegerne ved kontroller osv.

Undersogelsen afdeekker, at mange bernekreeftoverlevere er meget be-
vidste om, hvordan de fremstér udadtil (frontstage) i modseetning til, nar de
er alene eller i feellesskaber med andre kraeftoverlevere (backstage). Grundet
den manglende forstaelse fra omverdenen beskrives samveer og erfarings-
udveksling med andre bernekreftoverlevere som uvurderlige. Alle delta-
gerne i denne undersogelse fremheever betydningen af at veere sammen
med andre bernekraeftoverlevere og understreger betydningen af, at de er
bernekreaeftoverlevere og ikke bare kreeftoverlevere. Betydningen af at dele
erfaringer med andre er stor, uanset hvor omfattende negative konsekvenser
af senfelgerne de har. Bade Goffman (2009: 38) og Antonovsky (1987) skriver
om betydningen af disse feellesskaber: Individer kan fele sig genkendt og
derigennem gore udfordringerne mere begribelige, handterbare og menings-
fulde, f.eks. igennem venskaber. Ved at deltage i disse sammenhenge og ved
at fole sig genkendt kan der skabes en gget oplevelse af ssmmenheeng og der-
med oget livskvalitet.

4.3. Diskussion af resultaterne til anden forskning

Bade denne undersogelse og anden forskning, der gar pa tveers af diagno-
ser, finder, at bernekreeftoverlevere oplever gleeden ved overlevelse og ac-
cept af livsbetingelser simultant med bekymringerne og frustrationerne over
det forandrede liv med usikre og eendrede livsbetingelser (Woodgate 2016:
140; Sundberg et al. 2009; Wenninger et al. 2013; Sundler et al. 2013). Usikker-
heden kan medfere yderligere sociale konsekvenser, fordi nogle bernekraeft-
overlevere fortsat ikke kan deltage uforbeholdent i alderssvarende aktiviteter
- tage en uddannelse, varetage et ordineert job og deltage i sociale aktiviteter.
Olsson et al. (2015) finder i lighed med denne undersogelse, at alderen ved
diagnose og behandling har en afgerende betydning for de sociale senfel-
ger, borne- og ungdomskraeftoverlevere udfordres af. Denne problemstilling
er ikke kun belyst fra kreeftoverlevernes perspektiv, da blandt andet et stort
registerstudie af Andersen et al. (2017) fastslar, at bernekreeftoverlevere har
signifikant darligere karakterer efter 9. klasses afgangseksamen.

I lighed med denne undersogelse finder Sundberg et al. (2009), at sociale
problemstillinger er den oftest rapporterede negative konsekvens af berne-
kreeft. Samtidig argumenteres der her for, at manglende forstaelse og viden
om de fysiske, mentale og sociale senfelger efter bornekraeft kan afstedkomme
yderligere sociale udfordringer, hvilketbade denne undersogelse og Dieluweit
et al. (2010) understreger. I lighed fremhaever Melin-Johansen et al. (2015) be-
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tydningen af, at bernekreeftoverlevere i grupperelationer kan udveksle erfa-
ringer og gode rad om at acceptere et ofte for evigt forandret liv.

Pa trods af at den simultane tilstedeveerelse af bade positive og negative
folelser er veldokumenteret i bade denne undersogelse samt i gvrig 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 folelsen af samtidighed og ambivalens som
»feeling stronger yet vulnerable« (Sundler et al. 2013: 293) og »always a waiting
game« (Woodgate 2006: 8).

Bornekraeftoverlevere tilkendegiver, at det kan veere sveert at fa italesat og
accepteret senfolger og konsekvenserne af disse, fordi gleeden ved overlevelse
samt fokus pa undersogelser for tilbagefald har forsteprioritet (Brown et al.
2016). De sociale konsekvenser kan saledes komme til at fremsta som baga-
teller eller som »prisen for overlevelse«. Mellblom et al. (2016) finder, i lig-
hed med dette studie, at informanterne har en forudindtaget holdning om, at
leegerne ikke har mulighed for at handtere deres sociale senfolger, og derfor
informerer de ikke om disse.

Mellblom et al. (2016) finder, at bornekreeftoverlevere sandsynligvis ville
involvere leegerne mere, hvis viden og forstaelse af sociale og felelsesmees-
sige udfordringer efter bornekreeft var mere alment kendte og accepterede.
Dette understreger vigtigheden af anerkendelse og viden om konsekvenserne
af alle typer af senfelger, som pa nuveerende tidspunkt ikke er tilstreekkelig.

Ny norsk forskning (Halvorsen et al. 2018) viser, at bernekraeftoverlevere
som udgangspunkt har samme niveau af helbredsrelateret livskvalitet
(HRQoL) som raske, dog med lavere fysisk score samt hgjere stressscore. Der
ses, at manglende uddannelse og lav indkomst er medvirkende arsag til en
lavere helbredsrelateret livskvalitet. Desuden ses, at kvindelige bernekreeft-
overlevere scorer markant lavere end raske kvinder. Ligeledes viser under-
sogelsen, at bernekreaeftoverlevere pa mange omrader af deres liv formar at
gore kreeft bade begribeligt, handterbart og meningsfyldt pa trods af, at de
flere ar efter afsluttet behandling er negativt pavirket af kreeften i lighed med
denne undersogelse. Som Halvorsen et al. (2018) og Zeltzer et al. (2009) il-
lustrerer, har mange bernekraeftoverlevere, pa trods af de praesenterede re-
sultater fra denne undersogelse samt andre undersogelser, ogsa et godt og
indholdsrigt liv i kraft af hinanden, familien, frivillige tilbud og hjeelp fra pro-
fessionelle.

