Foérvanande (?) enkatsvar fran ungdomar som
genomgatt autolog benmargstransplantation

Johan Arvidson

Med utgangspunkt fran svaren pa ett frageformulér
diskuteras samhallets syn pa dem som botats fran
cancersjukdom i barnaéren. Den refererade under-
sokningen ar del av en uppféljningsstudie avdem som
i Uppsala genomgatt autolog benmargstransplantation
(ABMT) som barn (<18 ar).

Forfattaren ar barnlédkare i Uppsala. Projektet ar
ett avhandlingsarbete och bedrivs inom Institutionen
for Pediatrik. Forskningen stéds av Barncancer-
fonden.

Introduktion

I forsoken att bota barn med cancer gors extrema insat-
ser, och med allt stérre framgéng riddas barn fran dod
i tumérsjukdomar. Den samlade kunskapen ér idag dock
inte storre #n att man i vissa fall tvingas rekommen-
dera atgirder som kan innebdra risk for mer lingtga-
ende biverkningar. Tre grundlidggande angreppsstra-
tegier anviinds; kirurgi, stralbehandling och cytostatika.
I de flesta cancerbehandlingar kombineras tva eller alla
tre strategierna. Tyngden i behandlingen styrs av erfa-
renheten av olika tumdrers formaga att motsta behand-
lingen kombinerat med kunskap om vad ménnisko-
kroppen tolererar. Grundprincipen ér biologisk bot till
minsta mojliga kostnad, dér valutan @r graden av bi-
verkningar. Det maste aterigen podngteras, att om tu-
moren tar dverhand, sd dor den sjuke. Denna kunskap
bir den botade med sig under hela anpassningsfasen
efter att behandlingen avslutats. Upplevelsen av biverk-
ningarna kommer att blandas med erfarenheten av att
ha undkommit ett fortidigt dodshot.

Att undersoka psykosocial funktion och livskvalitet
anses idag vara ett nédvindigt komplement till beskriv-
ningar av lngtidsbiverkningar efter genomgangen sjuk-
dom och behandling. I flera studier av psykosocial funk-
tion efter cancer i barndomen har man forsokt att be-
skrivaett “’survivor syndrome”, i efterfoljd till Koocher-
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O’Malley och boken: “The Damocles syndrome,
psychosocial consequences of surviving childhood can-
cer ” (1). Vissa forskare dr kritiska till den problem-
orientering som hittills dominerat studier av psykoso-
cial funktion, och varnar for de konstruktivistiska, eller
normerande, effekterna av studier som forutsitter psy-
kopatologi och missanpassning (2,3,4). I en relativ ny
studie jimfors en grupp vuxna som overlevt cancer i
barndomen med utvalda personer utan denna erfaren-
het. ”Survivors” (pa svenska: “Gverlevare”), ett ofta
anvint begrepp, beskrivs som vilanpassade individer,
med okad positiv affekt och starkt intresse for néra re-
lationer och med stark kénsla av sjélvkontroll (5).

Motsigande forskningsresultat uppmuntrar till fort-
satta undersokningar och utveckling av nya metoder.
Samtidigt kan det var frustrerande for individer inom
den undersokta gruppen och forvirrande for samhéllet
utanfor forskningsvirlden. Vilken klang far begreppet
“overlevare”?

P4 Akademiska Barnsjukhuset i Uppsala gors en ar-
lig somatisk uppfoljning av barn som genomgétt autolog
benmirgstransplantation. Under 1995 utfordes en
tvirsnittsstudie av psykosocial funktion, och vi anvinde
standardiserade instrument som i mangt och mycket
antog nagon sorts problematik. Resultaten av den stu-
dien har nyligen sammanstillts. Som komplement gav
vi ut ett frigeformulér som i forsta hand kunde peka pa
resurser inom individen och pa de stodjande resurser
som finns i samhillet (6). Ungdomarna skulle ocksa fa
chansen att beritta om saker som ej efterfragats i 6v-
riga screeningformulir, och hur dom genom sina erfa-
renheter skiljer sig frdn andra barn och ungdomar.
Frageformuliret, som ir avsett fér ungdomar fran 14

