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Overlevare efter barncancer
behover sarskild uppfoljnin

NYTT NATIONELLT VARDPROGRAM FOR LANGTIDSUPPFOLJNING
HAR PUBLICERATS - NU KRAVS IMPLEMENTERING OCH UTVECKLING

Andelen personer som haft can- Marianne
| | Jarfelt,
B med dr,

cer som barn okar successivt pa
grund av den forbattrade over- A
levnaden. I dag lever ca 9000 overlakare,
personer i Sverige som har eller . barnon-
har haft cancer som barn [Da- kologi, Sahlgrenska
vid Pettersson, Socialstyrelsen, ér]wersneltssw.khuset,
6teborg; Regionalt
Stockholm, pers medd; 2016]. cancercentrum Vst

gaende fran given behandling.
Nér barnet fyller 18 ar finns i dag
ingen allmént etablerad organi-
sation i Sverige for hur biverk-
ningar ska upptickas eller tas
om hand; dock sker viss uppf6lj-
ning i Lund, Goteborg och Upp-
sala.

Vi vet genom forskning att
sena biverkningar av varierande
svarighetsgrad &r vanliga. An-
talet okar successivt med tiden
efter avslutad behandling och
drabbar totalt 60-80 procent av barncan-
cerdverlevarna. Ingen plata i antalet sena
biverkningar har dnnu konstaterats [1, 2].
Ofta visar sig biverkningarna inte forran
langt efter avslutad behandling.

Internationellt finns rekommendatio-
ner for hur uppfdljningen bor ga till, och i
manga lander har &ven en organisation for
uppféljning byggts upp.

vgregion.se

Strukturerad uppfdljning behovs

1dag foljs barnet upp avseende tumorkon-
troller pa barnonkologisk klinik till fyllda
18 ar. Parallellt sker kontroll av tillvaxt, pu-
bertetsutveckling och organfunktion ut-

HUVUDBUDSKAP

e Varje ar insjuknar i Sverige knappt 350
barn och ungdomar under 18 ari cancer.

e Sedan 1980-talet har 6verlevnaden i
barncancer 6kat markant, och i dag lever
drygt 80 procent av barnen fem ar efter
diagnos.

e Antalet biverkningar 6kar med tiden efter
avslutad behandling, totalt drabbas 60-80
procent av barncanceréverlevarna av
minst en typ av biverkan.

o I maj 2016 publicerades ett nytt natio-
nellt vardprogram for langtidsuppféljning
efter barncancer i regi av Regionala
cancercentrum (RCC) i samverkan och
Sveriges Kommuner och landsting (SKL).
Vardprogrammet omfattar bade de som
ar barn och ungdomar och de som hunnit
bli vuxna (http://www.cancercentrum.se/
samverkan/cancerdiagnoser/barn/vard-
program/).

@ marianne.jarfelt@

De flesta vuxna fore detta
barncancerpatienter har darfor
ingen regelbunden uppfdljning.
Trots detta har denna grupp fler
besok pa sjukhus och i primaér-
vard d&n andra personer i samma alder [3].

Bade cancer6verlevaren och varden
skulle vinna pa ett strukturerat omhén-
dertagande utifran kanda risker efter ge-
nomgéngen behandling. Overgangen mel-
lan barn- och vuxensjukvard behéver ock-
sa forbattras. Den snart vuxna fore detta
barncancerpatienten behover en fullstan-
dig genomgang av den givna behandling-
en med rekommendationer om fortsatt
uppfoljning i bade muntlig och skrift-
lig form. Rutiner behdver utarbetas bade
inom barnsjukvarden och inom den mot-
tagande vuxensjukvarden.

Ett sdrskilt viktigt omrade ar rehabilite-
ring av barn med neurokognitiva problem
efter behandling av hjarntumoér och/eller
stralbehandling mot hjarnan.

Nu finns nationellt vardprogram

Ar 2009 kom den nationella cancerstrate-
gin, dar ett av fem huvudmal var att oka
overlevnadstid och livskvalitet efter en
cancerdiagnos. Eftersom Overlevare efter
cancer i barn- och ungdomséren ar unga
och har det mesta av sina liv framfor sig,
motiverar detta en adekvat uppf6ljning.

Rekommendationer for uppfoljning ef-
ter barncancer i Sverige har funnits sedan
2007, men kunskapen om dessa rekom-
mendationer har varit daligt kinda utan-
for barnonkologin [4].

