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Fler lever allt langre!

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
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Antal personer som lever efter barncancer i Sverige
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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

En nationell
cancerstrategi
or fram

5 huvudmal

Varav ett:

”Forlanga overlevnadstiden En nationell
s s - - cancerstrategi

och forbattra livskvaliteten for T

efter en cancerdiagnos”
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Uppdrag att skriva Nationellt vardprogram for
langtidsuppfoljning efter barncancer

« 2013 SALUB-rekommendationerna lankades till RCC hemsida
« Januari 2014 arbetet paborjades
« SKL och RCC i samverkan uthamnde vardprogramsordforande

 Vardprogramgrupp: fran barnonkologi, onkologi samt stort antal
adjungerade forfattare. Lakare samt representanter fran andra
yrkesgrupper och patientrepresentanter. Totalt ca 50 personer.
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Mal

« Kortfattat

 Riskfaktorer

« Mal

» Uppfoljning fore och efter 18 ars alder

« Bakgrund

» Vetenskap och beprovad erfarenhet

» Anpassa till det svenska sjukvardsystemet

» Multidisciplinar och multiprofessionellt samt
patientrepresentation
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Internationella guidelines

* England

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

 Scotland

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

* North America

http://www.survivorshipquidelines.orqg/

Marianne Jarfelt
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International Late Effect of Childhood
Cancer Guideline Harmonization Group
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Review

Recommendations for breast cancer surveillance for female

survivors of childhood, adolescent, and young adult cancer
given chest radiation: a report from the International Late
Effects of Childhood Cancer Guideline Harmonization Group
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Riskstratifierad, individuell vard efter en modell fran NHS, UK

N1

Egenansvar
med maojlighet till kontakt vid behov Niva 1:
Ett besok
- runt 25 ars alder
Primarvard informerad

Niva 2:

Glesa besok/aterbesok

viss autonomi med behov av stod
Primarvard och ev nagon specialist
inblandande

Niva 3:

Aterkommande besok

Manga biverkningar, stora behov
Manga specialister inblandade

Totalt ca 1.100 personer
i VGR och Halland
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Langtidsuppfoljning
efter barncancer

Nationellt vardprogram

April 2016

http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/vardprogram
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Linjeorganisation Implementering
i landsting och
regioner

Specialistféreningar och A

patientorganisationer Regionala Regionala
cancer cancer
centrum centrum

Forslag fran Reviderat Reviderat Langtidsuppféljning
Nationell forslag fran forslag fran e
vardprogram | Nationell Nationell \\\‘ |
grupp vardprogram J vardprogramg &%gﬂj
grupp rupp N
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Vad har vi uppnatt?
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Langtidsuppfoljning namnt i cancerplanen

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

» Seneffektmottagningen i Lund
» Uppfoljningsmottagning for Vuxna efter barncancer Goteborg

» Centrum for Cancerrehabilitering, Sabbatsbergs sjukhus
Stockholm

» Uppfoljningsmottagning i Uppsala

» Uppfoljningsmottagning i Umea

* Men annu ingen mottagning i Linkoping!

2019-02-07
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Reviderat vardprogram pa remiss 2 februari
2019

Langtidsuppfdljning
efter barncancer

Nationellt vardprogram

SEER\\\1
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Lattare att jobba i

KAPITEL 5 Pesifer pessapatl
Potentiella sena biverkningar av mrshee d

cytostatika — sammanfattning EET——
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KAPITEL 6

Att leva efter avslutad behandling
— uppfoljning, planering och
cancerrehabilitering

For att personer som behandlats £6r cancer 1 barndomen ska kunna ta ansvar f6r och paverka sin hilsa
ir det 4r viktigt att de aterkommande informeras om skydds- och riskfaktorer som ett komplement till
eventuell medicinsk 6vervakning. Det gor att den enskilda personen blir mer delaktig och far 6kade
forutsittningar att leva ett sa autonomt Iiv som méjligt.

6.1 Risk- och skyddsfaktorer for framtida halsa

6.1.1 Allmant

Under ungdomsaren grundlidgger de flesta sin livsstil och sina hilsovanor, bade goda och niskabla. Det
mnebdr att ndr vardgivare moter tonaringar och unga vuxna bér dessa fragor adresseras vid varje besok.
Kunskap om den bio-psyko-socio-sexuella utvecklingen under ungdomsaren #r grundliggande tor att

aeih [Tt St Rty BRS: sy (SRR L [l RS Bl B [ R L SRR by e SRR L, S R LA B B SRR P SRR RIS PEAE Uk AR i BT
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Varfor?

 Fortfarande ingen mottagning for vuxna efter
barncancer i Linkoping
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Varfor?

