Sociale konsekvenser af bagrnekraft!

Ph.d. afhandling af Line Thoft Carlsen

“Jeg foler sddan lidt, det er mine egne ord, jeg foler lidt, at jeg har edelagt min familie,
fordi jeg har kreeft. Fordi min sygdom fylder sa meget. Det kan de [sgskende] godt blive
irriteret over nogle gange, tror jeg, men jeg ved det ikke? Men alt handler jo om mig,
ikke? Jeg har ikke sa mange venner, nogle driller mig med kraeften. (...) Jeg vil ikke

kun vaere pigen med kraft.” (12-arig pige, anden kraeftform).

Cirka 200 bgrn far hvert ar konstateret kreeft i Danmark. Barnekraft har alvorlige konsekvenser, og
13 procent, af de diagnosticerede barn der af sygdommen inden for fem ar (Dansk Bgrnecancer
Register, 2019"). Ydermere er barnekraft, som citatet viser, mere end en alvorlig somatisk
diagnose, der rammer det enkelte barn. Det er en sygdom, der pavirker hele familien og familiens
interne relationer og hverdagsliv. Barnekreeft forandrer familiehverdagslivet og familierne er
dermed i risiko for at blive socialt udsatte. Du inviteres i det fglgende indenfor i et krydsfelt mellem
medicin og socialt arbejde. Jeg vil primart diskutere hvorvidt barnekreeft er et aktuelt felt for
forskning inden for socialt arbejde, og kort give en introduktion til noget af undersggelsen fra min
Ph.d. afhandling: Sociale konsekvenser af barnekrafts resultater. Safremt du som laeser er mere
interesseret i afhandlingens resultater og impact, vil jeg opfordre dig til at sege viden i den
publicerede Ph.d. samt tilhgrende artikler. Link til den samlede Ph.d. og artikler fremgar i
litteraturlisten.
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/7/9197/1616087639/phd_ltc_ompressed.pdf

Barnekraft mere end bare en somatisk diagnose

I 2021 overlever flere og flere barnekraeft, men vi har forsat ikke tilstraeekkelig viden om summen af
konsekvenserne og mentale og fysiske senfalger som fglge af barnekraft fra patienternes
perspektiv. | forhold til de sociale konsekvenser af bgrnekraft ved vi endnu mindre. Der er meget
begranset viden om de samlede konsekvenser for familierne bade under og efter behandlingen, set

fra hele familiens perspektiv. | de seneste fem-ti ar er der dog sket en markant udvikling inden for


https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/7/9197/1616087639/phd_ltc_ompressed.pdf

bade medicinsk viden om bgrnekraft og af behandlingen. Der er dog fortsat meget begraenset viden
om de mulige sociale konsekvenser, der kan veere for barnekraftpatienter, bgrnekreaeftoverlevere og
deres naermeste familie fra familiernes eget perspektiv. Denne mangel pa viden dannede grundlag
for min Ph.d. afhandling: Sociale konsekvenser af bgrnekraft. En afhandling jeg forsvarede d. 12.
februar 2021.

Barnekraeft som socialt problem

Afhandlingen er skrevet med udgangspunkt i erfaringer og viden, om at leve et familieliv pavirket
af barnekraeft. Afhandlingen er skrevet i en nordisk velferdsstatskontekst, hvor adgangen til
sundhedsvasenet som udgangspunkt® er lige og gratis. Alle barn, der er i behandling for kraeft i
Danmark, behandles i det offentlige system, medmindre barnet henvises til behandling i udlandet,
hvor det fortsat er det offentlige der afholder udgiften, selvom behandlingen foregar pa en privat
klinik. Ligeledes far én foraelder som udgangspunkt? betalt orlov til at falge og passe det
diagnosticerede barn i behandlingsperioden, uanset om behandlingen foregar i Danmark eller i
udlandet. De gkonomiske stgttemuligheder derudover, afhaenger dog af hvilken region og
kommune, den pageeldende kreeftramte familie er bosat i. Dette geelder eksempelvis starrelsen pa
refusion til kost og merudgifter, samt hvorvidt én eller begge forazldre kan fa udgifter betalt i

forbindelse med behandling i udlandet, og om sgskende kan blive en del af udlandsbehandlingen.

