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Transplantation har under de senaste 30 aren blivit det sjalv-
klara terapeutiska alternativet for flera sjukdomar hos barn,
som antingen &r livshotande eller nedsétter livskvaliteten och
déar kausal behandling saknas.

Det har skett en mycket snabb utveckling kirurgiskt, anes-
tesiologiskt, farmakologiskt och vad galler allmént omhén-
dertagande, inklusive dvervakning av organfunktion samt
livskvalitet.

I artikeln sammanfattas 25 ars erfarenheter samt resultat
av barntransplantationer pa Karolinska universitetssjukhu-
set Huddinge.

Levertransplantation

Den forsta svenska levertransplantationen genomfordes vid
Karolinska universitetssjukhuset Huddinge hésten 1984. Ope-
rationen lyckades, flickan madde bra i mer &n ett halvar, men
hon fick recidiv i sin grundsjukdom och avled ett ar senare. Se-
dan dess pagar en standig utveckling pa bred front; 1980-talet
var kirurgins och det perioperativa omhéndertagandets inlar-
ningsperiod, under 1990-talet kom en rad nya immunsuppres-
sivamedel, medan 2000-talet medfdrde principiellt nya meto-
der, samtliga med forbattrad dverlevnad som féljd.

Indikation. Indikation &r alla kroniska och/eller progressiva
leversjukdomar som inte ar forenliga med liv eller nedséatter
livskvaliteten pa ett oacceptabelt satt och dar kontraindika-
tioner saknas.

Operationen. Operationstekniken har utvecklats mycket
markant under de gangna 25 aren [1]. Fran borjan fick barnen
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»Numera finns olympiska medaljorer
som har transplanterad lever, och de
transplanterade har sina egna OS.«

véanta pa en givare med liknande kroppsstorlek. Sedan slutet
av 1980-talet kan man dela pa levern och ge endast nagot seg-
ment fran betydligt storre givare. Senare kunde man ge delar
av lever frdn samma givare till tva recipienter (split liver). Nu-
merakan man ge del av levern fran levande donator. Samtidigt
har innovativa karlkirurgiska tekniker for att hantera pro-
blem rérande blod- och gallkérl utvecklats. I dag star de flesta
barn i samma ké som vuxna, men de flesta spadbarn erhaller
lever fran frivilliga levande donatorer.

Storskalig levertransplantation fran levande givare skedde
i Chicago i borjan av 1990-talet. Sveriges forsta liknande ope-
ration &gde rum i Goéteborg 1996 [2]. Stockholms férsta lever-
transplantation med levande givare dgde rum 1998; sedan
dess har 17 barn erhallit lever fran nara slaktingar (familjer-
nas naravanner, dvs garanterat utan ekonomiska bindningar,
skulle principiellt ocksa accepteras). Tva recipienter var ex-
tremt sjuka och avled omedelbart efter operationen, de 6vriga
15 barnen har normal organfunktion. Samtliga donatorer
aterfick normal leverfunktion inom ett halvar. Risk for allvar-
lig komplikation eller déd for donatorerna uppskattas i dag
(utifran den samlade erfarenheten éver varlden) till ungefar
1/1000.

Medicinsk behandling. Under det forsta postoperativa aret
behandlas barnen med relativt hdga doser immunsupprime-
rande medel. Till detta far de Pneumocystis carinii- och trom-
bosprofylax. Hypertonibehandling kan ocksa vara aktuell.
Ett till tva ar efter operationen har patienterna oftast endast
ett lakemedel kvar. Immunsuppressionen monitoreras med
lakemedelskoncentrationer, och grundprincipen &r numera
individualisering och minimering av doserna. Vid eventuell
tillfallig medicinering, och till och med vid intag av vissa livs-
medel (exempelvis grapefrukt), maste man ta hansyn till
eventuella interaktioner [3].

Antal patienter och grundsjukdomar. Nyligen firade vi att
1000 personer har levertransplanterats vid Karolinska uni-
versitetssjukhuset Huddinge. Av dessa var 112 yngre &n 18 ar.