 Kapitel 8, Neurologiska och neurokognitiva biverkningar —
centrala nervsystemet. Uppfoljningsrekommendationerna
efterlevs i dag i varierande omfattning for patienter upp till 18 ars
alder och i mycket begransad omfattning efter 18 ars alder. Detta
kapitel har kompletterats med bilaga 1, Riktlinjer for utredning
och rehabilitering av barn med tumor i centrala nervsystemet.,
skrivet av Svenska arbetsgruppen for rehabilitering efter
barncancer (SAREB).

« Kapitel 20, Gonadfunktion och fertilitet — flickor. Maojligheterna till
fertilitetsbeframjande atgarder for kvinnor med risk for tidig
menopaus efter barncancerbehandling ar i dag inte likvardiga i
landet.

2019-02-07
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Ny bilaga

BILAGA 1
Riktlinjer for utredning och

rehabilitering av barn med tumor |
centrala nervsystemet

Kalla: Svenska Arbetsgruppen for Rebabilitering efter Barncancer (SAREB)

2019-02-07
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Lag om stod och service till vissa
funktionshindrade - LSS

Personkrets

1. personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand,

2. personer med betydande och bestaende begavningsmassigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom

—personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionshinder som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om
de ar stora och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga

ivsforingen och darmed ett omfattande behov av stod eller
service.

2019-02-07
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Lag om stod och service till vissa funktionshindrade
- LSS

* 10 Daglig verksamhet Personer i yrkesverksam alder, som
saknar forvarvsarbete och inte utbildar sig, har ratt till daglig
verksamhet om de ingar i personkrets 1 och 2 enligt LSS. Den
dagliga verksamheten bor kunna innehalla saval aktiviteter med
habiliterande inriktning som mer produktionsinriktade uppgifter.

Insatsen ska anpassas efter individuella behov, forutsattningar
och intressen.

2019-02-07
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Vad behover vi gora i ovrigt

* SALUB-registret
* Transition

« GoOra vardprogrammet kant i varje landsting

2019-02-07



Behnadlingsdata
Kumulaiva doser
cytostatika
Stralbehandling
Kirurgi

CVK, PEG mm

Komplikationer under
behandlingen

SALUB-registret

L g

Survivorship Passport

NI Y e VAN el T

Halsostatus vid 18aa
Slutlangd

Utbildning

Organ funktion
Fertilitet atgarder
Etc.

P Follow-up form

Uppfoljnings-
rekommendationer
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SALUB-registret

ldag 3500 registrerade patienter
PROM/PREM

Kvalitetsmatt

Under 2019 flytt till INCA
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Langtidsuppfoljning efter barncancer

Vuxensjukvard > 18 ar

Barn- och ungdomssjukvard < 18
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(regional eller lokal)

Lanssjuk L
Regionsjuk

:ll:s/k)k vrd/Bam- |00 erieeeeee e e A

. onkologisk ! 2

siukhus t centrum Koordinerar vard och ghsjukvard
i Ghg uppfdljningsrekommendationer

Uppféljningsmottagning Barn

allmanhetén



MARIANNE JARFELT

GOTEBORGS
UNIVERSITET

Uppfoljning efter barncancer under barn och ungdomsar

behandlingsavslut

Besok i samband avslutad tumérbehandling
Genomgang av planerad tumoéruppfoljning och uppféljning
av organfunktion, tillvaxt och rehabilitering

Inledning av transition
12-13 ars alder
Genomgang av behandlingssammanfattning med patient och
foraldrar.

Tumoruppfoljning

Fortsatt transition 16-17 aa
Forberedelse for 6verforing i till vuxenvard. Utredningar
remisser. Samtal med patient med och utan foraldrar.

jesaseqsi - JeSuiudaaniq euas Ae Suiuljojddn

Transition till vuxenvard 18 aa
Genomgang av behandlingssammanfattning

Samtycke register
Remiss till uppfoljningsmottagning

2019-02-07



Halsolitteracitet

R6r manniskors kunskap, motivation och férmaga
att fa tillgang till, forsta, vardera och tillampa
halsoinformation.

- FOr att gbra bedomningar och ta beslut i
vardagen

- Relatera till sjukvard, sjukvardprevention och
halsopromotion

- Bibehalla och forbattra livskvalitén under hela
livet

Sorenson et al, 2012
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KASAM- kansla av sammanhang

» Begriplighet- i vilken utstrackning det som
sker med den egna kroppen och i
omgivningen upplevs "gripbart” av
individen

| <+ Hanterbarhet- i vilken utstrackning

| upplever individen det som sker majligt

att hantera samt upplever sig individen ha

resurser att hantera det som sker.

* Meningsfullhet - i vilken utstrackning
upplever individen det som sker viktigt
och vart att engagera sig i

Aaron Antonovsky
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