Historik SALUB 2001-2023
2001

Uppstartsmote i mitten av september pa initiativ av sektionen for pediatrisk onkologi och
hematologi samt Stanislaw Garwicz i Lund som da ocksa valdes till ordférande. Ovriga
medlemmar; Mikael Behrendtz (sekr) Linkdping, Stefan Soderhéll Stockholm, Birgitta
Lannering och Ildiko Marky Géteborg, Johan Arvidson Uppsala och Per-Erik Sandstrém
Umea. Avsikten var att varje centrum och alla arbetsgrupper skulle vara representerade.

5 huvudmal skulle prioriteras;

1. Att formulera ett policydokument dar behovet av langtidsuppf6ljning motiveras och
stadfastes.

2. Att utarbeta ett forslag till minimikrav for langtidsuppféljning och dess organisation.

3. Att vara kunskapsresurs och samarbetspartner for de andra grupperna vid utarbetande av
sjukdomsspecifika uppféljningsprogram.

4. Att initiera utvecklings/forskningsprojekt inom omradet och aktivt

deltaga i deras genomfdrande.

5. Att aterfora resultat till barnonkologiska centra och till respektive arbetsgrupp i
kvalitetshdjande syfte.

Johan Arvidsson presenterade ett projekt som utforts tillsammans med Astrid
Lindgrens Barnsjukhus. I detta projekt har patienter som fardigbehandlats

for leukemi, Mb Hodgkin samt Wilms tumor for mera én 5 ar sedan intervjuats
och det framkom att patientgruppens uppfattning &r att uppfoljning har

varit bristfallig. Man har dragit slutsatsen att man maste motivera

patienterna for att detta skall fungera.

Det presenterades ett EU projekt som drivits i Uppsala 1997-99 och som

innebar att man skapar en personlig halso- och sjukvardsportal dar

patienterna skall kunna na sin egen sjukvardsinformation via sin egen

persondator och dar vardgivaren skall kunna nd patienternas

sjukvardsinformation tillsammans med eller pa patienternas uppdrag. Detta

kan vara ett system dar uppféljningsinformation for varje enskild patient

kan lagras och vara latt atkomlig. Pa sikt visar det sig bli for dyrt for genomférande.

Det gjordes en inventering av hur uppféljningen efter avslutad behandling
och med avseende pa seneffekter sker pa de olika centra.

Internationella projekt diskuterades bla. framkom det att det i USA finns
nagot som kallas Childhood Cancer Survivor Study dar fler &n 20000
patienter med mera an 5 ars overlevnad deltar. Det beslutades att gruppens
medlemmar aktualiserar sina internationella kontakter pa omradet for att se
vilka rutiner som finns i andra lander.

2002
Lars Hjorth ersétter Ildiko Marky som representant for VSTB.
Presentation patientenkat Stockholm Uppsala, Wilms, leukemi och lymfompatienter som fatt
utskick, behandlade 1974-94. Enkat 1: Pat.> 18 ar , 361 st , 237 (66% ) svarade ( 1 propa



gjordes ) 74 % av tillfragade flickor svarade , 59 % av pojkarna. Medelaldern pa de som
svarade var 25,4 ar.

Av de som svarade var 31 % i planerad kontroll, av de 69% som ej var under kontroll s&
onskade 40% att de skulle fatt det. De som behandlats for Wilms svarade oftast pa enkaten
(75% av 76 st.), Hodgkin ( 71% av 41 st. ) , NHL ( 63% av 63 st. ) , leukemier ( 62% av 181
st. ). I enkat 2 ( patienter< 18 ar ) ville merparten ej ha kontroll efter 5 ar.

47% av de som svarade uppfattade att de hade nagon typ av besvar korrelerade till
behandling/sjukdom. Hur manga av de som inte svarade pa enkaten som upplever detta.
13 % uppgav psykiska besvar, 70% somatiska. 78% av de som svarade var néjda med den
uppfoljning som hittills gjorts.

22% saknade en resurs att stélla fragor om cancer och cancerbehandling.

90% av de tillfragade var positiva till mer personliga fragor.

Eva Gillstrém ordf. BCF bjod in sig sjalv till mote da BCF fatt aterkoppling fran foraldrar
kring sena komplikationer och att man da inom BCF bildat en grupp som uppvaktat
socialministern. Foraldrar har upplevt problem med att fa hjalp i skolan dar saknad finns med
koppling mellan landsting och kommun. "Martasystrarna”, senare konsultskiterskorna,
meddelas ha detta inom sitt ansvarsomrade och BCF vill skapa forutsattningar for ytterligare
ekonomisk stottning for denna grupp.