Att underséka psykosocial funktion och livskvalitet
anses idag vara ett nodvindigt komplement till be-
skrivningar av langtidsbiverkningar efter genom-
gangen sjukdom och behandling
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Motsigande forskningsresultat uppmuntrar till fort-
satta undersokningar och utveckling av nya meto-
der

ars alder, 4r ej standardiserat, och ej lampat att dra slut-
satser om individer eller om gruppen. Men svaren &r
tankevickande och virda att aterge. Skulle vi finna sva-
ren forvanande, kan de ocksa tjana som underlag for en
diskussion om betydelsen av samhdllets attityd gente-
mot gruppen, och om individens mdojligheter att korri-
gera radande attityder.

Benmargstransplantation

Begreppet benmirgstransplantation (BMT) genomgar
en betydelseforskjutning idag, och anvénds i dagligt
tal fér mycket skiftande behandlingsformer. Det finns
tvd huvudanledningar att genomfora en benmirgs-
transplantation. I ena fallet tillfors en patient de i ben-
mirg bildade cellerna som han saknar (medfott eller
forvirvat), i andra fallet anvinds BMT som ersittning,
“rescue”, efter att man iatrogent, med stralning och/el-
ler cytostatika, raderat ut de blodkroppsbildande cel-
lerna i samband med tumdorbehandlingen.

Givaren, eller donatorn, kan vara ett syskon, en fa-
miljemedlem, en obeslédktad frivillig med passande
transplantationsantigen, eller i vissa fall, patienten sjilv.
I sistndmnda fallet kallas det autolog benmirgs-
transplantation, forkortat ABMT, till skillnad fréan allo-
gen BMT. Man kan samla in blodkroppsproducerande
celler fran andra lokaler 4n benmirg, t ex genom peri-
fer stamcellsseparation, och f6rsok har ocksa gjorts med
navelstrangsblod och celler fran fetal lever.

Val av teknik sker utifrin manga faktorer, déribland
diagnos, tidigare behandling, dlder och forekomst av
mojliga donatorer inom familjen.

Den typ av benméirgstransplantation var patientgrupp
genomgitt, ABMT, kan ocksa beskrivas som “mega-
terapi, foljt av autolog stamcells-rescue”. Ett exempel:
en patient med aterfall av lymfatisk leukemi behandlas
sé att leukemiceller ej gar att uppticka med gingse
metoder (remission). Erfarenhetsmissigt vet man, att
risken for dterfall dnda ér stor. I syfte att utplana kvar-
varande tumdrceller ges s& héga doser stralning och/
eller cytostatika att benmérgsfunktionen helt raderas ut.
Patienten skulle ej 6verleva om man ej aterstillde den
blodbildande formagan. Vid ABMT skordas de egna
benmirgscellerna da patienten &r i remission, och ges
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tillbaks efter genomférd megaterapi. Morbiditeten dr
ldgre dn efter allogen BMT, men éterfallsrisken &r storre.
For en utforlig genomgang av procedur och indikatio-
ner, se Nordisk Medicin, Tema: Benmérgstransplan-
tation, 12/95 (7).

Biverkningsspektrum

Forekomsten och graden av langtidsbiverkningar efter
ABMT varierar med bl a sjukdomsforlopp, behandlings-
intensitet och sammanlagd behandlingstyngd, &lder och
sikerligen ocksd med ett antal okénda faktorer.
Kroppens olika hormonproducerande kortlar dr kins-
liga, och en skada kan ge upphov till brist pa savil kons-
hormon, skoldkértelhormon och tillviixthormon. Agg-
stockar och spermiebildande celler kan skadas, och ris-
ken att bli infertil &r stor. En ofta forekommande biverk-
ning efter helkroppsbestralning av barn ir ett fortidigt
aldrande av Ogats lins, grd starr (katarakt). Mojliga syn-
liga biverkningar inkluderar kortvuxenhet, tunnhérig-
het och irr i huden pé brostkorgen och pa halsen.

