Ny mottagning for sena

Har far unga




"Det behdvs mycket mer kunskap om seneffekter hos personer som éverlevt barncancer. Och kunskapen behéver ocksa spridas mycket mer,
bdde i varden och i dvriga samhadllet’, sdger dverldkare Ulla Martinsson.

Att hjalpa personer som har problem efter cancer i barndomen ar en vaxande

utmaning for varden.

— Alla som haft cancer som barn maste erbjudas uppfdljning, sager éverldakare Ulla
Martinsson pa Akademiska sjukhuset i Uppsala. Déar finns en av landets fa mottagningar
for uppfoljning av personer som overlevt barncancer.

arje ar far cirka 350 barn under
v18 ar i Sverige en cancerdiag-
nos. Hjirntumorer star for un-
gefir en tredjedel av fallen. Ytterligare
en tredjedel utgdrs av leukemier och
lymfom och den sista tredjedelen av en
rad olika tumorformer.
Tack vare medicinska framsteg Gver-
lever i dag omkring atta av tio barn
cancersjukdomen. Det innebir att de

effekter av cancerbehandling

canceroverlevare

vuxna som ovetlevt barncancer blir allt
fler. Enligt uppskattningar finns det i
dagungefir 10 000 vuxna som 6verlevt
barncancer i Sverige.

Minst 60 procent av barn som botas
fran cancer far kvarstiende negativa ef-
fekter, eller komplikationer som visar
sig forst senare i livet. Dessa konse-
kvenser av sjukdom och behandling
vid barncancer brukar kallas seneffek-

hjalp

ter. Det kan bland annat handla om fy-
siska forindringar, trotthet, koncentra-
tionssvarigheter och paverkan pa hjir-
ta, njurar eller andra organ (se fakta-
ruta).

— Att fa cancerbehandling som barn,
nir du vixer och utvecklas, ger andra
biverkningar dn behandling av vuxna,
forklarar Ulla Martinsson.
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Tillsammans med sjukskoterskan
Wiviann Bjérklund driver hon sedan fe-
bruari 2017 en sa kallad seneffektmot-
tagning vid Akademiska sjukhuset. Sa-
dana mottagningar for uppfoljning av
komplikationer efter barncancer finns
sedan tidigare i Lund och Géteborg.
Nu byggs seneffektmottagningar upp
dven 1 Uppsala, Stockholm och Umea.

ars alder ska 6verlevare fa en samman-
fattning av den cancerbehandling de
fatt. De ska fa veta vilka biverkningar
och andra komplikationer som eventu-
ellt kan dyka upp och fa information
om vart de kan vinda sig om detta hin-
der.

Sddana sammanfattande samtal med
overlevare har Ulla Martinsson tillsam-

"Att vi fatt ett nationellt vardprogram dr
ett viktigt steg for att skapa mer uppmidirk-
samhet och kunskap om de hdir frigorna,
inte minst bland politiker och andra

beslutsfattare.”

NATIONELLT VARDPROGRAM VIKTIGT STEG
Ulla Martinsson 4r glad 6ver denna ut-
veckling, dven om hon 6nskar att den
skulle ga mycket snabbare. Hon ingar i
Svenska Arbetsgruppen for Uppfolj-
ning efter Barncancer, SALUB, som
linge arbetat med forskning, utveck-
ling och kunskapsspridning i dessa fra-
gor. Ett resultat av SALUB:s mangari-
ga arbete dr att det sedan varen 2016
finns ett nationellt vardprogram for
langtidsuppféljning av personer som
haft cancer som barn. Vardprogram-
met har kommit till for att stdrka sjuk-
vardens férmaga att f6lja upp och stod-
ja 6verlevarna. Programmet giller alla
som fatt cancerbehandling under barn-
domen, fram till 18 drs alder, och giller
langtidsuppfoljning bade medan de ir
barn och nir de blivit vuxna.

— Att vi fatt ett nationellt vardpro-
gram dr ett viktigt steg for att skapa
mer uppmirksamhet och kunskap om
de hir fragorna, inte minst bland poli-
tiker och andra beslutsfattare, siger
Ulla Martinsson.