Sammanstéllning av utlandska “follow-up guidelines” genomfors.

En behandlingssammanfattning pa papper tas fram och startas som pilotprojekt 2003.
Genomgang av olika cytostatika och potentiella langtidsbiverkningar sammanstalls. Viktigt
att kunna sammanstélla kumulativa doser cytostatika som varje patient fatt vilket alla insag
var ett problem da man inte alltid hade tillgang till cytostatikakort i pappersjournal utan
behdvde ga igenom ordinationslistor i pappersjournal.

Identifiering av 10 riskvariabler (organpaket) och ocksa gradering symtomscore avseende
fortsatt vardbehov i vuxenlivet (5 graderingssteg).

Barnradioterapigruppen 6nskar samarbete med SALUB.

Policydokumentet slutfors och presenteras for BLF.

2003

Jack Lindh fran Umed presenterade hur barnradioterapigruppen ser pa langtidsbiverkningar
efter radioterapi och vad som behdver preciseras utifran givna stralfalt och diagnoser.

Ett forsta internat genomfordes i mars.

Sammankoppling mellan behandlingssammanfattning och uppféljningsrekommendationer i
samma skrift for att ge till patienterna. Minimikrav for langtidsuppféljning i forsta hand.

Arbete med uppfoljningsrekommendationer utifran befintliga behandlingsprotokoll startas.

SALUB utser svenska representanter till NOPHO late effect” grupp.



Specialister engageras for respektive prioriterat organsystem for synpunkter kring
langtidsuppfoljning.
Livskvalitetsuppfoljning bor inkluderas i langtidsuppfoljningen.

2004
Konkretisering av organuppfoljning framarbetas.
Stanislaw Garwicz avgar som ordférande och SALUB-medlem och ersétts av Lars Hjorth.

Konkretisering av policydokumentet med uppfoljningsrekommendationer till olika protokoll
och behandlingssammanfattningen.

Behov att knyta ytterligare representanter till arbetsgruppen bestams dar ocksa representant
fran barnradioterapigruppen knyts till SALUB, Jack Lindh Umea.

2005

Christian Moell Lund ansluter till gruppen, dels utifran delansvarig pa
uppféljningsmottagningen i Lund, dels som barnendokrinolog.

Gill Lewitt inbjuden till motet i mars for att berdtta om verksamheten “after cure” pd Great
Ormond street i London; Late-effectgruppen i UK bestar av 16 personer knutna till UKCCSG,
forutom lakare sa har de till gruppen knuten en psykolog samt skoterska. Ungefar 5 ar efter
avslutad terapi sd ansluts patienterna till "after cure ’-mottagningen.

Patienterna traffar sen inte sin primart behandlande doktor mer &n i undantagsfall.
Uppfoéljningen ar individualiserad och man har stor hjélp att félja riskpatienter med hjalp
av huslakaren. Planerade uppfoljningar enligt UKCCSG-guidelines men man foljer dem
inte slaviskt.

Erfarenheten ar att den langsiktiga uppfoljningen ar den viktiga och att man efter
genomfdrd behandling kan uppskatta riskfaktorer = individualiserar riskprofilen, foljer
dem pa lampligt satt utan alltfor tata planerade undersokningar.

Multidisciplinart teamarbete. Om majligt ses bestralade patienter av radioterapeut arligen.
Patienterna foljs pd “after cure - mottagningen sa lange de onskar, de far varje ar hemsant
en kort frageenkat sa att man informerar sig om hur de mar och om de haft lakarkontakt det
gangna aret. Patienterna har ett telefonnummer dit de kan vénda sig v.b. Spindeln i natet
behdver inte vara en doktor. Aldersindelade mottagningar, <12 &r, 12-18 &r, adults. Den
dldste som foljs idag dr 40 ar. Ett bekymmer man sett dr att man “tappar” en hel del
patienter, av de som behandlades 1990-91 féljer man idag 63 %.

Informationen till patienten &r mycket viktig, gor det enklare for patienten att ta eget ansvar.
Man har flera skrifter som finns ldttillgingliga, bl. a "leaflets” som bdde beskriver bieffekter
av cytostatika och med mer allman information.

Finansieringen ett problem, just nu i befintlig budget.

Né&r kan man berakna att restsymtomet far klinisk relevans? Att remittera patienten for
tidigt i ett forlopp kan innebara att den tappas ur systemet da atgard ej behovs.

Ar restsymtomet statiskt eller progressivt?

Ju tyngre behandling som givits desto fler komplikationer ar att férvanta, oftast endokrina
problem. Patienter som genomgatt BMT har mest problem.