Ett barns kognitiva utveckling paverkas troligen pa
ett aldersrelaterat sétt av stralning mot hjarnan. Psyko-
social funktion paverkas mer eller mindre av all kro-
nisk sjukdom.

Behandling med cytostatika och stralbehandling &r
cancerogen i sig, och man har, trots en i detta avseende
kort uppfoljningstid, konstaterat en nagot forhojd risk
att insjukna i andra cancerformer.

Upprikningen ovan utgor ett spektrum av mojliga bi-
verkningar efter ABMT, av vilka vissa kan uppsté lang
tid efter att behandlingen avslutats. Andra omfattande
skador och skadesyndrom kan uppsta hos individen,
utan att dessa kan sdgas vara forutsebara eller unika
for just benmirgstransplantation. Om en hjdrnskada
uppkommer kan denna paverka bade syn, motorik, kog-
nitiv forméga och beteende.

Med kunskap om biverkningspanoramat ér det up-
penbart att noggrann uppfoljning dr nodvindig, lang
tid efter det att behandlingen avslutats. Vid tiden for
beslutet om fortsatt behandling, informeras familjerna
om troliga och mojliga biverkningar, &ven om informa-
tionen ej kan rymma alla eventualiteter. Frigan om fram-
tida livskvalité kan uppfattas som sekundir vid tiden

Med kunskap om biverkningspanoramat dr det up-
penbart att noggrann uppfoljning dr nodvandig,
lang tid efter det att behandlingen avslutats
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for beslut, och graden av delaktighet i beslutsprocessen
ar aldersberoende, dven om barnen alltid 4r nidrvarande.

Patienter

50 barn, (<18 ar), har i Uppsala genomgéitt ABMT
p.g.a. hematologisk sjukdom sen 1985. ABMT har valts
som behandling nir gidngse metoder erfarenhetsmis-
sigt visat sig otillrdckliga, dvs nér prognosen for bot
bedémts som dalig. Aterfall i akut lymfatisk leukemi
(ALL) har varit den dominerande indikationen. Barn
med aterfall i lymfom har ocksa transplanterats, liksom
barn med akut myeloisk leukemi (AML). Av de trans-
planterade barnen lever 26 utan &terfall, 2-10 ar efter
avslutad behandling (median uppfoljningstid 7,0 &r).
En beskrivning av metoden och de patienter med ALL
som behandlats med ABMT i Uppsala publicerades
1992 (8).

Vid tiden for studien var 18 individer dldre dn 14 ar
(mediandlder 18,5 &r, spridning 14,2 - 24,7). Alder vid
insjuknandet 1dg mellan 1,3 - 16,2 &r (medianalder 8,4
ar) och alder vid ABMT mellan 4,6 - 17,9 ar, (median-
alder 12,6 ar). Konditionering med helkroppsbestralning
gavs till patienter med ALL (12 st), men ej till patienter
med AML (2 st) och till en av patienterna med lymfom
(4 st). 15/18 blev transplanterade efter aterfall i sjukdo-
men, och tiden mellan diagnos och aterfall var i medel-
tal 3,1 ar (spridning 0,4 - 5,7 &r). Gruppen bestér av 6
flickor/kvinnor och 12 pojkar/mén.

Vid tiden for undersokningen hade alla kvinnor na-
gon ging behandlats med kvinnligt konshormon. Sex
av ungdomarna tog dagliga injektioner med tillvixthor-
mon, och 5/18 behandlades med skoldkortelhormon i
tablettform. Av de 13 patienter som fétt helkropps-
bestralning, hade alla varierande grad av katarakt, va-
rav tre hade genomgétt atminstone en dgonoperation.

Frageformular
Formuliret har fyra avdelningar, “Fragor om dig och
din familj”, ”...om dig och din sjukdom”, ”....om skola
och arbete”, och ”....om hur sjukdomen péverkat dig”.
Strukturen och innehéllet i fragorna &r inspirerade av
ett formulér konstruerat av Chesler och medarbetare (6).
Det dr fritt 6versatt och forsvenskat av oss. Efter till-
stand fran Chesler valde vi ut de fragor fran det ur-
sprungliga formuléret som passade vart syfte. Fragorna
syftade till att fa individen att reflektera over sin livssi-
tuation utifrdn genomgéangen sjukdom och behandling.
De syftade ocksa till att ge information om olika
upplysnings- och radgivningsinstanser som finns i sam-
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hillet och i sjukvarden. Kunskap om den egna sjuk-
domshistorian efterfragades. Fragor rérande individens
forhallande till sjukvéarden stroks.

