" Barncanceroverlevarna

”Det nationella virdprogrammet for
langtidsuppfoljning efter barncancer
dr det forsta i sitt slag i Sverige.”



Nu finns ett nytt nationellt vardprogram for langtidsuppféljning av patienter som
~ drabbats av cancer i barndomen. Dar fastslas bland annat att speciella kunskaps-
-entra bor inrattas pa aIIa orter som bedriver barncancervard Har ska det finnas

er ;i'kare vid Barncancercentrum pa Drottning Silvias Barn- och ungdomssjukhus

juknar 4rligen omkring 350 barn i cancer. Prog-
ar kraftigt forbitcrats och idag dr 6verlevnaden ef-
cancer cirka 80 procent (Fig 1)'. Den forbittrade
innebir att allt fler personer i befolkningen dr Gver-
t barncancer. Man riknar med att, i dldern 25-35

plikationer kan uppkomma i samband med

r ir det forsta i sitt slag i Sverige. Det inkluderar
att cancerbehandling under barndomen och fram
8 drs alder och giller 1dngtidsuppfoljning bade for dem
barn och ungdomar och f6r dem som nu dr vuxna.
ygrammets mal ser ut som foljer:

- alla individer som har behandlats for cancer under barn-
 ungdomsdren i hela Sverige ska erbjudas adekvat uppfolj-
ning och sjukvard av hogsta internationella klass.

o Att oka sjukvdrdens kompetens samt dven medvetenheten
om denna patientgrupp.

e Att man som Overlevare efter barncancer ska vara vilinfor-
merad och delaktig i sin uppfdljning.

borg och ordférande i den nationella vardprogramgruppen.
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— NHL

— Nephroblastoma

— CNS tumors
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— Bone tumors
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I Sverige finns sex barnonkologiska centra som organiserar
cancervarden av barn och ungdomar upp till 18 dr. Dessa
finns i Géteborg, Linkoping, Lund, Stockholm, Umed och
Uppsala. Efter cancerbehandlingen f6ljs barnet upp avseende
tumorsjukdomen under ett antal &r. Dessutom foljer barn-
sjukvérden upp mojliga, ibland sent upptridande, komplika-
tioner sdsom forsimrad tillvixt, forsenad pubertet, organ-
komplikationer och andra problem som kan uppstd. Sjukvér-
dens organisation sitter idag en grins dé barnet fyller 18 da
patienten inte lingre omfattas av barnsjukvirden.
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SALUB, Svenska arbetsgruppen for ldngtidsuppfoljning
efter barncancer, ir en arbetsgrupp inom Barnlikarforening-
ens (BLF) sektion for Onkologi och Hematologi och bildades
2001. Den bestér av representanter frin alla sex barncancer-
centra i Sverige. Gruppen har bland annat utarbetat rekom-
mendationer for uppfoljning efter barncancer som publicera-
des pd BLF:s webbplats forsta gdngen 2007. Tyvirr har dessa
rekommendationer haft en begrinsad spridning’.

”Forskningen kring sena
biverkningar efter barn-
cancerbehandling har sedan
liinge, bade internationellt
och nationellt, bedrivits

av barnonkologer.”

NATT LANGRE | ANDRA LANDER

Internationellt har frigan om ldngtidsuppf6ljning efter barn-
cancer uppmirksammats under ménga 4r, och man har pd
flera stillen i vidrlden ndct ldngt nir det giller uppfoljnings-
rekommendationer och organisation kring denna patient-
grupp. I England finns sedan mitten av 1990-talet uppfol;j-
ningsrekommendationer f6r gruppen som behandlats for
barncancer, dessutom har NHS skapat en organisation for
uppfoljning av denna patientgrupp dven i vuxen alder. I
Nordamerika publicerades de forsta uppfoljningsrekommen-
dationerna i borjan av 2000-talet, och har sedan kontinuerligt
uppdaterats av Childrens Oncology Group (COG) (http:/
www.survivorshipguidelines.org/). I Europa har ENCCA (Eu-
ropean Network for Cancer Research in Children and Adol-
escents) och SIOPE (European Society for Paediatric Onco-
logy) utarbetat en europeisk cancerplan, i vilken ett av mélen
dr att oka forskningen kring sena biverkningar och livskvali-
tet efter behandling av cancer under barndom och uppvixt
(http://www.siope.eu/SIOPE _StrategicPlan2015/).

Alla barn och ungdomar som insjuknar i barncancer regist-
reras i Svenska Barncancerregistret. Medlemmarna i SALUB
har ocksd i samarbete med Svenska Barncancerregistret arbe-
tat fram ett register dir hindelser och biverkningar efter av-
slutad behandling kan registreras. I november 2012 kunde
SALUB-registret sittas i funktion. Hir kan noggranna detal-
jer sdsom kirurgi, kumulativa cytostatikadoser, strildoser,
stralfile och riskorgan registreras. Man kan iven fylla i om
patienten har ndgon typ av biverkan och rekommendationer
for uppfoljning. Nir registeringen ir klar kan en pdf-kopia
tryckas ut och distribueras till patient och vardgivare. Det
pagér ett arbete med inmatning av bide prospektiva och re-
trospektiva data for att gora SALUB-registret komplett.
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I den nationella cancerstrategin som formulerades 2009 var
ett av de fem huvudmalen “att forlinga 6verlevnadstiden efter
en cancerdiagnos och forbittra livskvaliteten efter en cancer-
diagnos”. Gruppen av dverlevare efter barncancer ir en viktig
grupp i detta hidnseende med tanke pé det ldnga liv de har
framfor sig nir barncancerbehandlingen ir avslutad.