[
msammanfattat

Vid transplantation hos barn
ses i dag totalt sett en klar
tendens till battre 6verlev-
nad, farre komplikationer och
battre livskvalitet.
Levertransplantation har re-
volutionerat tillvaron for le-
versjuka barn, och de flesta
levertransplanterade barn
och ungdomar lever ett nor-
malt liv. Det nya organets
funktion &r stabil 20—-30 ar
efter ingreppet. Forvantad

for barn med terminal njur-
svikt. Resultaten ar lika goda
for de sma barnen som for
aldre. Immunsuppressionen
har férbattrats, och langtids-
resultaten blir allt battre for
dessa patienter — den forsta
generationen som vuxit upp
efter att ha transplanterats i
barndomen.
Stamcellstransplantation &r
idag den enda botande be-
handlingen vid refraktara

livslangd far anses vara jam-
forbar med normalbefolk-
ningens.
Njurtransplantation ar i dag
den optimala behandlingen
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leukemiar,svara blodsjukdo-
mar och immundefekter. Cir-
ka 65—70 procent av stam-
cellstransplanterade barn ar
langtidsoverlevare.
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TABELL I. Dédsorsaker hos 36 levertransplanterade barn i Stock-
holm, 1984-2009.

Dodsorsak Antal barn
Peri-/postoperativ komplikation 14!

Akut fulminant svikt med postoperativ dod 5

Recidiv av malignitet 5
Recidiv av metabol sjukdom 4

Sen kardiovaskular katastrof 6
Infektion 2

!Kardiovaskular sjukdom hos tva barn med Alagilles syndrom.

Dessa barn genomgick sammanlagt 127 transplantationer (15
blev transplanterade 2 ganger och 1 barn 3 ganger). Genom-
snittsalder for barnen var 5,8 ar (1 manad till 18 ar); 54 av pa-
tienternavar flickor.

Den vanligaste diagnosen var gallvagsatresi (43/112), 13
barn hade metabola sjukdomar, 12 utvecklade akut fulminant
svikt, ytterligare 12 hade kronisk gallstas. Totalt 7 barn hade
alfa-1-antitrypsinbrist, och lika manga utvecklade leversvikt
pa grund av autoimmun leversjukdom. Sammanlagt 6 barn
hade olika sorters malignitet i levern, oftast hepatoblastom.
De 6vriga 12 barnen hade olika séllsynta orsaker till lever-
svikt.

Mortalitet och morbiditet. Totalt 36 barn har avlidit (Ta-
bell I). Under de forsta 10 aren avled 20 av 50 barn, medan un-
der de senaste 15 aren 16 av 73 barn har détt. | borjan dog pa-
tienterna ofta redan under operationen, ofta pa grund av cir-
kulatoriska problem. Postoperativa dodsfall beror pasviktan-
de cirkulation, primért icke-fungerande lever eller massiva
infektioner. De sena dédsfallen beror ofta pa kardiovaskulara
katastrofer (vissa grunddiagnoser innebar exempelvis 6kad
risk for aortaruptur), recidiv av malignitet eller metabol sjuk-
dom. Malignitetsrecidiven &r ett problem: immunsuppressio-
nen dkar risken. Bland metabola sjukdomar ar det framfor allt
vissa mitokondriella rubbningar som inte lampar sig for
transplantation, med ovantade extrahepatiska foljder [4].

Retransplantationer behévde utforas pa grund av kroniska
avflodesproblem i olika blod- eller (oftast) gallkarl; i endast 1
fall behdvde retransplantation utféras pa grund av kronisk
avstotning.

Komplikationer. Lymfom &r en av de mest fruktade kompli-
kationerna efter organtransplantation [5]. Lymfomutveck-
lingen drivs ofta av en primér Epstein—Barr-virusinfektion.
Smaébarn utgor den storsta riskgruppen, eftersom de ofta
transplanteras med Epstein—Barr-viruspositivt organ innan
de sjalva har hunnit fa sin naturliga primarinfektion. Ett stort
antal av vara transplanterade barn har haft olika forstadier,
men endast 5 har utvecklat dkta malignt lymfom. Samtliga
utom 1 kunde framgangsrikt behandlas.

Det extrahepatiska organ som oftast paverkas efter lever-
transplantation ar njurarna. Enligt var erfarenhet kan vi hal-
la de flesta patienternas njurfunktion pa normal eller endast
nagot sankt niva (uttryckt i glomerular filtrationshastighet,
GFR). Undantag &r barn med metabola sjukdomar, sarskilt
glykogenos [6]. Dessa utvecklar njurskada och svikt, trots in-
tensiv 6vervakning.