Sammanfattning: £ : Definiera riskpatienter. £ : Sékra undersokningar , sensitivitet/
specificitet. £ : Cost/Benefit. £ : Sarskilja forskning fran uppfoljning.

£ : Forsta typen av skada ( Nar blir den kliniskt relevant ? Finns effektiv behandling ? Statisk
eller progressiv? ) £ : Individualisera uppfoljningen. £ : Guidelines finns , “uppfinn inte
hjulet pa nytt”.

Jack Lindh och barnradioterapigruppen far i uppdrag att definiera riskdoser for kroppens olika
organ for att kunna inkludera i uppféljningsrekommendationerna.

Forslag pa standardiserad, nationell, remiss for hjarteko ej mojlig.

Fortsatt arbete kring definition kring minimiuppfoéljningsrekommendationer for respektive
’riskorgan”.

Hur kunna fa spridning i samhéllet kring policydokumentet?

Diskussion med CCEG-registret att kunna fora in SALUB-data dar vilket man ser positivt pa
om SALUB bestdammer variabler.

Ann-Mari Hellman projektanstalld pa BCF med inriktning pa sena komplikationer. BCF
onskar att SALUB gor en skrift att [amna ut till familjer gallande amnet.

BCF ocksa angelagna om fokusering pa kognitiva langtidsbiverkningar. Neuropsykologer pa
olika centra deltog i mote 27/10 med fokus pa CNS-tumorer. Resursbrist ett problem. BCF
uppmanas att stédja.

Undersokningar med fokus pa; # Uppmarksamhet och koncentration. # Visuo-spatial
fardighet. # Visuo-motorisk koordination. # Snabbhet mentalt och motoriskt. # Minne.

# Integrering av information. # Abstrakt tankande. # ProblemlGsning pa hog niva.

# Social perception.

Efterstravan att nationellt ha samma arbetssatt och kravspecifikation mot skola och
hemkommun.

Uppsala pabdrjar arbetet med uppstart av mottagning for sena komplikationer efter
barncancer, i forsta hand solida tumdrer, ej CNS. Vuxenonkolog Ulla Martinsson ansvarig.
2006

Agrenska har en forsta vecka for familjer med inriktning pa sena komplikationer dar Per-Erik
Sandstrom och Birgitta Lannering deltar fran SALUB.

Barnradioterapigruppen presenterar forslag dar radioterapidata skall kunna foras in i CCEG-
registret.

Skriften som BCF onskat fardigstalls liksom en skrift fran neuropsykologerna gallande
kognitiva langtidshiverkningar.

Onskemal att BCF kan medverka och delfinansiera lakartjanster pa
uppféljningsmottagningarna.

Marianne Jarfelt fran Goteborg kommer mer permanent in i SALUB.



Slutredigering av minimiuppféljningsrekommendationerna som komplement till
behandlingssammanfattningen. SCT-patienterna exkluderade da de har egen
langtidsuppfaljningsplan.

2007

Lund organiserar det forsta ESLCCC motet. 200 deltagare fran 20 lander. Nésta mote planeras
2009 i Edinburgh.

Uppféljningsrekommendationer laggs pa sektionens hemsida och redigeras fortlopande.
Fortlopande arbete kring protokollsspecifik langtidsuppfoljning.

Fortsatta méten NOPHOS:s ”late effect” grupp dér Sverige fortsatt enda land som har en
separat arbetsgrupp.

SALUB-medlemmar deltar i saval NOPHO-kursen for blivande barnonkologer som
lanslékarutbildningen i Strangnas.

Internat pa Haron i Bohuslan i september. Huvudinriktning uppféljningsrekommendationer
for olika protokoll. Forslagen dverlamnas till sektionens respektive arbetsgrupp for
beddmning. Framarbetas underlag kumulativa doser for olika historiska och aktuella
protokoll.

Symposium pa Lakarstamman i november kring sena biverkningar med temat ”Frén barn till
vuxen” dar SALUB-medlemmar deltar.

2008

Ulla Martinsson fran Uppsala permanent medlem i gruppen fran barnradioterapigruppen.
Dessa har fatt medel fran BCF for datadokumentation for langtidshiverkningar efter
radioterapi, RISK-uppféljning.

Nordisk AML-studie startas med Marianne Jarfelt som svensk PI. Utskick sker till tidigare
patienter.