4.3.1. Social impact

Dette studie finder, i lighed med tidligere studier, at mange bernekraeft-
overlevere ikke tilbydes opfelgningsprogrammer, og at der mangler fokus
pa psykosociale senfelger (Lown et al. 2011). Nyere nordisk forskning viser,
at bernekreeftoverlevere har en signifikant eget risiko for at bega selvmord
og ligeledes for at do af sundhedsmaessige risikoadfeerd-relaterede arsager®
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(Korhonen et al. 2019). Dette pa trods af, at Li et al. (2013) og Font-Gonza-
lez et al. (2016) argumenterer for vigtigheden af, at professionelle omkring
bernekraeftoverlevere har viden om senfolger 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 oget fokus pa
de sociale senfolger, bernekreeft kan have, kan nogle af dem mindskes og i
bedste fald undgas.

Indsigt i og forstaelse for de udfordringer, bernekraeftoverlevere oplever
efter afsluttet behandling, kan formodentlig generere anerkendelse af ud-
fordringer, feerre misforstaelser og dermed feerre sociale senfelger. I lighed
med resultater fra studiet af Lie et al. (2015) anbefales det, at der gives indi-
viduel information og lebende geninformation og vejledning om senfelger,
og at der udarbejdes en senfelgejournal, der inkluderer fysiske, mentale og
sociale senfelger til alle bernekreeftoverlevere. De Fine Licht (2017) papeger,
at sundhedsfagligt personale i artier efter afsluttet behandling skal have fokus
pa konsekvenserne af senfolger, og at meget sundhedsfagligt personale ikke
kender tilstreekkeligt til senfolger af bornekreeft. Det anbefales saledes, at fag-
personer uden seerligt kendskab til bernekraeft har fokus pa og har mulighed
for at indhente oplysninger om den enkelte overlevers senfglger og sociale
udfordringer.

5. Konklusion

Undersogelsen afdaekker, at bernekraeftoverlevere oplever en samtidighed af
gleede og bekymringer, der skal mestres efter afsluttet behandling. De meer-
ker »sejren« og gleeden over at veere i live samtidig med bekymring og fru-
stration over ikke at leve et almindeligt berne- og ungdomsliv, hverken under
eller efter afsluttet behandling.

Bornekraeftoverlevere tilleegger deres alder ved diagnose veesentlig betyd-
ning for senfolgernes konsekvenser for deres livskvalitet. Ligeledes accepte-
rer de ofte senfolgerne som prisen for at veere i live, og italeseetter ikke kon-
sekvenserne, fordi de ikke ensker at fremstd som kreevende. Der er seerligt
to centrale omrader, som bernekraeftoverlevere beskriver i forhold til foran-
drede livsmuligheder: 1) uddannelses job, og skonomiske muligheder og 2)
deltagelse i det sociale liv med venner og partnere.

Med viden og anerkendelse omkring bade den gleede ved overlevelse og
samtidig de udfordringer, der er forbundet med en behandling for berne-
kreeft, fra bade familiemedlemmer og professionelle, der meder bernekraeft-
overlevere, vil flere barnekreaeftoverlevere forhabentlig opleve, at deres udfor-
dringer tages alvorligt. Dette pa trods af et de handterer senfolger forskelligt,
men feelles for dem er at enske om at fremsta som andre jeevnaldrende og
indga i og bidrage til samfundet.

Pa baggrund af undersegelsens konklusioner opfordres der til, at bade so-
cial- og sundhedsfaglige professionelle, der mader bernekreeftoverlevere, har
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mere viden om bade fysiske, mentale og sociale senfolger, og at der sporges
ind til de sociale konsekvenser, som senfelgerne har for den enkelte.

Noter

1. Bornekreeftpatienter er defineret som bern mellem 0 og 17 ar, der er i behandling for
kreeft, eller som har afsluttet en kreeftbehandling inden for de seneste 2 ar. I ph.d.-projektet
er der inkluderet deltagere mellem 4 og 17 ar. Foraeldre og soskende er defineret som foreel-
dre eller sgskende til bernekraeftpatienter.

2. For mere indgaende indsigt i metode og analysestrategi, se den samlede ph.d.-afhand-
ling.

3. For at laese mere om undersogelsens resultater vedrerende senfolger, se Carlsen 2015 &
2016.

4. Der var flere indikatorer, som ikke bliver praesenteret i denne artikel.
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
survivors narrate that their cancer survival is characterized by positive words
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to rhetorical symbolize that the individual has beaten cancer: a success or a
victory. Surviving cancer are rarely without physical, mental and social late
effects. The survival has an underexposed downside: the risk of a life with se-
vere late effects that is significant for the survivors and have great consequen-
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
observational studies. The study exposes some of the social consequences of
childhood cancer that occur post-cancer based on the perspective of 23 survi-
vors (aged 18-39). In addition, Erwing Goffman's and Aaron Antonovskys
theories of stigma and performance, as well as other relevant research lite-
rature, are used to discuss and substantiate the consequences caused by late
effects described by child cancer survivors.

Key words: childhood cancer, late effects, exclusion, grounded theory, quali-
tative