Undersokningen genomfordes under den arliga kon-
trollen som alla transplanterade genomgar hos oss. For-
muldret administrerades personligen av undersoknings-
ledaren (JA), samtidigt med 6vriga frageformulér i en
studie om psykosocial funktion. Ungdomarna ombads
fylla i formulédret sjélva, utan hjdlp av eventuellt med-
féljande forélder. Efterat hade vi ett samtal om innehal-
leti fragorna, om de tankar och kénslor fragorna vickt.

Resultat

Vi har valt att presentera svaren pa de fragor som ror
ungdomarnas syn pa sig sjdlva i relation till sjukdom
och behandling.

Pa fragan ”Har du ndgra synbara men efter behand-

lingen?” svarade 8 “'nej”, 10 svarade “ja”.
”Om ja, vilka da?” besvarades med: “#rr”, ’synen,
gra starr”, “grd starr, och mojligheten att fa barn &r
minimal”, ”tunt hér, torr hud och eksem, érr efter CVK
och port-a-cath, smavuxen”, ’syns inte - hjdrnskada”,
“starr, langdtillvaxtproblem, (tandrotterna for korta)”,
lite drr”, “drr efter porten”, “rr, bristningar och lever-
flackar”, “tunnhérig”.

”De biverkningar du eventuellt har, hur paverkar
de ditt dagliga liv?”: “inte alls” (6), "lite grann” (8),
“en del” (1) och "mycket” (1). Tva valde att inte svara
pé fragan - dessa tva tyckte eventuellt det var onodigt. I
samtal berittade de om uttalade subjektiva besvir av
sina respektive biverkningar.

Introduktionen till nista fraga 16d: ”Vissa ménnis-
kor kan kénna att de vunnit ndgot och foridndrats posi-
tivt genom en svar sjukdom, medan andra tycker att de
forlorat ndgot och fordndrats negativt. Kryssa i den ko-
lumn som bést beskriver hur du upplevt sjukdomen med
avseende pa foljande:” Svarsfrekvensen pa de 11 del-
frégorna presenteras i Tabell 1.

En fraga 16d: ”Vissa scitt att hantera (klara av) pro-
blem fungerar bdittre dn andra. Hur tycker du att du
hanterat din sjukdom?” Svar: "Mycket bra” (10), ’Gan-
ska bra” (7), ’Inte bra” (1).

En Oppen fraga stilldes s&: ”Pd vilket scitt skiljer du
dig fran (dr annorlunda én) andra ungdomar i din dl-
der?” Citaten nedan &r fullstindig atergivningen av de
skrivna svaren, forutom i de tva fall som besvarades
muntligt.

”Inte alls” svarade 3 ungdomar, 14, 15 och 18 éar.

Skrivet av 14-18-dringarna: “Inte si snabb i huvet.
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Tabell 1. 18 ungdomars svar pa fragan om hur de tycker sig ha pdaverkats av genomgdngen sjukdom och

behandling

Har forbittrats

Ingen skillnad Har forsdamrats

Min fysiska hilsa i jamforelse med mina jamnarigas
Min psykiska hilsa

Mitt humor

Min kinsla av kontroll 6ver mitt liv

Min vilja att tillsammans med andra verka for
forandringar i samhillet

Min omtanke om och intresse fér andra ménniskor
Min uppfattning om vad jag som enskild individ kan
utritta i livet

