Beslutsstod och snabbare
kan forbattra varden av barn
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Bittre kunskap om tidiga sympto
pa hjarntumorer behovs i varden.
Det dr en av slutsatserna i en ny svi
studie om skillnader i tid till diagnos
mellan olika typer av hjirncancer.
Tumdrer i hjdrnan édr nést efter leuke-
mi den vanligaste cancerdiagnosen hos
barn och arligen insjuknar néra 100
barn. Hjarntumorer &r en stor grupp
med manga olika underdiagnoser och
symtomen varierar beroende pa var i
hjdrnan tumdéren uppstar. Symtomen
kan vara diffusa och kommer ofta smy-
gande och gradvis. Det gor dem svéara
att badde uppmérksamma och diagnos-
tisera. Hir beskriver Olof Rask och
Pernilla Grillner, bada aktiva i Vard-
planeringsgruppen fér CNS-tumdorer
hos barn (VCTB), den senaste
kunskapen pa omradet.
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arn som insjuknar med hjirntumorer har med hjilp av

dagens sjukvard en mycket god chans till 6verlevnad.

Samtidigt finns det en hog risk fr kvarstiende symtom
och funktionsnedsittningar efter sjukdomen och dess multi-
modala behandling'. I manga fall har personer efter genom-
gangen sjukdom besvir och svarigheter dven som vuxna. Det
ir sedan tidigare kint att det finns stora skillnader mellan
individer vad giller tiden det tar frin debuten av sjukdoms-
symtom tills att diagnosen stills.

I en studie frin Storbritannien kunde man visa att tiden
till diagnos gick att férkorta genom riktade informationskam-
panjer och andra insatser som 6kade kunskap och medveten-
het om symtom vid hjarntumorer®. Man har i studier inte
kunnat visa ett sikert samband mellan kortare tid till diagnos
och forbittrad 6verlevnad, diremot orsakar frdrdjd diagnos
onddigt lidande f6r den enskilde och bidrar till en 6kad sjuk-
domsbérda och mer svirbehandlad sjukdom, vilket i sin tur
kan ha stor paverkan pa fortsatt livskvalitet.

KARTLAGT LANGSTA LEDTIDERNA

Nyligen publicerades en svensk studie av symtom och vird-
forlopp hos barn med tumérer i centrala nervsysstemet’.
Svenska barncancerregistret utdkades forst med moduler for
att kunna registrera dignostiska tidsintervall. Data prospek-
tivt insamlade under en fyradrsperiod analyserades direfter
avseende bland annat typ av symtom, tumoértyp, tumérloka-
lisation, &lder vid insjuknande och kon. Alla sex barnonkolo-
giska centra i Sverige bidrog till studien. Tiden frin symtom-
debut till forsta virdkontakten var under studieperioden 2,6
veckor (medianvirde), vilket inte varierade signifikant mellan
patienterna beroende pa vilken typ av tumoér de hade eller var
i centrala nervsystemet tumoren var lokaliserad. Den totala
tiden till diagnos var 8,3 veckor. Patienter med optikusgliom
(26,6 veckor), de med tumérer i ryggen (25,9 veckor) och de
med centralt lokaliserade tumérer (24,6 veckor) hade de
lingsta ledtiderna. Dessutom var hogre dlder, f3 initiala sym-
tom och férsta virdkontakt utanfér akutmottagningar fak-
torer som var associerade med lingre tid till diagnos.

For denna studie har vi utgitt frin Svenska barncancerre-
gistrets delregister f6r hjarntumorer dir variabler for symtom,
ledtider och virdniva nu ingar®. Detta har majliggjort den
publicerade undersékningen och det finns fortsittnings-
vis méjlighet att kontinuerligt folja diagnostiska ledtider och
dirmed kunna identifiera och atgirda forbattringsomraden.

BEHOVS NATIONELL SAMORDNING

Vardplaneringsgruppen for hjirntumérer hos barn (VCTB)
verkar for att fortsitta arbetet for tidig uppticke av cancer,
vilket ocksé ir helt i linje med Regionala Cancercentrums
(RCC) malomrade om tidig uppticke av cancer i dokumentet
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”Vigen framat™. Om vi vill forsdka minska tiden till diagnos
for barn med hjirntumorer pa liknande sitt som man gjort i
Storbritannien, finns behov av att samla och tillgingliggora
bra kunskapsmaterial och beslutsstod for de som arbetar i
sjukvéarden. Det vore virdefullt med en nationell samordning
och att information sprids brett till regionala virdgivare och
till specifika specialitetsfdreningar.

Dessutom ser vi att Svenska Barncancerregistret ir ett vik-
tigt verktyg for kvalitetsuppféljning som idag dr underutnyte-
jat. Kvalitetsindex ir ett kraftfullt verktyg i arbetet med for-
battringar av sjukvirden. Om lattillgingliga utdata-funktio-
ner som visualiserar tiden till diagnos finns s& méjliggdrs re-
gional uppféljning av den egna verksamheten och riktade
forbattringsinsatser. Likartade utdata-funktioner skulle dven
vara anvindbar fér andra barncancerdiagnoser.

For att mojliggora riktade insatser vore stdd frén den na-
tionella satsningen pa barncancervirden via RCC tillsam-
mans med vardplaneringsgruppen for CNS-tumérer hos barn
(VCTB) vara virdefullt. Det skulle skynda pi framtagande
och spridning av bra kunskapsstdd samt underlitta anvind-
ning av kvalitetsdata frin Svenska Barncancerregistret. Vi-
dare skulle samverkan med RCC:s arbetsgrupp for "Tidig
upptickt” kunna underlitta bred spridning, framfor allt till
primirvarden. Det ir angeldget att alla goda krafter som finns
runt barn med cancersjukdom samlas.
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