Lars Hjorth deltog pa ELTEC-mote i Budapest i november 2007. Dér fortsatte langt
framskridna planer pa uppstart av paneuropeiskt natverk for samarbete kring sena
komplikationer, Uppfoljningsmote i Lund mars 2008. PanCare-nétverket bildas med 16
deltagare fran 13 lander europeiska lander, man indelar sig i olika grupper med olika
arbetsomraden; Inventering av nationella databaser och vad de innehaller, nationella
uppfoljningsrekommendationer, transitionsmodeller i olika lander, likvardig tillgang till
erforderlig uppféljning i alla lander (projekt med EU-medel?), forskning (late mortality, SMN
och CVD), survivor care. Lars Hjorth representerar SALUB och valjs till ordférande i
PanCare (www.pancare.eu).

”Projekt 6ver 18 ar”, finansieras via BCF for 2 ar for att varje centrum skall kunna
sammanstélla behandlingssammanfattning och uppfoljningsrekommendation pa historiska
patienter.

Fortsatt arbete kring att fa SALUB-register i CCEG-databasen. Protokollsspecifika
uppfoljningsrekommendationer laggs pa sektionens hemsida.

Hodgkinoverlevandestudie pa vuxna presenteras av Beatrice Malmer fran Umea;
Registerstudie dar man tittat pA SMN (cancerregistret, andra malignitet), slutenvardsregistret
(inneliggande vard for hjart-kérlsjukdom) och flergenerationsregistret for att se forekomst av



malignitet och kardiovaskular sjukdom hos forstagradsslaktingar (féraldrar, syskon och
eventuella barn).

Patienter diagnostiserade 1965-1995. Totalt 6946 pat, 4073 man, 2873 kvinnor. 396
barnpatienter. 94 % har fatt stralbehandling. Fran dessa data har man kunnat se att dessa
patienter dver tid fortsatter att do relativt évriga populationen och da inte av
priméarsjukdomen. Publicerat i BJC i januari. SMN i forsta hand brost-, lung- och
coloncancer. Risken dkar ju langre tid man foljer patienterna, den langsta uppféljningen ar
39 ar. Det gar inte att urskilja om cytostatika bidrar till 6kade risken eller inte da man saknar
behandlingsdata i den retrospektiva studien. Ju fler forstagradsslaktingar med malignitet
desto hogre SIR, 2,28 utan nagon, 3,09 med en och 3,45 med tva. Oberoende av alder.
Genetik och terapi (framfor allt stralbehandling) samverkar.

Symtomgivande klaffel ses framfor allt efter 20 ar, SIR 14,41, 26,55 om stralbehandling innan
40 ars alder. Ingen 6kad risk for diabetes och hypertoni. Viss 6kad risk for symtomgivande
ischemisk hjartsjukdom och arytmi efter 20 ar (SIR dryga 2). Hjartsvikt om stralbehandling
givits innan 40 ars alder med SIR pa dryga 10 efter 20 ar, for hela gruppen knappa 3. SIR for
stroke ar knappa 2 efter 20 ar. Inneliggande infektion, framfér allt splenektomerade ses hela
tiden med SIR pa 3-5.

Konklusionen &r att en déverdodlighet forekommer, det féreligger en dkad risk for
inneliggande sjukvard sekundart till sena biverkningar. Kan intervention forhindra detta pa
samma satt som intervention enligt Vasterbottenprojektet paverkat insjuknandet i hjart-
karlsjukdom?

Prospektiv studie;” Swedish Hodgkin intervention and prevention study (SHIP) . Startade
2007 med deltagande fran Umed, Uppsala och Lund. Patienter diagnostiserade 1965-95 men
<45 ar vid diagnos. Brevutskick med forfragan, om ja enkét for ifyllande samt lakarbesok
med riktad anamnes inkluderande hereditet, rokning, subjektiva symtom samt status med
fokus pa riskorgan och blodprover. Kvinnor remitteras till ultraljud och mammografi med
fortsatt mammografi var 18:e manad tills de ingar i screeningprogrammet. Patient som
genomgatt stralbehandling och en definierad riskfaktor remitteras till VC for arlig
uppfdljning, de med 2 riskfaktorer eller fler till medicinklinik. Remiss for riktad utredning om
subjektiva symtom eller objektiva fynd. Lathund &r framtagen for uppféljning och utredning
beroende pa symtom och fynd. 600-700 individer definierade, cirka 400 hittills kallade.
Sammanstallning skall goras av alla data, planerad uppféljande enkat efter 3 och 6 ar.
Minskas 6verdddligheten? Hittas maligniteterna tidigare och férbattras prognosen? Man
uppskattar att cirka 70 % av de kontaktade deltar.

Christian Moell slutar i SALUB. Ersattas av Cecilia Petersen fran Stockholm.
2009

Lars Hjorth omvald som SALUB-ordf6rande.