Barnekraft opfattes primeert som et medicinsk anliggende, hvilket det som udgangspunkt ogsa er.
Barnekraeft er en klinisk observerbar medicinsk diagnose. Det er ikke selve diagnosen, der kan
defineres som et socialt problem, men derimod de mulige uhensigtsmassige sociale falger af
barnekreeft, der i det falgende argumenteres for at veere et relevant genstandsfelt for socialt arbejde.
Rubington og Weinberg definerer sociale problemer som:” ... an alleged situation that is
incompatible with the values of a significant number of people who agree that action is needed to
alter the situation” (Rubington & Weinberg, 2011, s. 3). De tilbyder, ud over en definition af hvad
der betegnes som et socialt problem, en grundlaeeggende forstaelse af, hvor komplekse sociale
problemer kan veare. Et socialt problem kan betegnes som en situation, der er inkompatibel med
veerdierne eller normerne hos et signifikant antal mennesker, der er enige om, at handling er

ngdvendig.

1 Ny nordisk forskning viser, at der ses en social ulighed inden for bgrnekraft. Se mere i litteraturafsnittet i kapitel 3.
2| seerlige tilfaelde far begge foraeldreorlov. Orloven udlgber, ndr barnet bliver 18 ar, ogsa selvom barnet fortsat er i
behandling. | de tilfelde skal der sgges efter andre orlovsmuligheder.



Jeg vil i det fglgende illustrere vigtigheden af, at der fra bade social- og sundhedsfaglige
professionelle i kontakten med familier berart af barnekraft, ber veere en forstaelse for, at disse
familier er i risiko for at opleve eller udvikle sociale problemer. Det er hverken i individets eller
samfundets interesse, at barn, herunder bade patienter og sgskende, ikke kan fglge deres skolegang,
eller at de foler sig anderledes end deres jeevnaldrende klassekammerater. Ligeledes er det heller
ikke 1 nogens interesse, at foraeldre risikerer at udvikle depression eller PTSD og ikke kommer
tilbage pa arbejdsmarkedet efter afsluttet behandling (Gunter & Duke, 2018; Corey et al., 2008;
Neville, 1998; Feraco et al., 2018; Landier et al., 2016; Kaistel et al., 2011; Kerr et al., 2007).

Allerede 1 1975 skriver professor i berneonkologi Giulio J. D’Angio om nedvendigheden af at
forskning i medicinsk behandling af barnekraeft fortsat intensiveres, sa overlevelsesraten gges,
samtidig med at mangden af senfolger nedbringes, séledes at: ” (...) the increasing numbers of
successfully treated children of today do not become the chronically ill adults of tomorrow (...)
indeed, cure is not enough” (D’Angio, 1975). Selvom man allerede i 1975, og sikkert 0gsa far
havde gje for konsekvenserne af barnekreft, er dette forsat et mal i 2021. Malet for SIOPE (The
European Society of Paediatric Oncology) strategiplan for 2025 er, at der skal vaere fokus pa bedre
behandling, feerre bivirkninger og senfalger, og i denne kontekst vigtigt, at der skal veere et bedre
samarbejde mellem familierne og sundhedspersonalet og @get fokus pa livskvalitet for overleverne
(The European Society of Paediatric Oncology, 2015). Det giver derfor mening, at der fortsat
udvikles, iveerksattes og forskes i medicinske behandlingsteknologier, der kan fare til en markant
hgjere overlevelsesfrekvens savel som en begraensning af bivirkninger og senfalger. Men det er
afgerende at pointere, at overlevelse er mere end det at overleve barnekraeft med sa fa fysiske
senfglger som muligt. Det handler ogsa om at have et godt socialt liv under behandlingen og om at
overleve til et godt liv med livskvalitet i flere arenaer, bade for patienterne og for familierne.