Infektioner har varit den mest férvantade och fruktade
komplikationen vid immunsuppression. Som senkomplika-
tion har dock infektioner varit ett betydligt mindre problem
an befarat. Den vanligaste infektionsformen ar aterkomman-
de, helt ofarliga men ofta stérande virusutldsta verrukoser.
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Allmanhygieniska forebyggande atgarder kan minska denna
risk.

Metabola komplikationer efter levertransplantation, fram-
for allt évervikt och diabetes, har beskrivits i hog frekvens
frdn Nordamerika [3]. Bland vara barn har hittills endast 2 ut-
vecklat bestdende, insulinkravande diabetes, och endast 1
pojke har utvecklat bestaende obesitas (BM1 >35).

En systematisk bearbetning av vara barns tillvaxtdata pa-
gar. Hittills har vi behandlat 1 pojke med tillvaxthormon,
och 2 flickor uppnadde en slutlangd <150 cm, varav en med
mycket komplicerat forlopp. Vi &r mycket stolta 6ver de fina
slutlangder barnen med gallvagsatresi uppnatt: redan tidigt
péa 1990-talet behandlade vi dem med intensiv nutritionste-
rapi (inklusive enteral uppfédning via perkutan endosko-
pisk gastrostomi, PEG) under tiden mellan Kasai-operatio-
nen och transplantationen. De flesta hade normal vikt- och
langdkurva trots tilltagande leversvikt. Vara nordameri-
kanska kollegor insdg betydelsen av detta forst 10-15 ar se-
nare [7].

Flera leversjuka flickor med primar amenorré har fatt
menarke kort tid efter transplantationen. Vi har inte foljt upp
vara numera vuxna patienter vad géller fertilitetsrubbning.
Medan allt fler kvinnor som levertransplanterats som barn
foder egnabarn, har véara pojkar hittills inte blivit fader.

Livskvalitet. Levertransplantation behover inte paverka
livskvaliteten. Medicineringen &r ett betydligt mindre in-
grepp i livsféringen &n adekvat behandling av typ 1-diabetes.
Att livskvaliteten anda kan paverkas beror pa:

e Nedsatt kognitiv funktion, som drabbar en del barn efter
operationen. Foljande orsaker har diskuterats: grundsjuk-
domens art och grad, den preoperativa encefalopatins djup
och duration, eventuellt kvarstdende portahypertension,
immunsuppressionens effekt pad CNS etc. Enligt vissa stu-
dier paverkas barn med kronisk kolestas mer &n andra, ett
pastaende som vi inte har kunnat belagga hos vara patienter
[8].

 Psykisk reaktion, vilket &r vanligast bland dem som genom-
gar ingreppet i tonaren, men en psykisk reaktion kan aven
uppkomma i samma alder hos barn som har genomgatt ope-
rationen i forskolealdern. Foljderna blir depression, atstor-
ningar, sjalvdestruktivitet inklusive nedsatt féljsamhet till
medicineringen. Detta kan leda till avstétning. Intensiv in-
dividanpassad uppféljning kravs for att man ska kunna in-
gripatidigt och effektivt. For att implementeraettidettaav-
seende battre uppfoljningsprogram kréavs resurstillskott
och ett utokat uppdrag frdn huvudmannen.

Fysisk aktivitet eller sport pa elitniva ar tillaten for de flesta.
Numera finns olympiska medaljorer som har transplanterad
lever, och de transplanterade har sina egna OS. Andelen elit-
idrottande ungdomar bland vara patienter ar ungefar den-
samma som hos icke-transplanterade ungdomar. De é&r
idrottsligt aktiva i fotboll, ishockey, inomhusbandy och rid-
ning.

Eninskrankning som de flesta ar éverens om ar att immun-
supprimerade individer ska utsattas for mindre direkt solljus
an den ovriga befolkningen — delvis som profylax mot olika
varianter av hudmalignitet, men dven for att forebygga kraftig
ljuskénslighet.

