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Figur 1. Overlevnad beroende av diagnos och tid fér insjuknande. Bild frén Svenska Barncancerregistret.
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Sverige diagnostiseras arligen cirka
I 350 barn och ungdomar upp till 18

ar med cancer. En dryg tredjedel ut-
g6rs av leukemier och lymfom, cirka
25 procent av hjirntumorer och reste-
rande av ett stort antal andra tumor-
former. Aven om en del, framforallt
vissa hjarntumérer, enbart opereras,
behandlas de flesta barncancerpatien-
ter med cytostatika och ibland dven

med stralbehandling.

Nér barn och unga insjuknar i
cancer vicks méanga svara fragor
och kdnslor som bertr en hel familj.
Vid sidan av medicinska fragor

finns dven stora behov av samtal

och psykosocialt stod. I vuxen alder
behdver ménga dven sjukvardens
hjdlp att hantera sena komplikationer
till f6ljd av cancer. For att mota
behoven riktar Regionala cancer-
centrum i samverkan (RCC) sdrskilda
satsningar till landets uppfoljnings-
mottagningar for barn och vuxna
efter cancer. Satsningarna beskrivs
hér av Cecilia Petersen, 6verldkare
och barnonkolog vid Karolinska
Universitetssjukhuset.

Behoven ofta stora

— nu okar satsningar
pa langtidsuppfoljning
efter barncancer

Overlevnaden som okade kraftigt
under framfor allt 1970- och 1980-ta-
len (figur 1), femarséverlevnaden ar
idag dr kring 85 procent, har lett till
att antalet vuxna individer som be-
handlats f6r cancer i barndomen blivit
fler. Man riknar idag med att det finns
drygt 10 000 individer som Gverlevt
barncancer i Sverige med en median-
alder pa cirka 30 ar.

Det har visat sig att 6verlevnaden
ofta har ett pris i form av sena kompli-
kationer. Komplikationerna drabbar
inte alla och ir relaterade till kumula-
tiva doser av olika typer av cytostati-
ka, straldoser mot specificerade riskor-
gan, alder vid behandling samt san-
nolikt dven till skillnader i individuell
kinslighet for toxicitet. Som grupp
har runt 70 procent nagon form av sen
komplikation av sin tidigare sjukdom
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och behandling och hos cirka 25 pro-
cent ror det sig om en allvarlig kompli-
kation som exempelvis hjirtsvikt, hor-
monsvikt, neurokognitiv paverkan eller
sekundir malignitet.”” En del har dven
behov av psykosocialt stod efter trau-
matiska upplevelser under behandlingen
och manga saknar information om sin
tidigare cancerbehandling.

UPPFOLJNINGSBEHOVET VARIERAR

Sedan 2016 finns ett nationellt vard-
program for langtidsuppfoljning efter
barncancer* med riktlinjer och rekom-
mendationer fér omhindertagande och
toxicitetsuppfoljning av organfunktio-
ner efter olika typer av cancerbehand-
ling i barndomen. Vardprogrammet
bygger pa de uppfoljningsrekommen-
dationer som tidigare utarbetats av
Svenska arbetsgruppen for langtids-
uppfoljning efter barncancer (SA-
LUB), en arbetsgrupp i Svenska Barn-
likarforeningens sektion for pediatrisk
hematologi och onkologi. Vardpro-
grammet uppdaterades 2019 och dr un-
der pagaende revision. Det finns ocksa
sedan ndgra ar ett internationellt sam-
arbete for harmonisering av uppfolj-
ningsrekommendationer efter struktu-
rerad genomgang av aktuellt evidens-
lige dir nya guidelines publiceras fort-
I6pande’ och som det nationella vard-
programmet anpassas till.

Uppfoljningsbehovet for en individ
kan variera mellan att inte behova na-
gon uppfoljning alls av organfunktio-
ner till att rekommenderas arliga kon-
troller av thyroidea, lung- och njur-
funktion, ekokardiografi och arbets-
prov vart femte ar, livslang kontroll av
hypofysfunktionen eller start av brost-
cancerscreening med arlig MRT av
brosten vid 25 ars alder. Oavsett behov
av kontroll av organfunktioner finns
ofta ett informationsbehov och inte
sillan ett rehabiliteringsbehov.

