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Childhood cancers -Estimated numbers of five-year survivors  alive at the end of successive 
calendar years, by attained age in years.

Great Britain, 1971-2005

Modified from Charles Stiller ‘Childhood Cancer in Britain’ 2010

Fler lever allt längre!
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Antal personer som lever efter barncancer i Sverige 
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Sena biverkningar efter barncancer
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(Armstrong et.al., 2014, p. 
1221)

Aging and risk of severe, disabling, life-threatning, 
and fatal events in “the childhood cancer survivor 

study“
(treatments 1970-1986)
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Nationella cancerstrategin 2009

5 huvudmål

Varav ett:

”Förlänga överlevnadstiden 
och förbättra livskvaliteten 
efter en cancerdiagnos”
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Uppdrag att skriva Nationellt vårdprogram för 
långtidsuppföljning efter barncancer 

• 2013 SALUB-rekommendationerna länkades till RCC hemsida

• Januari 2014 arbetet påbörjades

• SKL och RCC i samverkan utnämnde vårdprogramsordförande

• Vårdprogramgrupp: från barnonkologi, onkologi samt stort antal 
adjungerade författare. Läkare samt representanter från andra 
yrkesgrupper och patientrepresentanter. Totalt ca 50 personer.
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Mål

• Kortfattat

• Riskfaktorer

• Mål

• Uppföljning före och efter 18 års ålder

• Bakgrund

• Vetenskap och beprövad erfarenhet

• Anpassa till det svenska sjukvårdsystemet

• Multidisciplinär och multiprofessionellt samt 
patientrepresentation
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Internationella guidelines

• England

http://www.cclg.org.uk/write/MediaUploads/Member%20area/Treatment
%20guidelines/LTFU-full.pdf

• Scotland

http://www.sign.ac.uk/guidelines/fulltext/132/index.html

• North America

http://www.survivorshipguidelines.org/
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International Late Effect of Childhood 
Cancer Guideline Harmonization Group
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Nationellt vårdprogram

http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/vardprogram

2018-03-22

April 2016
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Förslag från 
Nationell 
vårdprogram
grupp

Specialistföreningar och
patientorganisationer

Reviderat 
förslag från 
Nationell 
vårdprogram
grupp

Reviderat 
förslag från 
Nationell 
vårdprogramg
rupp

Linjeorganisation
i landsting och

regioner

Regionala 
cancer 

centrum

Regionala 
cancer 

centrum

Implementering
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Vad har vi uppnått?
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Långtidsuppföljning nämnt i cancerplanen

https://www.regeringen.se/informationsmaterial/2018/05/langsiktig-inriktning-for-det-nationella-
arbetet-med-cancervarden/
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Mottagningar för vuxna barncanceröverlevare:

• Seneffektmottagningen i Lund 

• Uppföljningsmottagning för Vuxna efter barncancer Göteborg

• Centrum för Cancerrehabilitering, Sabbatsbergs sjukhus 
Stockholm 

• Uppföljningsmottagning i Uppsala 

• Uppföljningsmottagning i Umeå

• Men ännu ingen mottagning i Linköping!
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Reviderat vårdprogram på remiss 2 februari 
2019
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Lättare att jobba i
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Varför?

• Fortfarande ingen mottagning för vuxna efter 
barncancer i Linköping 
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Varför?

• Kapitel 8, Neurologiska och neurokognitiva biverkningar –
centrala nervsystemet. Uppföljningsrekommendationerna 
efterlevs i dag i varierande omfattning för patienter upp till 18 års 
ålder och i mycket begränsad omfattning efter 18 års ålder. Detta 
kapitel har kompletterats med bilaga 1, Riktlinjer för utredning 
och rehabilitering av barn med tumör i centrala nervsystemet., 
skrivet av Svenska arbetsgruppen för rehabilitering efter 
barncancer (SAREB). 