Uppfoljning. Uppfdljning av barn och ungdomar sker var

3:e manad med ett batteri av laboratorieprov. En gang per ar
gar vi igenom deras generella kroppsliga och psykosociala
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halsa. Fragan om véardet av i forvag planerade biopsier har
diskuterats. | dag anser de flesta barnhepatologer att man
ska utfora protokollbiopsier 1, 3 och 5 ar efter transplanta-
tionen och darefter vart 5:e ar, eftersom laboratorieprov inte
ger tillracklig information om eventuell kronisk laggradig
avstotning, gallavflédeshinder eller recidiv av grundsjukdo-
men [9].

Framtiden. Kirurgiska framsteg sker kontinuerligt, mest pa
det karlkirurgiska omradet. | vissa fall (mest vid akut fulmi-
nant svikt) kan den egna hogra leverloben behallas och endast
en vansterlob transplanteras, i hopp om att den egna levern
aterfar sin halsa. Metoden heter »auxiliary ltx« och har redan
anvants vid enstaka stoérre centra, men inte hos oss [10]. Den
mest lovande nya metoden for vissa metabola sjukdomar ar
levercellstransplantation. Vid denna metod isoleras levercel-
ler fran en Gverbliven leverbit, och cellerna injiceras till pa-
tientens lever. Metoden kan férvéntas bli klinisk verklighet
inom kort, dven hos oss. Det finns dven gott hopp om att i stal-
let for mogna leverceller kunna transplantera stamceller som
mognar till hepatocyter [11].

Njurtransplantation

Den forsta svenska njurtransplantationen pa barn utfordes
1964, och fram till 1981 hade 15 njurtransplantationer utforts,
merparten pa tonaringar.

I och med upptéckten av ciklosporin i borjan av 1980-talet
forbattrades resultaten patagligt, och allt yngre barn accep-
terades for transplantation. P4 Karolinska universitetssjuk-
huset Huddinge utfordes 1983 den férsta njurtransplantatio-
nen paettbarnunder 2 ars alder (1,3 ar), och den pojken lever
i dag, 28 ar gammal. Sedan dess har 205 transplantationer
utforts vid Karolinska universitetssjukhuset Huddinge pa
177 barn under 16 ars alder, varav 25 procent pa barn under 2
ars alder. De forsta 10 arens erfarenheter finns sammanfat-
tade [12].

Bakomliggande sjukdomar. Sjukdomar som leder till kro-
nisk njursvikt redan under barnadren ar heltandra &n de som
orsakar njursvikt hos vuxna. Sjukdomarna ar i 70 procent av
fallen medfodda, sasom missbildningar (hypoplasi, dysplasi
eller agenesi, med eller utan obstruktion sasom uretravalvel),
hereditdra sjukdomar (tex familjar juvenil nefronoftis, kon-
genital nefros, polycystisk njursjukdom) och metabola sjuk-
domar (cystinos, hyperoxaluri mm). Flera av de hereditéra
sjukdomarnaengagerar d&ven andraorgan sasom lever (konge-
nital leverfibros och portal hypertension), 6gon (retinafor-
andringar och katarakt), hjarna (mental retardation, cerebel-
lar ataxi) och hjarta (situs inversus). Dysplasi kan aven inga i
olikasyndrom.

Resterande 30 procent utgors av férvarvade njursjukdo-
mar sdsom glomerulopatier (olika glomerulonefriter och fo-
kal segmentell glomeruloskleros) och vaskuldra sjukdomar
(neonatal k&rlkatastrof och hemolytiskt uremisktsyndrom).

Medicinsk behandling och dialys. Manga barn med med-
fodd njursjukdom drabbas av terminal njursvikt redan under
forsta levnadsaret, ibland direkt efter fodelsen. Detta innebar

S —
»Pa Huddinge sjukhus utfordes 1983

den forsta njurtransplantationen pa

ett barn under 2 ars alder (1,3 ar), och

den pojken lever i dag, 28 &r gammal.«
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att en del barn maste dialysbehandlas redan under neonatal-
perioden. Peritonealdialys ar den helt dominerande dialysfor-
men, eftersom foraldrarna kan lara sig att skdta denna i hem-
met.

Ménga problem kan uppsta under varden. De minsta bar-
nen mar ofta illa och har stora problem med krakningar. Ma-
ten far da ofta tillforas antingen med nasogastrisk sond men
oftare med hjalp av nutritionssond genom magen, PEG. Nutri-
tionen ar mycket viktig for tillvaxt och utveckling, och maten
behover ofta forstarkas med extra kalorier och extra protein.
Njursvikten leder &ven till andra problem som anemi och
rubbningar i salt-vattenbalans, syra—basbalans och kalk—fos-
fatomsattning. Detta innebar en massiv medicinering, som
underlattas genom att medicinerna ofta kan tillféras via PEG.