Fokus pa mere end medicinsk behandling

| Danmark er der i det seneste arti kommet mere fokus pa de sociale udfordringer ved bgrnekreft.
Sundhedsstyrelsen angiver i1 deres rapport ’Pakkeforleb til barn med kraeft” (Sundhedsstyrelsen,
2016), at der ved opfalgning skal veere fokus pa psykosocial stgtte bade til patienten og hele
familien. De skriver ligeledes, at bernene under behandlingen s& vidt muligt skal ... have mulighed
for at veere i daginstitution, skole eller et andet pasningstilbud for at fastholde og udvikle deres
sociale ferdigheder” (Sundhedsstyrelsen, 2016, s. 12). Dette er ligeledes tilfeeldet i

Sundhedsstyrelsens anbefalinger omkring barnepalliation, hvor der er fokus pa eksistentielle og



sociale forhold for blandt andre barnekraftpatienter og deres familier. Der er saledes sket en
endring fra et primzrt fokus pa behandling og overlevelse til et fokus pa hverdagsliv og livskvalitet
(Sundhedsstyrelsen, 2018).

Social ulighed ved bgrnekraft

Udover den pt. begreensede viden om sociale konsekvenser af bagrnekraft, men dog ggede fokus pa
at et godt liv for hele familien, bade under og efter afsluttet behandling, sa ses der i Danmark
ulighed ved barnekraft. Pa trods af at alle barnekreftpatienter i Norden tilbydes den samme
behandling, ses en mindre, men ikke statistisk signifikant, social udsathed ved barnekreeft.
Forzldrenes uddannelsesniveau, hvorvidt de er samboende samt om der er sgskende i familien, har
tilsyneladende indflydelse pa overlevelsen og konsekvenserne af bgrnekraft for bade patienter og

deres familier (Simony et al., 2016).

Yderligere viser undersggelser, at konsekvenserne af bgrnekreeft har en samfundsgkonomisk
slagside i form af veesentligt flere og leengerevarende indlaeggelser end normalt for de voksne
barnekraftoverlevere. Ligeledes er udgifterne til behandlingen for den enkelte patient, der er
barnekreeftoverlever, tre gange hgjere end kontrolgruppens (De Fine Licht, 2017). Derudover er der
en starre risiko for ikke at veere i stand til at tage en uddannelse (Andersen et al., 2017; Ghaderi et
al., 2016). Dertil kommer de sociogkonomiske konsekvenser for foraldrenes tilknytning til
arbejdsmarkedet. De samlede samfundsgkonomiske udgifter bliver saledes, i tilkeb til de
psykosociale konsekvenser af bgrnekraft, ogsa et argument for, at det er et felt, der hidrgrer socialt
arbejde.

Sygdom som arsag til sociale problemer for hele familien

Sociale problemer er ofte synonymt med sociale afvigelser eller dysfunktioner i samfundet. Der er
typisk en konsensus om, at det er tilstande, man gerne vil vere foruden: arbejdslagshed, sygdom,
kriminalitet, mistrivsel, bandekonflikter, prostitution etc. (Guldager & Skytte, 2013). Disse er alle
problemer, som starstedelen af befolkningen vil have pa afstand, og som de ikke har personlig
erfaring med eller kun har haft inde pa livet i kortere perioder, eksempelvis ved arbejdslashed eller

egen sygdom.



En serlig omstendighed ved de sociale problemer, som bgrnekreeftramte familier oplever, er, at
de ofte ikke tidligere har haft betydelige sociale problemer og dermed aldrig har oplevet sig selv
som objekt for socialt arbejde. Pludselig og uden varsel kan disse familier miste fodfaestet i
hverdagen og familielivet i en sadan grad, at konsekvensen af dette kan beskrives som et socialt
problem, der kan og bar afhjeelpes eller forebygges igennem socialt arbejde. Dette underbygges af
Monrad & Olesen (2018, s. 11) der skriver: ”Forskning i socialt arbejde drejer sig bl.a. om udsatte,
marginaliserede og stigmatiserede grupper, men ogsé grupper, der "blot’ har oplevet @ndringer i

deres liv, som de ikke kan klare selv, uden at en social deroute truer”.