Vid sex universitetssjukhus i landet
har uppfoljningsmottagningar etable-
rats for vuxna efter barncancer, i nagra
regioner har dessa mottagningar fun-
nits i nagon form i ett antal ar, och i
andra regioner dr de relativt nystartade.
Mottagningarnas huvuduppgifter dr att
ge information om tidigare cancerbe-
handling och aktuella uppfoljningsre-
kommendationer samt att tillse att tox-
icitetskontroller utfors enligt vardpro-
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grammet. Mottagningarna ger dven
radgivning och samarbetar ofta med
ett rehabiliteringscenter, ddr dock re-
surserna skiljer sig at betydligt inom
landet. Mottagningarna har begrinsade
medicinska utredningsresurser och ir
beroende av att kunna remittera vidare
for utredningar och uppféljningsun-
dersokningar till bade primirvard och
specialistkliniker.

))

ter samt de personalkategorier som bor
inga. Basstandarden kommer att publi-
ceras i det nationella vardprogrammet.
En av malsittningarna dr att alla vuxna
som har behandlats for barncancer ska
erbjudas minst ett besok med muntlig
och skriftlig information om genom-
gangen behandling och eventuellt for-
vintade sena komplikationer samt upp-
foljningsrekommendationer. Trots att

Patientgruppen overlevare efter
barncancer dr viildigt heterogen och

uppfoljningsmottagningarna fungerar som
regionala kunskapscentra dit primdrvard
och specialistkliniker kan viinda sig vid frdgor.

REGIONALA KUNSKAPSCENTRA

Patienter som idag avslutas vid barnon-
kologisk klinik dér de behandlats med
cytostatika eller stralbehandling, far en
skriftlig sammanfattning av sin cancer-
behandling och erbjuds ett besok vid
en uppfoljningsmottagning for vuxna
vid cirka 25 ars dlder. Detta 4r dock
inget hinder for tidigare besok vid be-
hov eller om remittering till uppfolj-
ningsundersokningar behoéver goras
dessforinnan. Manga vuxna patienter
som saknar behandlingssammanfatt-
ning soker sig ocksa pa eget initiativ till
uppfoljningsmottagningarna for att fa
information om sin tidigare behand-
ling eller rad kring hilsoproblem.

Patientgruppen overlevare efter
barncancer dr vildigt heterogen och
uppféljningsmottagningarna fungerar
som regionala kunskapscentra dit pri-
mirvard och specialistkliniker kan
vinda sig vid fragor. For patienter med
komplexa komplikationer och uppfolj-
ningsbehov finns ocksa behov av sam-
ordning mellan vardgivare, till exempel
i form av multidisciplinidra medicinska
mottagningar, nagot som uppfoljnings-
mottagningarna arbetar for att etable-
ra.

Inom ramen for regeringens sats-
ning pa barncanceromradet® har en na-
tionell basstandard for uppfoljnings-
mottagningar for vuxna efter barncan-
cer tagits fram med specificering av
malsdttningar, mottagningens uppgif-

en behandlingssammanfattning givits
vid 18 ars alder dr det mycket vanligt att
individen inte minns vad den innehal-
lit. Vid 25 ars alder, som dr riktmarkes-
aldern for informationsbesoket pa upp-
foljningsmottagningarna, har indivi-
den ocksa ofta en annan typ av fragor
och funderingar som behéver bemétas.

Mottagningarna bor vara kopplade
till ett specialistteam for cancerrehabi-
litering med kompetens for denna spe-
cifika patientgrupp. (Alla malsittningar
for uppfoljningsmottagningarna finns
listade 1 faktaruta hir intill.)

NATIONELLT NATVERK SKAPAT

Forutom sjukskoterska, kurator och
vardadministrator bor bade barnonko-
logisk och onkologisk likarkompetens
finnas tillgdnglig. Idag drivs de flesta
uppfoliningsmottagningarna av barnon-
kologer och pa flera mottagningar finns
behov av att involvera onkologer och
andra vuxenspecialiteter i arbetet.

Ett nationellt nitverk f6r uppfolj-
ningsmottagningarna har skapats och
ar under en process att formaliseras till
en permanent arbetsgrupp.

For att forbittra informationspro-
cessen till tondringar pagar ocksa ett
arbete med att bygga upp en struktur
med sa kallade nyckelmottagningar pa
alla barncancercentra. En basstandard
med malsittning, uppgifter och resurs-
behov for denna typ av mottagning har
dven hir tagits fram inom ramen for
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MALSATTNING UPPFOLJNINGSMOTTAGNINGAR
- FOR VUXNA EFTER BARNCANCER (UFM)

- Alla barncancerpatienter ska vid 18 ars alder aktivt 6verfo-
ras till och tas emot av en uppféljningsmottagning for vuxna
efter barncancer (UFM). Personal fran bade uppféljningsmot-
tagning fore 18 ars alder pa den barnonkologiska kliniken och
UFM bor delta vid detta besok.