Envanligkomplikation ar aven tillvaxthd&mning, som fram-
for allt drabbar de barn som utvecklar njursvikt under de
forsta levnadsaren. Tillvaxthamningen ar multifaktoriell [13,
14]. 1 vissa fall ges tillvaxthormon, foretradesvis fore trans-
plantation.

Operation. Barnen behover uppna en vikt av 8 kg for att kun-
na transplanteras med en vuxennjure. Detta innebdr att flera
barn behdver dialyseras fore transplantation: dels de som ej
uppnatt vikten 8 kg, dels de med kongenital nefros som ge-
nomgatt bilateral nefrektomi for att forhindra kraftigt urin-
albuminléckage. | annat fall strévar vi efter att genomfora
transplantationen i predialytiskt skede, vilket visats ge battre
langtidsresultat [15].

Operationsmetoden for de stérre barnen (vikt dver cirka 20
kg) skiljer sig inte frdn den som anvands pa vuxna, dvs njuren
placeras retroperitonealt i l[jumsken, medan hos de mindre
barnen njuren placeras intraperitonealt och sys till de stora
kérlen.

Donator. Donatorer hari 70 procent av fallen varit levande gi-
vare (oftast foraldrar, men dven mor- och farforéldrar, fast-
rar, mostrar och aven goda véanner till féraldrarna). Overlev-
naden har varit battre for de barn som fatt organ fran levande
givare; speciellt galler detta de sma barnen. Under de senaste
aren har poolen av levande givare kunnat utokas tack vare att
transplantationskirurgen Gunnar Tydén tillsammans med
Gunilla Kumlien pa avdelningen for transfusionsmedicin vid
Karolinska universitetssjukhuset Huddinge utvecklat en me-
tod for att utnyttja &ven sk blodgruppsinkompatibla donato-
rer [16]. Detta krédver en viss férbehandling av recipienten och
specifikt borttagande av de blodgruppsspecifika antikrop-
parnagenom sk antigenspecifik immunadsorption.

Mortalitet. Under de forsta &ren avled nagra av de minsta
barnen (Tabell I1) pd grund av dels att de var i ett mycket da-
ligt tillstand nar de kom till transplantation, dels alltfor tung
immunsuppression — 2 barn avled i generaliserad cytomega-
lovirusinfektion och 1 barn i Pneumocystis carinii-infektion.
| dag ges profylax for dessa infektioner. Totalt har 12 barn av-
lidit, varav 2 i lymfom (det ena fallet var EBV-associerat, me-
dan det andra uppkom 10 ar efter transplantationen).

Immunsuppression. Den immunhd&mmande behandlingen
har &ndrats en del under aren. Fram till 1997 bestod im-
munsuppressionen av ciklosporin i kombination med korti-
kosteroider och azatioprin; fran 1997 évergick man till takro-
limus som kalcineurinh&mmare, och hos en del patienter er-
sattes azatioprin av mykofenolatmofetil.

Uppfaljning och langtidskomplikationer. Efter transplan-
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tationen foljs barnen tétt och efter ett par ar med 3 manaders
intervall. Arligen gérs en noggrannare kontroll av njurar, le-
ver, 6gon, hud, hjarta och karl. Under manga ar kontrollerade
vi aven njurfunktionen hos donatorerna samtidigt som vi
kontrollerade barnens njurfunktion, och vi kunde da jamféra
funktionen hos donatorns och recipientens njurar. Vi fann att
den transplanterade njuren fran den vuxne anpassade sin
funktion i direkt relation till barnets kroppstorlek, ndgot som
tidigare inte visats [17, 18]. Vi har sedan foljt njurfunktionen
hos barnen och funnit att den kan férsamras nagot under de
forsta 2 till 3 &ren men att den sedan haller sig ganska of6r-
andrad.

Detarval kantatt det foreligger 6kad morbiditet och morta-
litet i kardiovaskuldra sjukdomar efter njurtransplantation
hos bade barnoch vuxna[l9, 20]. Vi har utvarderat effekten pa
hjarta och karlav framfor allt hypertension [21, 22].