Jeg vil med henvisning til ovenstaende argumentere for, at barnekraeftramte familier ber gares til
genstand for forskning i socialt arbejde, da de oplever pludselige og uforudsigelige e&ndringer i
deres liv, som de for en kortere eller l&engere periode ikke selv kan klare. At have viden om hvordan
man kan forsta fanomenet barnekraft som genstand for socialt arbejde, er en preemis for at man
kan forebygge nogle af de sociale konsekvenser, bgrnekraft har, saledes den succesfulde
medicinske behandling ikke akkumulerer (nye) sociale problemer, i form af eksempelvis manglende

tilknytning til arbejdsmarkedet, angst, depression eller social eksklusion.

Kvalitativ viden giver social og sundhedsfaglige professionelle indsigt i sociale

konsekvenser af bgrnekraeft

Med resultaterne fra min ph.d.- vil jeg i det fglgende praesentere, hvordan jeg skriver mig ind i
forskningslitteraturen omkring bgrnekraeft og bidrager med en indsigt i nogle af de mekanismer, der
er pa spil, forud for at sociale problemer opstar som falge af barnekraft. Jeg pastar ikke, at
barnekraft kan undgas eller forebygges med socialt arbejde. Det kan derimod nogle af de mentale
og sociale konsekvenser af bgrnekraeft, som bl.a. denne undersggelse afdeekker. Det er derfor vigtigt
at definere og anerkende de sociale konsekvenser af barnekreeft som et socialt problem med henblik
pa at” (...) formindske problemerne eller forebygge, at de overhovedet opstar” (Ejrnaes & Monrad,
2013, s. 51). Dette bade gennem forskning, socialpolitiske tiltag og konkret socialt arbejde. Med
udgangspunkt i afhandlingens kvalitative undersggelse, der praesenterer vidensbidrag fra 104
forskellige familier bergrt af barnekraeft, er det muligt at nuancere forstaelsen af konsekvenserne af

barnekreeft samt tilbyde en mere malrettet psykosocial hjzlp. Denne hjeelp skal tilbydes og



malrettes den enkelte familie bade i den indledende fase, i lgbet af behandlingen og i nogle tilfelde

i lange perioder efter den afsluttende behandling.

Metodisk udgangspunkt, dataindsamlingsmetoder og datagrundlag

Dataindsamlingen og analysen er inspireret af fienomenologi og klassisk grounded theory.
Undersggelsen inkluderer brugerperspektiver og -involvering i forskningsprocessen, og der benyttes
ligeledes metodetriangulering for at fa mest mulig viden om feltet. Derudover er undersggelsen
baseret pa kvalitative individuelle interviews, gruppeinterviews, observationsstudier samt to former
for spgrgeskemaer. Det omfattende empiriske grundlag inkluderer vidensbidrag fra 104 forskellige
familier, fordelt pa 69 bgrnekreftpatienter, 39 sgskende til et barn med kreft, 42 foreldre til et barn
med kraft og 24 barnekraeftoverlevere i alderen 18 til 39 ar. Undersggelsen bestar af et
forskningsspargsmal som er defineret pa forhand samt tre forskningsspgrgsmal udviklet i

forskningsprocessen.

Indledende forskningsspergsmal: Hvordan oplever og beskriver familier berart af barnekraeft
faenomenet 'bernekraeft'?
Forskningsspergsmal 1: | hvilke kontekster og arenaer optraeder et forandret familiehverdagsliv for

familier berert af bernekraeft og dennes enkelte medlemmer?

Forskningsspergsmal 2: Hvad har betydning for, hvor pavirket familien og familiens enkelte medlemmer
er af forandringer, som skyldes barnekraeft?