• Kapitel 20, Gonadfunktion och fertilitet – flickor. Möjligheterna till 
fertilitetsbefrämjande åtgärder för kvinnor med risk för tidig 
menopaus efter barncancerbehandling är i dag inte likvärdiga i 
landet.  
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Ny bilaga
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Lag om stöd och service till vissa 
funktionshindrade - LSS 
Personkrets

1. personer med utvecklingsstörning, autism eller autismliknande 
tillstånd,

2. personer med betydande och bestående begåvningsmässigt 
funktionshinder efter hjärnskada i vuxen ålder föranledd av yttre 
våld eller kroppslig sjukdom

3. personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska 
funktionshinder som uppenbart inte beror på normalt åldrande, om 
de är stora och förorsakar betydande svårigheter i den dagliga 
livsföringen och därmed ett omfattande behov av stöd eller 
service. 
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Lag om stöd och service till vissa funktionshindrade 
- LSS 

• 10 Daglig verksamhet Personer i yrkesverksam ålder, som 
saknar förvärvsarbete och inte utbildar sig, har rätt till daglig 
verksamhet om de ingår i personkrets 1 och 2 enligt LSS. Den 
dagliga verksamheten bör kunna innehålla såväl aktiviteter med 
habiliterande inriktning som mer produktionsinriktade uppgifter. 
Insatsen ska anpassas efter individuella behov, förutsättningar 
och intressen. 
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Vad behöver vi göra i övrigt

• SALUB-registret

• Transition

• Göra vårdprogrammet känt i varje landsting
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Behnadlingsdata
Kumulaiva doser 
cytostatika
Strålbehandling
Kirurgi
CVK, PEG mm
Komplikationer under 
behandlingen

Hälsostatus vid 18åå
Slutlängd
Utbildning
Organ funktion
Fertilitet åtgärder
Etc.

Uppföljnings-
rekommendationer

Follow-up form

SALUB-registret



SALUB-registret 

Idag 3500 registrerade patienter

PROM/PREM

Kvalitetsmått

Under 2019 flytt till INCA
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<18 års ålder

All uppföljning sköts 
via barnklinik

Regionsjuk
vård/Barn-
onkologisk
t centrum 
i Gbg

Länssjuk
hus/lok
alt 
sjukhus

18 års ålder

Patienten erhåller en 
Behandlingssammanfattning med 
uppföljningsrekommendationer 
från sin barnklinik 
(regional eller lokal)

Överföring/Remiss 
från barnklinik till 
regionalt 
kunskapscenter

Egenvård/livsstilsråd

Primärvård

Länssjukvård

Regionsjukvård
Ansvarar för att:
• Koordinerar vård och 

uppföljningsrekommendationer
• Initiera andra vårdkontakter
• Ge egenvårdsråd till patienten
• Fungera som ett 

kunskapscentrum för vården, 
patienten och i viss mån 
allmänheten

Barn- och ungdomssjukvård < 18 
år

Vuxensjukvård > 18 år

Långtidsuppföljning efter barncancer

Uppföljningsmottagning Barn

Uppföljningsmottagning
Unga Vuxna



Uppföljning efter barncancer under barn och ungdomsår

behandlingsavslut

Besök i samband avslutad tumörbehandling
Genomgång av planerad tumöruppföljning och  uppföljning 

av organfunktion, tillväxt och rehabilitering

Inledning av transition
12-13 års ålder

Genomgång av behandlingssammanfattning med patient och 
föräldrar. 

Transition till vuxenvård 18 åå
Genomgång av behandlingssammanfattning

Samtycke register 
Remiss till uppföljningsmottagning

Fortsatt transition 16-17 åå
Förberedelse för överföring i till vuxenvård. Utredningar 
remisser. Samtal med patient med och utan föräldrar.
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U
ppföljning av sena biverkningar -riskbaserat
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Hälsolitteracitet

Rör människors kunskap, motivation och förmåga 
att få tillgång till, förstå, värdera och tillämpa 
hälsoinformation.

- För att göra bedömningar och ta beslut i 
vardagen

- Relatera till sjukvård, sjukvårdprevention och 
hälsopromotion

- Bibehålla och förbättra livskvalitén under hela 
livet

Sorenson et al, 2012



KASAM- känsla av sammanhang

• Begriplighet- i vilken utsträckning det som 
sker med den egna kroppen och i 
omgivningen upplevs ”gripbart” av 
individen

• Hanterbarhet- i vilken utsträckning 
upplever individen det som sker möjligt 
att hantera samt upplever sig individen ha 
resurser att hantera det som sker.

• Meningsfullhet - i vilken utsträckning 
upplever individen det som sker viktigt 
och värt att engagera sig i 

Aaron Antonovsky
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