Som tidigare ndmnts ar tillvaxten ofta ett problem hos barn
med njursvikt. Tillvaxten forbattras dock under de forsta
aren efter transplantationen, och bast aterhamtningstillvaxt
ses hos de vid transplantationen yngsta och mest tillvaxt-
hdmmade barnen. En forsamrad slutlangd hos de njursjuka
barnen har varit ett stort psykosocialt problem enligt littera-
turen [23]. Cirka 120 av vara 200 transplanterade barn har
uppnatt sin slutlangd, och den ar i medel 171 cm (-1,35 SD) for
pojkarna och 161 cm (0,67 SD) for flickorna; 18 procent (28
procent av pojkarna och 8 procent av flickorna) uppnar en
slutlangd <—2 SD. Detta ar en klar forbattring mot tidigare
rapporterade data.

Langtidsuppfoljning av dessa barn och ungdomar &r av yt-
terstavikt med tanke pa det &ndrade sjukdomspanoramat, ef-
fekten av immunsuppressiv behandling som startats redan i
tidig barnadlder, langtidseffekten pa hjarta, karl och andra
organ samt ordinationsfdljsamhet.

For ett par ar sedan inviterades de barn som uppnatt 20 ars
alder eller mer att delta i en telefonintervju [24]. Merparten
upplevde sig som friska, deras utbildningsniva skilde sig inte
signifikant fran deras friska syskons, 55 procent hade hel-
eller deltidsarbete, 20 procent studerade fortfarande. Mer-
parten hade ocksa flyttat hemifran, vilket skiljer sig fran an-
dras resultat; en tredjedel bodde med sin partner, och 14 pro-
cent (samtliga flickor) hade egna barn. Nar de skulle bedéma
sin livskvalitet pa en skala fran 1-10 var medeltalet 8.

Ar 1994 tog Gunnar Tydén och Ulla Berg initiativet till ett
gemensamt nordiskt transplantationsregister [25, 26]. Mel-
lan 1981 och 1993 utfordes pa Karolinska universitetssjukhu-
set Huddinge 71 njurtransplantationer pa 60 barn, och efter
1994 134 njurtransplantationer pa 117 barn. | Tabell Il presen-
teras graft- och patientdverlevnad, som &r i niva med de basta
internationellaresultaten.

Allogen stamcellstransplantation
Sedan HLA-systemets grundprinciper beskrivits pa 1960-ta-
let kunde man med lyckade utfall borja genomféra allogen

»De vuxna som stamcellstrans-
planterats i barndomen rapporte-

rade lagre livskvalitet &n normen ...«
-

benmargstransplantation, sedermera bendmnd stamcells-
transplantation i de fall det fanns ett vavnadstypsidentiskt
syskon. Metoden &r en livraddande behandling vid framst re-
fraktara leukemier, benmargssvikt, svara immundefekter,
vissa medfodda blodsjukdomar och metabola sjukdomar.
Transplantationen foregds vanligen av kraftig kemoterapi,
ibland ocksa stralterapi, som eliminerar den sjuka margen
men &ven leder till betydande biverkningar. | efterférloppet
ar infektiésa komplikationer och transplantat kontra vard-
sjukdom vanligt, och patienterna har immunsuppressiv be-
handling i ungefar1ar.

I Sverige utfordes den forsta allogena benmérgstransplan-
tationen pa Karolinska universitetssjukhuset Huddinge 1975,
och en mer reguljar verksamhet inkluderande barn kom i
gang 1980. De forsta aren kunde bara omkring 25 procent av
dem som egentligen behdvde stamcellstransplantation som
behandling ocksad genomga den, eftersom tillgang till ett
HLA-kompatibelt syskon var en forutsattning. | borjan av
1990-talet borjade antalet stamcellstransplantationer med
obeslaktad givare 6ka tack vare mer precis genomisk HLA-
typningsteknik och ett stadigt 6kande antal registrerade fri-
villiga donatorer i en rad internationellt samarbetande dona-
torsregister.

Hittills har éver 3200 patienter, varav omkring 850 barn,
genomgatt allogen stamcellsterapi i Sverige. Andelen trans-
plantationer med obesldktad givare & numera 50—75 procent,
och man kan hitta givare till en stor majoritet av patienterna,
atminstone till dem med europeiskt ursprung.