FORSKNINGSSP@RGSMAL

Forskningsspergsmal 3: Hvilke egenskaber har den hjzelp, som familierne anser for at vaere “god hjzIp®,
og hvilke former for hjzelp eftersperger familier berert af bernekreeft og dennes enkelte medlemmer?

Kort introduktion til undersggelsens resultater

Denne afhandling tilfarer barnekreftfeltet et forskningsbidrag, der bade underbygger og, endnu
vigtigere, komplementerer bgrneonkologisk forskning ved at tilfgre nuancer og forklaringsforslag.
Afhandlingen skriver sig ogsa ind i bade sociologisk og bgrneonkologisk forskningslitteratur som et
empirisk bidrag, der kaster lys over de sociale indsatser pa omradet for bgrnekraft, og
afhandlingens resultater kan fremadrettet veere med til at tilpasse disse indsatser og bidrage til
forebyggelse af social mistrivsel og udsathed.

For at dette skal kunne realiseres, er der i afhandlingen formuleret en teori i en klassisk grounded
theory-optik, der beskriver den sociale proces, familierne indgar i efter diagnosen. Teorien
demonstrerer, at bgrnekreft forandrer, afbryder og forstyrrer familiehverdagslivet og medfarer et
gget og &ndret behov for hjelp ved diagnosen, under behandlingen og, som det er tilfeeldet for de

fleste, i arene efter afsluttet behandling. Dermed kan teorien bidrage til at forsta de typer af



forandringer, som familier bergrt af barnekreeft er eksponerede for. | tilleeg hertil beskriver teorien,
hvordan disse forandringer kan opsta i forskellige kontekster og faser af sygdomsforlgbet. De kan
optreede i den indledende akutte fase, mellemfasen med behandling samt i den afsluttende fase med
overgang til et kontrolforlgb. Ydermere beskriver teorien ogsa fire variabler, der har indflydelse pa
graden af forandringerne og dermed ogsa har betydning for behovet for hjelp. Det drejer sig om
variablerne diagnose og prognose, tidshorisonten for sygdomsforlgbet, det diagnosticerede barns
aktuelle status, og hvorvidt behov for hjeelp tidligere eller aktuelt er blevet imgdekommet. Teorien
beskriver ogsa grunden til, at familiernes behov for hjeelp @ndres og gges bade fra primzre og neere
relationer samt fra frivillige og professionelle aktarer.

Endelig beskriver teorien ogsa de former for hjzlpetilbud og statteforanstaltninger, familierne
aktuelt modtager og eftersparger. | denne sammenhang er der s&rligt én ikke eksisterende hjelp, de
eftersparger. Det er i form af en overordnet tveersektoriel tovholderfunktion, familierne gnsker

adgang til, sa leenge de har behov for det, herunder ogsa efter endt behandling.

Centralt i teorien stdr en pendulerende proces mellem to empirisk udviklede begreber: ’velkendt
og forandret familichverdagsliv’. Den proces, familierne er en del af, er ikke en stationar proces,
men er derimod kendetegnet ved, at der foregar en samtidighed af eller pendulering mellem enten
det velkendte eller det forandrede familiehverdagsliv. Teorien kan laeses i sin helhed i den samlede
Ph.d. -afhandling i kapitel 10.A. (Carlsen 2021) , samt i Christensen og Carlsen (2021)

Barnekraeft forandrer hverdagen

Barnekraeft kan forandre hverdagen for bgrnekraeftfamilier og medfarer et gget og endret behov
for hjeelp. Der er flere arsager til at forandringerne opstar: 1) diagnose og den somatiske behandling
pavirker alle familiens medlemmer, 2) der kommer lavpraktiske udfordringer og forandringer i
hverdagen, 3) der opstar falelsesmassige forandringer i familien, som medfarer skyld, skam og
darlig samvittighed, og medfarer et falelseshierarki, 4) der er en konstant usikkerhed om, hvad der
skal ske, 5) barnekraft kan udfordre bade patienter og sgskendes skolegang og forealdres
tilknytning til arbejdsmarkedet, og 6) bgrnekraeft afstedkommer mange situationer, hvor familierne

oplever en ‘kamp’ om retten til at definere deres egne behov.