Ett nationellt vardprogram for langtids-
uppfoljning efter barncancer publicerades
i maj 2016. Programmet innefattar upp-
foljningsrekommendationer bade for den
fortsatta uppvaxten och for vuxenlivet.
Det innehaller rekommendationer for bla
@ brostcancerscreening fran 25 ars alder

W
Att ha haft cancer som barn eller i unga ar
kan sétta avtryck ldngt upp i vuxen alder;
biverkningarna visar sig ofta inte férran lang
tid efter avslutad behandling. Ett nytt nationellt
vardprogram ger rekommendationer fér
langtidsuppfélining efter barncancer.

for kvinnor som behandlats med stral-
behandling innefattande brostkortlar
under barndomen

@ kontroll av hjartmuskelfunktion &ven
under vuxenlivet hos patienter som fatt
>250 mg/m? av antracykliner och/eller
stralbehandling innefattande hjartat

@ utredning av och teamarbete kring pa-
tienter med risk for forvarvad hjarnskada

@ uppféljning av hormonella funktioner
som tyreoidea- och hypofysfunktion

@ uppfoljning av konshormoner och fer-
tilitet. Utforliga rad om fertilitetsbeva-
rande atgarder for unga finns dven i Vav-
nadsradets dokument fran 2015 [5].

Ny organisation ar nodvindig
Fore detta barncancerpatienter ar en rela-

»Biverkningar kan upp-
kommai alla organsystem,
vilket gor att de flesta medi-
cinska specialiteter kan bli
involverade.«
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tivt okdnd grupp inom vuxensjukvarden,
varfor en ny organisation samt kunskaps-
overforing ar nodvéndigt for att vardpro-
grammets rekommendationer ska kun-
na genomforas fullt ut. Biverkningar kan
uppkomma i alla organsystem, vilket gor
att de flesta medicinska specialiteter kan
bli involverade.

Utover sjukvarden finns ocksa ett kat
behov av kunskap om denna vaxande
grupp inom andra delar av samhillet, t ex
Arbetsférmedlingen, Forsakringskassan
och universitet.

Vi ser ett behov av specialistmottag-
ningar/kunskapscentra for att kunskapen
om de sena komplikationer som behand-
lingen kan ge upphov till ska kunna upp-
riatthallas. Vara sex regionala cancercent-
ra har nu i uppgift att tillsammans med
landstingen se till att vardprogrammet
implementeras och utvecklas. O

@ Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Inga
uppgivna.

o Nationella vardprogramgruppen for langtidsupp-
féljning efter barncancer: Anna-Maja Svard, Umesd;
Ulf Hjalmars, Ume4; Ulla Martinsson, Uppsala; Per
Frisk, Uppsala; Stefan Séderhéll, Stockholm; Fredrik
Baecklund, Stockholm; Mikael Behrendtz, Linkdping;
Mans Agrup, Linképing; Marianne Jarfelt, Géteborg;
Thomas Bjork-Eriksson, Goteborg; Thomas Relan-
der, Lund; Lars Hjorth, Lund.

Citera som: Lakartidningen. 2016;113:D71Y

REFERENSER

1. Oeffinger KC, Mertens AC, Sklar CA, et al. Chronic
health conditions in adult survivors of childhood
cancer. N Engl J Med. 2006;355(15):1572-82.

2. Geenen MM, Cardous-Ubbink MC, Kremer LC, et
al. Medical assessment of adverse health outcomes
in long-term survivors of childhood cancer. JAMA.
2007;297(24):2705-15.

3. Lorenzi MF,Xie L, Rogers PC, et al. Hospital-related
morbidity among childhood cancer survivors in
British Columbia, Canada: report of the childhood,
adolescent, young adult cancer survivors (CAYACS)
program. Int J Cancer. 2011;128(7):1624-31.

4. Hjorth L,Arvidson J, Behrendtz M, et al. Hog
6verlevnad efter barncancer, ibland till hégt pris.
Lakartidningen. 2010;107(42):2572-5.

5. Nationell vdvnadsdokumentation. Atgérder for
att bevara reproduktionsformagan hos unga -
framjande av likvardig vard av unga som riskerar
behandlingsorsakad infertilitet. Stockholm: Sveriges
Kommuner och landsting, Vavnadsradet; 2013. Dnr
13/3123. http://vavnad.se/files/live/sites/vavnadsra-
det/files/Konsceller/Assisterad befruktning/Fram-
jande_av_reproduktionsférméaga_unga_v1_00.pdf

Lakartidningen

2016

SUMMARY

Swedish National Guidelines for long-term
follow-up of childhood cancer survivors

The prognosis of childhood cancer has
improved during the last 30-40 years.
Today, the five year survival is in excess of
80%. Therefore the number of childhood
cancer survivors is increasing. Today,
there are approximately 9,000 childhood
cancer survivors in Sweden. Unfortunately,
the number of late complications after
childhood cancer increases with follow-up
time. Thirty years after cancer treatment
60-80% of the survivors will have at least
one late complication. In a common effort
between national representatives of
paediatric and adult oncology in Sweden
as well as the specialties mostly involved

in controls and care of late complications,
the pre-existing recommendations from
the national paediatric oncology late effect
group (SALUB) were updated and adapted
to serve as a nation-wide guideline for
health care authorities when planning the
screening and care of former childhood
cancer patients. After a cycle of referral
to the national societies of the specialties
and presumed user organizations and a
second cycle of referrals to health care
authorities around Sweden, the guidelines
were approved by all six Swedish Regional
Cancer Centers in May, 2016. For most
caregivers the implementation is expected
to take place from the autumn 2016 and
onwards.