Overlevnad. Efter stamcellstransplantation har 5-arséver-
levnaden for barn med leukemi varit nagot 6ver 50 procent
ochvid icke-maligna sjukdomar éver 90 procent under senare
ar [27, 28]. Man kan rakna med att ca 65—70 procent av alla
stamcellstransplanterade barn ar langtidséverlevande, vilket
innebar omkring 500 individer i Sverige, av vilka de &ldsta
hunnitupp i 40-arsaldern. Globalt kan de raknas i 10 000-tal.

Komplikationer och livskvalitet i barndomen. Aven om
flertalet patienter atergar till skolgang och en relativt normal
livsforing efter 6-12 manader, kvarstar olika problem av va-
rierande grad i manga ar. En del problem &r direkt transplan-
tationsrelaterade, som seneffekter av genomgangen kemote-
rapi och stralning, tex infertilitet, gré starr, kortvaxthet, en-
dokrinologisk och kognitiv paverkan (sarskilt hos yngre barn)
eller kronisk transplantat kontra vard-sjukdom. Andra pro-
blem beror pa grundsjukdomen, tex vid amnesomsattnings-
sjukdomar, dar endast en del (den livshotande) av sjukdoms-

TABELL Il. Graft- och patientéverlevnad efter njurtransplantation pa barn.

1981-1993

Levande donator
Graftdverlevnad, antal 50
Graftéverlevnad 5 ar, procent 82
Graftéverlevnad 10 ar, procent 70
Patientdverlevnad, antal 45
Patient6verlevnad 5 ar, procent 93
Patientoverlevnad 10 &r, procent 93
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1994-2009
Avliden donator Levande donator Avliden donator
21 98 36
62 90 60
52 81 50
15 92 25
80 97 92
80 93 92
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»Vid transplantation hos barn ses
i dag totalt sett en klar tendens till
battre dverlevnad, farre komplika-

tioner och battre livskvalitet.«
|

bilden kan korrigeras, men déar tidigare okdnda symtom ut-
vecklas hos barn som tidigare inte dverlevde. Ett exempel &r
skelettforandringar vid mukopolysackaridos, som inte nor-
maliseras trots att patientens neurodegenerativa sjukdom
kan forhindras.

Vidare drabbar sjukdom och behandling en individ under
utveckling och utan en redan etablerad position i samhéllet,
med stor risk att komma ifran skola och kamratrelationer pa
grund av langvarig franvaro och paverkan pakroppslangd, ut-
seende och prestationsformaga.

Vuxna som stamcellstransplanterats som barn. Efter-
som det i stort har saknats systematiserad kunskap om vux-
na som genomgatt stamcellstransplantation som barn, har
vi undersokt hur transplantationen langsiktigt paverkar
halsa, livssituation och halsorelaterad livskvalitet hos saval
barn som vuxna som under barn- och ungdomsaren trans-
planterats vid Karolinska universitetssjukhuset Huddinge
[29, 30].

Barnensjalvaansagsig haen relativt god livskvalitet,och 75
procent hade aven god objektiv och subjektiv hdlsa. De barn
som hade haft leukemi skattade en nagot lagre livskvalitet och
hade mer seneffekter.
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Foraldrarna skattade dock en l&gre livskvalitet for sina
barn &nbarnensjalva.

De vuxna som stamcellstransplanterats i barndomen rap-
porterade lagre livskvalitet &n normen och hade signifikant
okad frekvens psykiska besvar, kognitiva svarigheter, rela-
tionsproblem och depressioner. En del angav att de inte infor-
merats tillrackligt om fertilitet och sexualitet. Andelen en-
samhushéll var ocksa nagot hogre i gruppen, om an inte signi-
fikant. Aven om de vuxna som grupp hade en utbildningsniva
och medelinkomst som inte signifikant skilde sig fran den na-
tionellanormen, var andelen som stod utanfoér arbetsmarkna-
den eller var fortidspensionerade storre an i samhallet i 6v-
rigt. Detta var mest tydligt for de yngre och kvinnornaigrup-
pen.

Har behdvs preventivt inriktade och tidiga psykosociala
stodatgarder, utéver den uppfoljning av medicinska seneffek-
ter somalla transplanterade behover.

m Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga uppgivna.
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