Tre overordnede typer af forandring



1. Lavpraktiske og logistiske forandringer:
Nye roller indtages, og opgavefordeling og hverdagsrutiner revurderes. Praktiske opgaver bliver
maske ikke leengere lgst, eller et andet familiemedlem overtager ansvaret for opgaven. Der kan
opsta nye opgaver i familierne, og hjemmets indretning kan varet udfordrende for det
familiehverdagsliv, der aktuelt eksisterer. Familiens @ldste raske bgrn far ofte palagt eller patager
sig flere opgaver. Ligeledes kan de lavpraktiske og logistiske opgaver nu blive udfart af
bedsteforzeldre og foraeldrenes venner. Raske sgskende far ofte mindre hjeelp bade i forhold til
praktiske garemal, lektiehjelp, koordinering af fritidsinteresser og deltagelse i et socialt liv.

2. Fglelsesmaessige forandringer i primere interne relationer:
Der opstar falelsesmaessige endringer i primere interne relationer, som dels kan skyldes den
@&ndrede rolle- og opgavefordeling, der beskrives i punkt 1, og dels kan inkludere skyldfglelse og
darlig samvittighed blandt familiens medlemmer, hvor et &ndret falelseshierarki opstar. Denne
hierarkiske a&ndring indbefatter, at der sker en forskydning i familiens relationer, hvad angar, hvem
der primeert tilbydes omsorg, emotionel statte og praktisk og logistisk hjzlp fra bade primzre og
andre nere relationer.

3. Forandret tilknytning til nare sociale relationer i skole og pa arbejdsplads:
Forandringer i familiehverdagslivet i de nere sociale relationer kan:
a) Udfordre bade patienter og sgskendes sociale relationer og deltagelse i sociale aktiviteter og
skolegang og
b) Udfordre foraldre og (voksne) overleveres tilknytning til uddannelse eller arbejdsmarkedet og i

et vist omfang deres sociale relationer og deltagelse i sociale aktiviteter.

Fire variabler pavirker hvor pavirket familien aktuelt er af forandringerne

Undersggelsen identificerer fire variabler, som har indflydelse pa graden af forandringer og
behovet for hjeelp: 1) diagnose og prognose, 2) tidshorisonten for sygdomsforlgbet, 3) det
diagnosticerede barns aktuelle status, og 4) hvorvidt behov for hjeelp tidligere og aktuelt er blevet
imgdekommet. Det er afgarende at social-og sundhedsfagligt personale forholder sig til graden af
alle disse faktorer for at vurdere i hvor stort omfang familien som helhed og familiens enkelte
medlemmer aktuelt er pavirket, af de forandringer barnekraft kan afstedkomme.

Yderligere eftersparger familierne fire former for hjelpetilbud. De farste tre bliver som

udgangspunkt imgdekommet (medicinsk behandling, hjeelp til ansggning om f.eks. pasningsorlov



0g behov for at mgde andre i samme situation). Undersggelsen afdakker, at familierne mangler og
eftersparger en overordnet koordinerende tveersektoriel funktion, som familierne har adgang til, sa
leenge de har behov for det, herunder ogsa efter end behandling. Kraftens Bekaempelse intensiverer
aktuelt hjeelpetilbud til familier bergrt af barnekreeft og opfordrer samtidig de fire bgrneonkologiske
afdelinger i Danmark til at have mere fokus pa og italesette de sociale forandringer hele familierne
bergrt af barnekraeft er eksponeret for.

Vil du vide mere

Safremt du som leaeser finder emnet lige sa relevant som jeg, og gnsker mere indgaende viden om
emnet, vil jeg opfordre dig til at dykke ned i den praksisnare ph.d. der udfolder de ovenstaende
resultater underbygget af relevante citater og eksempler fra de mange familier, hvis viden har gjort
afhandlingen og ikke mindst muligheden for praksiseendring mulig.
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