Det nationella vardprogrammet sit-
ter upp malet att den som Gverlevt
barncancer ska vara “vilinformerad
och delaktig i sin uppféljning”. Vid 18

"Jag dr en spindel i ndtet som Overlevarna
alltid kan kontakta’, sager sjukskoterskan
Wiviann Bjorklund.

mans med barnlikare haft sedan 2006.
De har hittills triffat drygt 190 perso-
ner som haft barncancer. Samtalen sker
det ar da personen fyller 18 ar och
vardansvaret gar Over fran barn- till
vuxenonkologen.

— Jag har lirt mig enormt mycket av
alla de ungdomar jag har triffat, siger
Ulla Martinsson.

For en del av 18-aringarna ligger
cancern langt tillbaka i tiden. De som
var sjuka nir de var riktigt sma har
kanske inte ens nagra tydliga egna min-
nen av sjukdomstiden. Andra gick ige-
nom sin cancer och behandling mer
nyligen.

Manga har forildrar, syskon, pojk-/
flickvinner eller andra nirstiende med
sig till samtalet. Motena ger 6verleva-
ren och anhoriga information som
framfor allt 4r viktig for framtiden,
men dven kan hjilpa dem att bearbeta
det som hint.

— Samtalen kan vara viktiga for de
anhoriga ocksa. Fordldrarna var till ex-
empel ofta i kris ndr deras barn be-
handlades for cancer och kanske inte
tog till sig all information eller férstod
exakt vad som hinde. I nagra familjer
har vuxna och barn haft svart att prata
med varandra om cancern eftersom
minnet ir sa skrimmande for de vux-
na, berittar Ulla Martinsson.

Samtalet tar omkring en timme och
utgar bland annat fran ett formulir

som personen i forvig fyllt i. Overleva-
ren far vid samtalet en skriftlig doku-
mentation av cancerbehandlingen.
Eventuella komplikationer av behand-
lingen diskuteras — och hur dessa bor
foljas upp och kanske kan atgirdas.
Det kan handla om allt ifran att hjart-
funktionen bor kontrolleras regelbun-
det till att hantera konsekvenserna av
minskad fertilitet.

SENEFFEKTMOTTAGNING GER
SYSTEMATISK UPPFOLJNING

Tidigare har 6verlevarna efter detta
samtal foljts upp enbart genom att de
vartefter fatt remisser till olika kontrol-
ler. Men sedan borjan av 2017 finns nu
seneffektmottagningen pa onkologen
pa Akademiska sjukhuset. Seneffekt-
mottagningar forstirker uppfoljiningen
av dem som haft barncancer.

— De maste foljas upp pa ritt sitt for
att biverkningarna ska upptickas tidigt
och bli omhindertagna pa ritt sitt. Det
ar ocksa viktigt att de sjilva far kun-
skap om den behandling de en giang
fick och vilka konsekvenser det kan ha,
sager Ulla Martinsson.

Till seneffektmottagningen pa Aka-
demiska kallas personen senast fem ar
efter 18-arssamtalet. En del, med
manga forvintade biverkningar, beho-
ver komma betydligt tidigare 4n s och
da gors en individuell plan for uppfolj-
ningen.

Sjukskoterskan Wiviann Bjorklund
skickar en skriftlig kallelse till ett besok
pa seneffektmottagningen och ligger
aven sitt visitkort i kuvertet sd att mot-
tagaren har moijlighet att ringa eller
hora av sig via internet. De flesta som
far en kallelse tackar ja.

— Men 4ven de som inte vill komma
just da far ju informationen om vart de
kan vinda sig om de far problem, sidger
Wiviann Bjorklund.

Hon samordnar uppféljningen och
ir ocksa en kontaktperson som de som
haft barncancer kan vinda sig till nir
funderingar dyker upp.