De regionala cancercentrumen bildades for att genomfora
cancerstrategin, bland annat genom att inritta regionala pro-
cessledare/dgare. Vid de flesta RCC inrittades en processle-
dare/dgartjinst f6r barncancer. I januari 2014 fick vi mycket
glidjande uppdrag att omarbeta de befintliga rekommenda-
tionerna till ett Nationellt Vardprogram i RCC Samverkans
och SKL:s regi. Arbetsgruppen innefattar representanter fran
barn- och vuxencancervérd frin samtliga RCC och samtliga
barncancerrepresentanter dr dven medlemmar i SALUB (se
ruta om vardprogramgrupp). Dessutom har ett mycket stort
antal adjungerade forfattare frin olika medicinska specialite-
ter, samt flera patientrepresentanter deltagit i arbetet.

Virdprogrammet var under hsten 2015 ute pé en forsta
remiss till specialistféreningar och patientorganisationer. Ef-
ter revidering skickades det ut pd en andra remiss till alla
landsting i februari 2016 och godkindes i april 2016. Vi hop-
pas att detta vdrdprogram ska medfora en forbittrad uppfolj-
ning och jimlik vard for barncanceriverlevare oavsett var man
bor i Sverige.

LATT ATT HITTA | PROGRAMMET

Virdprogrammet ir skrivet i kortfattad form, for att det ska
vara ldtt att hitta fakta och rekommendationer. Det idr upp-
byggt efter olika organsystem i kroppen dir biverkningar kan
uppkomma. Det finns dven en bilaga dir sidhdnvisningar ges
till kapitel ddr man kan finna biverkningar som olika former
av cytostatika kan ge.

Utover kapitel om enskilda organ finns kapitlet "Att leva
efter avslutad behandling — uppféljning, planering och can-
cerrehabilitering.” Det kom till pd initiativ frin de patientre-
presentanter som deltagit i arbetet, och tar upp frdgor sisom
mental hilsa, fysisk aktivitet och tobak.

Forskningen kring sena biverkningar efter barncancerbe-
handling har sedan linge, bide internationellt och nationellt,
bedrivits av barnonkologer. Det finns stark evidens for den
okade risk for olika biverkningar som dessa individer har be-
roende pd vilken typ av behandling som givits. I den stora
Childhood Cancer Survivor Study i Nordamerika har man
funnit att 60-80 procent av barncancerdverlevarna drabbas av
biverkningar, som inte sillan visar sig forrin 1ldngt efter av-
slutad behandling. Man har dven funnit ate 30 4r efter barn-
cancerbehandling 6verskrider den kumulativa incidensen av
livshotande sjukdomar 40 procent™*.

STRALBEHANDLING STORSTA RISKFAKTORN

Till livshotande biverkningar riknas sekundir cancer av olika
typer samt hjirt-kirlsjukdomar. Sekundir malignitet (second
malignant neoplasm-SMN) ir, forutom grundsjukdomen, den
vanligaste orsaken till tidig déd hos tidigare barncanceriver-
levare’. Den kade risken for SMN finns i alla dldersgrupper.
Strilbehandling ir den enskilt storsta riskfaktorn. De vanli-
gaste SMN-formerna ir brostcancer hos kvinnor och fér bida
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konen ben- och mjukdelssarkom, CNS-tumérer och thy-
reoideacancer. Efter 20 ars uppfoljning dr den kumulativa
risken for SMN 3-7%, vilket innebir en riskokning pad upp
till 6 génger i populationsbaserade studier. Bristcancer idr den
vanligaste sekundira cancerformen hos kvinnor. Vi har i vard-
programmet foljt de internationellt harmoniserade uppfolj-
ningsrekommendationerna. Dessa innebir att alla patienter
som har fitt strdlbehandling innefattande hela eller delar av
brostkortlar med 10 Gy eller mer rekommenderas ingd i
brostcancerscreening med start 8 &r efter avslutad behandling,
dock tidigast vid 25 drs dlder. Dessa kvinnor har lika hig risk
for brostcancer som kvinnor med BRCA-mutationer, och re-
kommenderas dirfor att kontrolleras pd samma sitt som
kvinnor med genetisk predisposition — med &rlig magnetront-
gen®.