Min kiinsla av vem jag egentligen dr

Mitt férhéllande till min familj

Mitt umginge med mina kompisar

Min férmaga att hantera stora svarigheter i livet

Jag dr klokare, inte sd barnslig”. ”Jag har kommit efter
i en del @mnen. Inte radd for sjukdom/sjukhus, dr mog-
nare ibland”. “Jag dr nog som de flesta andra ungdo-
mar. Om jag skulle vara annorlunda pa nagot sitt s ar
det nog i sé fall att jag nistan alltid ser positivt pa
saker och ting. Fast det finns det ju manga andra som
gor ocksd”. “Har annan livserfarenhet. Jag ér ej ridd
for sjukdom, oriddd infér saker som andra tycker &r
skrimmande”. “Jag star for min sérart, har blivit upp-
ryckt men fétt tillbaks mitt sjalvfortroende, kéinner mig
mognare i mina asikter”. “Jag prioriterar i livet, kan
forsvinna nir som helst. (Pratar mera) Ar gladare &t
allt”.

Skrivet av de dver 18 ar: ”Jag tycker inte att krogen,
och att bli full pa 61, dr sarskilt kul”. ”Jag har en annan
livssyn, har inte samma mal och virderingar, &r mer
tacksam for livet. Tidigare mognad. Jag uppforstorar
vissa problem, men kan bortse fran andra saker som
jamnariga uppfattar som problem”. “Inget speciellt -
mer 6ppen? Tar inget for givet”. ”Pa nagot sitt virde-
sdtter man en annan livskvalitet. Man tar inte saker for
givna. Men inda har man en tendens att glida tillbaka
lite”. ”Har formodligen en annan syn pa livet. Uppskat-
tar livet mer”. “Tinker annorlunda @n kompisarna pa
fragor om liv och dod. Har en bredare ’skala’ for att
gradera svarigheter. Kom efter i skolan, kunde inte helt
kompenseras”. ”Jag har fler udda erfarenheter, ex sjuk-
hus. Sdamre harvixt, drr pa kroppen”. “Inte mer 4n att
jag har storre erfarenhet av min sjukdom och sjukhus
in de. Och att skolméssigt missat vissa @mnen, som
jag givetvis kan lésa in”. “Ett positivare synsitt pa li-
vet. Vill hinna med mycket. Vet hur hért verkligheten
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kan sla. Storre livsvisdom, mer omsorg om andra, ménar
om familjen till skillnad fran de flesta andra i min alder”.

Diskussion

Flertalet (2/3) av ungdomarna anser att de biverkningar
de har paverkar deras livsforing i nigon méan. Samti-
digt anser sig 17/18 ha tagit sig igenom sjukdom och
behandling “mycket bra” eller “ganska bra”. Samma
individ som anger forsdmrad fysisk eller psykisk hiilsa,
kan se att andra funktioner eller egenskaper foréndrats
till det béttre. Elva ungdomar tycker att deras formaga
att hantera stora svarigheter i livet har forbéttrats efter
sjukdomen. P& frigan om hur de skiljer sig fran sina
jdmnariga dr det bara en som ndmner besvirande bi-
verkningar (synliga), och fyra som namner skolproblem
av nagon sort. Flertalet framhaller att de har ett annat
existentiellt perspektiv dn sina jamndriga, exemplifie-
rat med att de uppfattar fragor om sjukdom, liv och dod
annorlunda, inget tar for givet, &r mer 6ppna, bryr sig
om andra saker, vill mer &n sina jamnariga.

Ar det forvanande svar frén dessa ungdomar, med
tanke pé svarighetsgraden av sjukdomen, behandlingen
och langtidsbiverkningarna? Nedanstiende resonemang
bygger pa antagandet att en utomstdende kanske inte i
forsta hand skulle tro att det var det existentiella per-
spektivet som ungdomarna lyfte fram som en skillnad
gentemot sina jimnariga.

Flertalet framhdller att de har ett annat existentiellt
perspektiv dn sina jamndriga
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Undersokningen omfattar ungdomar som fore 18 ars
alder genomgatt vad flertalet lekmén skulle uppfatta
som strapatser pa grinsen till outhdrdliga. Ménga i sam-
hillet kdnner skrick vid tanken pa att fa cancer, eller
dnnu virre, att det egna barnet skulle drabbas. En del
vet att cellgiftsbehandling och stralbehandling anvinds,
och bara ordvalet inger riadslor.