— Jag far fraigor om allt mojligt. Ett
omrade som manga har fragor om ir
fertilitet. Unga kvinnor som pa grund
av cancerbehandlingen ir i riskzonen
for tidigt klimakterium kan exempelvis
undra vad det konkret betyder nir de
uppmanas att inte vinta alltfor linge
med att skaffa barn.
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Sjukskoterskan Wiviann Bjérklund (tv.) och Gverlakar

driver seneffektmottagningen sedan februari 2017.




Seneffektmottagningen vid Akademis-
ka sjukhuset dr innu i en uppbyggnads-
fas. Ulla Martinsson har hittills (sep-
tember 2017) haft ett 40-tal patientbe-
sok pa mottagningen. Efter det forsta
besoket kallas patienterna till aterbesok
med varierande intervall. Vissa typer
av problem hos 6verlevarna dr enklare
att hjilpa till med 4n andra.

— Vi ser till att de som beh6ver géra
regelbundna undersokningar av hjirta,
njurar, brostkortlar med mera far gora
det. Detta sker forstas 1 samarbete med
andra medicinska specialiteter och gar
normalt ganska enkelt att ordna. De
patienter som dr svarast att ta hand om
ir i stillet de som har psykosociala och
neurokognitiva biverkningar, siger
Ulla Martinsson.

BETYDLIGT MER KUNSKAP BEHOVS
Personer som under uppvixten be-
handlats for cancer i centrala nervsys-
temet kan ha problem med allt ifran
sjalvuppfattning och identitet till kon-
centration och initiativférmaga.

— An sé linge finns det alldeles for
lite kunskap, dven i varden, om sadana
komplikationer efter barncancer. Det
kan vara svart att Gverhuvudtaget hitta
nagon som vill och kan utreda personer
med denna typ av problem. Aven andra
delar av samhillet — som exempelvis

SA KAN SENA EFFEKTER SE UT

Arbetsférmedlingen och Forsikrings-
kassan — behover mycket mer kunskap
pa detta omrade, understryker hon.

For att 6ka mottagningens kompe-
tens i dessa fragor vill Ulla Martinsson
att seneffektmottagningen sa smaninom
ska forstirkas med insatser franbland
annat neuropsykolog och kurator.

Hon ser trots allt hoppfullt pa den
sakta 6kande medvetenheten om senef-
fekter och framvixten av seneffekt-
mottagningar.

— Genom att systematisera uppfolj-
ningen efter barncancer kan vi hjilpa
dem som har problem bade direkt och
genom att sprida kunskap om seneffek-
ter i samhillet. En annan viktig aspekt
ir att uppfoljningen ger oss ny kunskap
som kan bidra till att férebygga senef-
fekter hos kommande generationer av
barncancerpatienter. Vi kan ldra oss att
forindra behandlingen sa att biverk-
ningarna elimineras eller i varje fall mi-
nimeras.

HELENE WALLSKA
FOTO: SOREN ANDERSSO

Fotnot: Det nationella vardprogrammet
heter Langtidsuppféljning efter barn-
cancer 2016 och finns pa www.cancer-
centrum.se

Exempel pa komplikationer som kan uppsta efter cancerbehandling hos barn:

« Stralbehandling av hjarnan kan orsaka hormonbrist som far langdtillvéxten att
stanna av och okar risken for benskorhet, fetma och hjart-karlsjukdom senare i
livet.

« Férsamrad kognition, hjarntrotthet och andra svarigheter foljer ofta pa en ope-
ration dar en hjarntumor tagits bort helt eller delvis, samt da stralbehandling
getts mot hjarnan.

« Fertilitetsproblem kan orsakas bade av cytostatika och stralning liksom av ope-
ration vid hjarntumor. Kvinnor som behandlats med cytostatika som barn kan
komma i klimakteriet i fortid, vilket innebar att perioden i livet da det ar mojligt

att fa barn ar begransad.

« Risken for hjart-karlsjukdomar 6kar som en f6ljd av cytostatikabehandling och
stralbehandling mot brostkorgen.

« Det finns ocksa en 6kad risk for andra typer av tumérer senare i livet, framfor
allt som foljd av stralbehandling.
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