Barn och cancer - Behandling och omhéandertagande

Cancer hos barn ar ingen vanlig féreteelse. | Sverige insjuknar arligen ca 250-
300 barn fére 15 ars alder i en s k cancersjukdom. Det finns manga former av
cancer hos barn men det gemensamma f6ér dem ér, att vid en sddan sjukdom
nagot av kroppens cellsystem sparar ur och sedan genom tillvéxt och okontrol-
lerad spridning blir ett livsfarligt hot mot individen. Tabell 1 visar de vanligaste
sjukdomarna inom barncanceromradet.

Tabell 1. Cancer hos barn i Sverige, medelvédrde fér antalet nya fall per ar
under dren 1991-95 enligt SBLG och VSTB.

Leukemi 85
Hjarntumor 75
Neuroblastom 18
Wilms njurtumér 16
Lymfom 15
Hodgkins sjukdom 12
Osteosarkom 9
Rabdomyosarkom 8
Retinoblastom 6
Ovriga 43

Totalt ca 270 barn/ar

Barnonkologin &r en jamférelsevis ung specialitet inom den medicinska var-
den. Detta har sin forklaring i de mycket stora férandringar som skett pa kort
tid. Tidigare ansags cancer och inte minst cancer hos barn som nagonting
obotligt. Idag vet vi att det inte &r sa. Idag réknar man med att varaktigt kunna
bota mer @n 2 av 3 barn som fatt diagnosen cancer. Detta ar resultatet av en
intensiv medicinsk utveckling under de senaste 2-3 decennierna med stora
férbattringar av diagnostik och behandling. Fér att kunna bota &r det viktigt
med ett samordnande av olika terapiformer sdsom kirurgi, stralterapi och
cytostatikabehandling. Men det ar ocksa nédvandigt med ett bra omhanderta-
gande och bra omvardnad géllande bl a néring, transfusioner, behandling av
infektioner och smarta och ett psykosocialt stdd till patienten och familjen.
Vid misstanke om cancersjukdom remitteras barnet vanligen och med férdel
till nArmaste barnklinik. Om misstanken kan styrkas sker s en omedelbar
remittering vidare till nAgot av de barncancercentra som finns i Sverige. Utred-
ning och behandling sker sedan i samarbete med och enligt program som &r
utfardade av nagon av de vardplaneringsgrupper som finns. Dessa ar den
Svenska Barnleukemigruppen (SBLG, bildad 1967), Vardplaneringsgruppen
fér Solida Tumérer hos Barn (VSTB, bildad 1974) och frdn denna har senare
Vardplaneringsgruppen fér CNS-tumdrer dvs tumérer i centrala nervsystemet
bildats (VCTB,1993). Sedan 1982 finns ocksa ett langt utvecklat nordiskt sam-
arbete genom Nordiska féreningen fér Pediatrisk Hematologi och Onkologi
(NOPHO), vilken vid manga diagnoser gallande barncancer sett till att samma
behandling nu ges i hela Norden, t ex fér leukemier och lymfkdrteltumérer.
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Vard och behandling sker i ett mycket nara samarbete mellan ett barn-
cancercentrum och sjukvarden pa hemorten med tata kontakter mellan
sjukhusen, utbyte av kunskaper och erfarenheter mellan lakare och sjuk-
skoterskor och stéandiga aterremitteringar fér behandling och fortsatta kon-
troller. Har ar ett val fungerande samarbete mer &n nédvandigt for att den
komplicerade sjukvarden skall kunna genomféras pa ett riktigt och for pa-
tienten fértroendegivande satt.

Tabell 2 visar hur méjligheterna att bota cancer hos barn férbéttrats
genom aren.

Tabell 2. Den procentuella s.k. 5-drs-6verlevnaden hos barn som insjuk-
nat i olika cancerformer 1965 resp 1990, siffrorna ur internationella patient-
material.