Att dessutom som barn ha klarat av en cancersjuk-
dom, nagot man som vuxen knappt skulle tro sig om!
Allménhetens medkénsla med cancersjuka barn visar
sig tydligt t ex vid insamlingar till Barncancerfonden
och foreningarna. Med tanke pa all rddsla och medli-
dande kan man anta att projektionerna pa gruppen som
overlevt barncancer kan vara mycket laddade. Projek-
tioner som dr grunden till attityder gentemot gruppen,
det vi kan kalla ”samhéllets omfamning”.

Att kunna bli uppfattad "som alla andra” eller "nor-
mal” dr en av hornstenarna for individen i ett samhille
dar integritet, respekt och autonomi hélls hogt. Samti-
digt framhéller en del individer, speciellt tonaringar, sina
sirdrag for att uppvisa en sirskild grupptillhorighet.
Men att bli padyvlad sdrdrag utifran grupptillhorighet
upplevs alltid som krdnkande, diskriminerande. Upp-
lever man detta upprepade ganger ar det litt att inta en
outsiderposition, att kiinna utanférskap. Negativa as-
pekter pd samhillets omfamning” exemplifieras nedan
med bemétanden inom familj, skola, sjukvard och mi-
litdr.

Citat fran forélder: - Minnesbilderna fran den akuta

sjukdomsperioden himmar bade krav och forvint-
ningar, man ar mest glad att han finns till. (En tredjedel
av forildrarna i var grupp siger sig stilla mindre krav
pa barnen @n om inte sjukdomen hade varit.)
Citat fran ungdomar i vér grupp: - Gymnasieldrarna far
inget veta om min tidigare sjukdom, ldrarna i grund-
skolan tyckte synd om mig pa ett sitt jag inte vill. - Att
ga pa kontroller trots att man kénner sig frisk, och bli
tillfragad om livskvalitet, sexuella funktioner, mobb-
ning och sjidlvmordstankar!!? - Jag fick frisedel utan
monstring! Protesterade, blev antagen, men limnade
aterbud.

Sarbehandling kan upplevas som krinkande dven om
den emanerar ur omsorg, okunskap och uppenbara pro-
jektioner. Att bekdmpa fordomar ér svart att gora en-
sam. Efter samtalen med de medverkande i studien far
man uppfattningen att flertalet av ungdomarna r i psy-
kologisk jamvikt med sina nya forutsittningar. Darmed
finns forutsittningar for att bilda en grupp med syftet
att korrigera “samhéllets omfamning”. Hiar menar jag,
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Sdrbehandling kan upplevas som krinkande dven
om den emanerar ur omsorg, okunskap och uppen-
bara projektioner

trots kritiken mot begreppet “0verlevare”, att man inom
barncancerforeningen skulle skapa en ideell grupp for
intresserade langtidsoverlevande. Gruppen skulle kunna
ge publicitet at oegentligheter i kontakten med myn-
digheter, arbetsgivare och forsidkringsbolag. Gruppen
skulle ocksa kunna medverka till att utvirdera och f6r-
bittra uppfoljningsprogrammen vid sjukhusen. Den
som idag kénner sig orittvist behandlad skulle med
solidaritet i ryggen bittre kunna kdmpa pa det indivi-
duella planet. Och det slutliga malet for en de 6verle-
vandes forening” skulle vara att avskaffa sig sjilv.
van Eys diskuterar i sin framtidsvision om “The
Normally Sick Child” vilka mal som bor styra den fort-
satta medicinska forskningen. Metoderna for att bota
barncancer maste forenklas, och bli sa skonsamma att
behandlingen kan inga som en del av vardagslivet. Att
ha 6verlevt en tumorsjukdom skall i framtiden forhopp-
ningsvis kunna jamstéllas med att ha haft vattkoppor.
Inte forrdn da kan van Eys riktigt forestilla sig den 6ns-
kade utvecklingen fran “’det botade barnet” till ”det nor-
malt sjuka barnet” (3). Fram till dess féar vi, fackmén
och nédrmast berorda, forsoka sprida en s& nyanserad
och dynamisk bild av ”det botade barnet” som mgjligt.
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