Antracykliner dr viktiga i minga barncancerbehandlingar,
cirka 60% av alla barn med cancer far antracykliner som del
i sin behandling. Tyvirr ger de risk for hjirtsjukdom, i forsta
hand vinsterkammarsvikt. Biverkningarna kan uppkomma
akut, men dven mycket lingt efter behandling. Man ser ett
klart samband med den totala kumulativa dosen, varfor upp-
foljning med ultraljud av hjirtat rekommenderas fér vuxna
som erhéllit en kumulativ dos av antracykliner pd mer dn 250
mg/m?2. Patienter som erhallit strdlbehandling mot hela eller
delar av hjirtat har dven risk f6r myokardfibros och krans-
kirlssjukdom. Dessa patienter behover foljas med bade ultra-
ljud av hjirtat och arbetsprov. Rekommendationer i virdpro-
grammet dr i overrensstimmelse med de harmoniserade in-
ternationella rekommendationer som publicerades 2015,

Endokrina biverkningar sisom hypothyreos efter strilbe-
handling mot thyreoidea samt tillvixthormonbrist efter stral-
behandling mot CNS kan debutera bdde under uppvixten och
i vuxen alder. Infertilitet och brist pd kénshormoner férekom-
mer ocksd sekundirt till framfor allt alkylerande cytostatika
samt efter strilbehandling innefattande ovarier och testiklar.
Rekommendationer f6r uppfoljning finns i vrdprogrammet.
Mer utforliga rdd om fertilitetsbefrimjande dtgirder for unga
finns i Vivnadsriddets dokument frin 2015 (http://vavnad.se/
files/live/sites/vavnadsradet/files/ K% C3%B6nsceller/Assiste-
rad%20befrukening/Fro%C3%A4mjande_av_reproduktionsf
%C3%B6rm%C3%A5ga_unga_vl_00.pdf).

BRIST PA REHABILITERING
Operation av tumdr i och/eller strilbehandling av centrala
nervsystemet, och i vissa fall dven cytostatika, ger risk for
neurokognitiva och neuropsykologiska resttillstdnd. I Sverige
finns idag mer dn 3 000 barn och ungdomar i skoldldern
(0—-19 &r) som har eller har haft ndgon typ av cancer, varav
cirka 650 en tumor i hjirnan eller 6vriga centrala nervsyste-
met. I virdprogrammet rekommenderas adekvat rehabilite-
ring i multiprofessionella team samt individanpassad skol-
géng och dtgirdsprogram for att barnet ska kunna f& en full-
god utbildning. Rehabilitering for barn och dven unga vuxna
finns i mycket begrinsad omfattning i dag, och skolinspek-
tionen har dven pavisat att manga skolor idag inte lever upp
till kraven®”.

Det Nationella virdprogrammet publicerades i maj 2016.
Nu dterstar det stora jobbet med att implementera virdpro-
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”Rehabilitering for barn

och dven unga vuxna finns i
mycket begréiinsad omfattning
i dag, och skolinspektionen
har dven pavisat att mdnga
skolor idag inte lever upp till
kraven.”

grammet for en likvirdig vard i hela Sverige. Vi som arbetat
med vardprogrammet ser ett behov av specialistmottagningar/
kunskapscentra for att kunskapen om de sena komplikationer
som behandlingen kan ge upphov till ska kunna uppricchil-
las. Vid dessa centra behdver multidisciplindr och multipro-
fessionell kompetens finnas. Biverkningarna kan uppkomma
i alla organsystem vilket gor att de flesta medicinska specia-
liteter kan bli involverade. Nir barnet fyller 18 ar finns idag
ingen allmint etablerad organisation i Sverige for hur biverk-
ningar ska upptickas eller tas omhand. De flesta vuxna fore
detta barncancerpatienter har dirfor ingen regelbunden upp-
foljning. Detta trots att denna grupp har fler bestk pa sjukhus
och i primirvédrd dn andra personer i samma dlder. Bade
cancerdverlevaren och vdrden skulle vinna pé ett strukturerat
omhindertagande utifrdn kinda risker efter genomgéngen
behandling. Overgingen mellan barn- och vuxensjukvard be-
hover ocksd forbittras. Dessutom behgver andra delar av sam-
hillet sdsom Arbetsformedling, Forsikringskassa samt hog-
skolor och universitet kad kunskap om denna patientgrupp.
Rutiner behdver utarbetas bdde inom barnsjukvarden och
inom den mottagande vuxensjukvéarden. Ett sirskilt viktigt
omréde ir rehabilitering av barn med neurokognitiva problem
efter behandling av hjirntumér och/eller strdlbehandling mot
hjdrnan.

Vira sex regionala cancercentra har nu i uppgift att till-
sammans med landstingen se till att virdprogrammet imple-
menteras. Mottagningar med sma resurser finns idag i Lund
och Géteborg och idven i Uppsala sker viss uppfoljning. En
mottagning kommer att starta i Stockholm och planering ir
igdng dven i Uppsala. I Linkdping och Umed har en diskus-
sion kring organisation av uppféljningen paborjats. Detta ir
en bra start, men mycket arbete &terstér for att fa en likvirdig
organisation pa plats i alla delar av landet for att ta hand om
denna vixande patientgrupp.

Lank till vardprogrammet: http://www.cancercentrum.se/sam-
verkan/cancerdiagnoser/barn/vardprogram/
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