1965 1990
Akut lymfatisk leukemi 0-5 70
Hodgkins sjukdom 20 95
Wilms njurtumor 45 90
Rabdomyosarkom 10 70
Neuroblastom 20 45

Den forsta och viktigaste forutsattningen for ett bra omhéndertagande av
ett barn med cancer ar att en adekvat och kompetent medicinsk hand-
laggning erbjuds samt att foréldrarna kénner att s& ar fallet. Fér en sadan
vard kravs ett intimt samarbete mellan erfarna specialister verksamma inom
specialistsjukhusets manga omraden. Utredning, behandling och kontrol-
ler &r mycket kravande och forutsétter stora insatser fran alla berérda
inom varden och inte minst fran patienten sjalv och patientens familj.

Den psykosociala pressen pa patienten blir avsevérd. Det ar inte svéart
att férestalla sig detta. Det handlar om en komplicerad och krdvande be-
handling i frammande milj6, med oroliga och hart pressade féréldrar och
dar ovissheten om utgang och behandlingseffekter kvarstar under lang tid.
| sddana situationer spelar ocksa omvardnaden stor roll, dels for att den
kravande behandlingen skall kunna genomféras men ocksé for att man
skall kunna oka forutsattningarna foér anpassningen till livet efter sjukdo-
men och eventuella félider av denna och dess behandling.

Forutsattning for god omvardnad innebar tillrdcklig bemanning vid de
barnonkologiska klinikerna, savél av Iakare som av sjukskoéterskor och annan
personal. Vidare maste samhallet hjalpa den sjuke och familjen med st6d-
atgarder sa att familjen kan klara av belastningen ekonomiskt och socialt.
Anpassningen till livet under och efter genomgéangen cancersjukdom be-
ror p4 manga satt barnet och barnets familj, kamrater, skolverksamheten,
utbildning och senare yrkesverksamhet.

Barncancerforeningarna har genom aren bidragit till stédatgarder som
pa ett verkningsfullt satt hjalpt manga barn med cancersjukdom och deras
familjer i kritiska situationer.

Sammantaget blir alltsi kraven pé allas insatser stora nar det géller be-
handlingen och varden av barn med cancer.

| detta nummer av Socialmedicinsk tidskrift har vi énskat belysa situatio-
nen och utvecklingen inom nagra men langt ifrdn alla av de omraden som
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har anknytning till det psykosociala omhé&ndertagandet av barn med can-
cer.

Gunilla Preissler och medarbetare ger i sin artikel en beskrivning av den
psykologiska press som drabbar familjer dar ett nastan nyfétt barn far diag-
nosen retinoblastom. Johan Arvidson beskriver i sin artikel & andra sidan
hur erfarenheterna och upplevelserna genom aren bearbetats hos de ungdo-
mar som genomgatt ldnga och mycket omfattande behandlingar med
bl a transplantation av benmérg.

Att omvardnadsforskningen idag star infér nya fragestélliningar och pro-
blem med patientgrupper som ej tidigare varit aktuella inom medicinen kréa-
ver utveckling av nya metoder fér vetenskaplig analys. Karin Enskéar berét-
tar om hur sadan forskning kan utvecklas och hur man i varderingen av
patientens situation tar hansyn till sdval barnens som vardpersonalens och
foraldrarnas synpunkter och erfarenheter . Louise von Essen redovisar sedan
farska resultat av intervjuer av barn med cancer och deras foréldrar. Dessa
intervjuer har gjorts under senaste aret och fran dem kan man alltsa se-
nare forvanta sig ytterligare viktiga och intressanta resultat.

Sambhallets roll i omhé&ndertagandet av barn med cancer visas i Karin
Dovelius artikel om kuratorns uppgifter, viktiga att belysa i tider d& resur-
serna till sjukvarden prutas och da tidigare sjalvklara méjligheter att f& sam-
hallshjalp nu pa det ena omradet efter det andra hotas av sparkraven.

Till sist far vi ocksad genom sjukhusprésternas Lars Bjérklunds och Bernt
Erikssons erfarenheter en paminnelse om sjukhuskyrkans méjligheter att
hjalpa familjer och aven personal som alla lever under stark press nar sjuk-
dom hotar livet hos ett barn. Det ar sakert mycket viktigt att det i sddana
situationer finns en dppenhet och en beredskap att diskutera ocksa de
existentiella fragorna.
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