- Alla patienter ska foljas enligt gallande nationellt vardpro-
gram for langtidsuppfoljning efter barncancer (NVP) samt
registreras i kvalitetsregistret SALUB-registret.

« En struktur for aterkommande 6verféring av kunskap fran
UFM till barnonkologisk klinik ska vara etablerad. Detta inne-

fattar saval medicinsk som psykosocial nyvunnen kunskap.

« Alla vuxna som har behandlats fér cancer fore fyllda 18 ar
ska fa minst ett besok med muntlig och skriftlig information
om genomgangen behandling och eventuellt férvantade
langtidsbiverkningar samt rekommendationer om lamplig
uppfoljning. | besoket ingar dven information om och bedém-

ning av levnadsvanor samt eventuellt behov av komplette-
rande psykosocialt stod.

- Alla landets sex UFM ska i sin region fungera som ett kun-
skapscentrum for patienter, narstaende och olika vardinstan-
ser samt andra aktorer som exempelvis Forsakringskassa,
Arbetsférmedling, arbetsplatser samt skolor och universitet.

- Att fortlopande utveckla det nationella natverket for upp-
féljningsmottagningar for vuxna efter barncancer (UFM-
natverket)

- Att alla UFM har en koppling till ett specialistteam for can-
cerrehabilitering med kompetens for denna specifika pa-
tientgrupp

« Att alla UFM har ett etablerat regionalt natverk med andra
relevanta medicinska specialiteter

« Att information om alla landets UFM ska finnas lattillgéng-
lig on-line

den nationella barncancersatsningen
och kommer att inkluderas i det natio-
nella vardprogrammet. Malsittningen
ir att alla tondringar som avslutat sin
cancerbehandling ska erbjudas tva—tre
sa kallade nyckelbesok dir de vid det
avslutande besoket vid 18 ars alder far
den skriftliga behandlingssammanfatt-
ningen med uppfoljningsrekommenda-
tioner for vuxenlivet. Vid detta besok
remitteras dven till uppfoljningsmot-
tagning for vuxna efter barncancer och
forstas till andra vardgivare pa vuxen-
sidan vid behov. De tonaringar som
fors over till vuxensidan strax efter be-
handlingsavslut bor atminstone fa ett
nyckelbesok med genomging av be-
handlingssammanfattningen.

Ett nyckelbesok ir ett lingre likar-
besok eller teambesok med bade likare
och sjukskoterska dir det finns ordent-
ligt med tid for enskilt samtal med 14-
kare. Vid besoken fokuseras pa infor-
mation om tidigare behandling, risker
for sena komplikationer eller avsaknad
av sadana risker — en del familjer 4r till
exempel Gvertygade om att tonaringen
l6per risk for behandlingsorsakad per-
manent infertilitet nir detta mycket sil-
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lan 4r fallet — men dven pd tonaringens
egen upplevelse av behandlingen och
eventuella minnen, skolsituation och
levnadsvanor. Det kan exempelvis
handla om att fanga upp stickridsla el-
ler annan posttraumatisk stress, behov
av neuropsykologisk eller neuropsykia-
trisk utredning eller otillricklig anpass-
ning i skolan. Vid besoken kontrolleras
ocksa att patientens uppfoljningsplan
foljs enligt det nationella vardprogram-
met. I det enskilda samtalet med likare
tas amnen som fertilitet, sexuell hilsa,
alkohol, tobak och droger upp med
tonaringen.

Bade uppfoljningsmottagningar for
vuxna efter barncancer och nyckelmot-
tagningarna pa barncancercentra re-
gistrerar i Svenska Barncancerregistrets
sd kallade SALUB-register — ett kvali-
tetsregister som skapats av arbetsgrup-
pen SALUB och som under innevaran-
de ar kommer att 6verforas till INCA-
plattformen. Det dr fran detta register
som den skriftliga behandlingssam-
manfattningen med uppféljningsre-
kommendationer genereras. Registret
kommer att fa forbittrade uppfolj-
ningsmoduler och kvalitetsparametrar

vilket pa sikt kommer att 6ka bade
kunskap och kvalitet ndr det giller
langtidsuppfoljning efter barncancer.
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