ELSCCC-mote i Edinburgh med fler an 200 deltagare fran hela varlden.

Fortsatt arbete kring CCEG-registerskapandet samt projekt dver 18 ar.

PanCare-arbetet fortgar. Lars Hjorth aterrapporterar fortlopande.

Telefonmoten ersétter delvis fysiska moten.



2010

Revidering av minimiuppféljningsrekommendationerna paborijas da de tidigare &r 5 ar gamla.
Engelsk Oversattning skapas.

Sammanstéllning till BCF projekt 6ver 18 ar fran respektive centrum.

PanCare nu etablerat, 170 personer i ndtverket. Konsortiet PanCareSurFup har beviljats EU-
medel med 8 definierade omraden; Dataregistrering, dosimetri, kardiotoxicitet (case control),
SMN (case control), late mortality, kliniska guidelines, kunskapsspridning (Dissemination
and training) och management/coordination. Lars Hjorth blir koordinator fér PanCareSurFup.

Ulrik Kvist som ar klinisk genetiker och fysiolog, chef for andrologilaboratoriet vid centrum
for andrologi och sexualmedicin pa Huddinge sjukhus, har fatt i uppdrag av staten och SKL
att satta upp en nationell strategi for fertilitetsbevarande atgarder dar bland annat barn och
ungdomar &r en delgrupp. Syftet ar att framja donation, aven autodonation och att det ocksa
skall foreligga en nationell jamlikhet. Presenterade detta i samband med SALUB-mote i
september.

SALUB-medlemmar forelaser igen pa lanslakarutbildningen i Strangnas.

2011
SALUB-registret pA CCEG horjar ta form, man ser dver om samordning mellan CCEG och
Lunds BORISS-register kan genomforas. Cecilia Petersen har fortlépande kontakt med
ansvariga pa CCEG.
ESLCCC-mote i Amsterdam september.
Fertilitetspreservation: Nordiska rekommendationerna gallande pojkar &r reviderad och
accepterad. Biopsier fran prepubertala pojkar ar forskning och skall centraliseras. Koncensus
behdvs dven for flickor.
Engelska dversattningen av minimiuppfoljningsrekommendationerna slutford och accepterad.

Testdatabas skapad i CCEG-registret att anvanda for SALUB-registrering.

Cecilia Follin presenterade bakgrundsdata fran sin avhandling gallande studier pa
Lundapatienter med ALL som fatt kranial stralbehandling pa motet i oktober.

2012

Projekt over 18 ar: Birgitta Lannering presenterade den sammanstéllning som hon gjort pa
cohorten 1985-1994 med data fran Goteborg, Linképing, Uppsala, Umea och delvis
Stockholm. N=890, 7,4 ar medelalder vid diagnos, 27 ar vid uppfoljning. 41 % av patienterna
har fatt stralbehandling, 72 % cytostatika, 54 % kirurgi och 6 % SCT. Deskriptiv vardniva dar
0 = ingen planerad uppfoljning och vardniva 4: Institution. 32 % vardniva 0, 1% vardniva 4.



Fortsatt arbete géllande revidering av minimuppféljningsrekommendationen,
Nordisk koncensus kring fertilitetsbevarande atgarder hos flickor och unga kvinnor.

Pa hosten ar SALUB-registret i gang och registrering paborjas. Plan i forsta hand att borja
med patienterna som ingatt i Projekt ver 18 ar. Blankett for godkannande av registrering tas
fram av CCEG. Utdata fran registret diskuteras.

SKL vill kunna lanka minimiuppfdljningsrekommendationerna.
Barnradioterapigruppen 6nskar ha 2 medlemmar knutna till SALUB.

Inom PanCare arbetas det till att skapa internationella guidelines for harmonisering av
uppféljning.

Marianne Jarfelt tar 6ver som ordférande 2013 efter Lars Hjorth.
2013

UIf Hjalmars ar Umedrepresentant i SALUB efter Per-Erik Sandstrom. Onskemal om att
landsortsrepresentant ansluts till gruppen.

Fortsatt utvecklingsarbete SALUB-databasen CCEG.

Processarbete inom olika RCC initieras. Lund har sin uppféljningsmottagning som startade
1987 med mottagningar en dag varannan vecka med 4 patienter/mottagning, 5 ar mellan
bestken efter nivastrukturering. Barnonkolog + vuxenonkolog.

Goteborg initierar sin ”Uppfoljningsmottagning for unga vuxna” pé Jubileumskliniken med
planerat 2 eftermiddagar/vecka, 5 patienter/vecka. Barnonkolog, skoterska och kurator.
Uppsala dar vuxenonkolog ser tidigare solida tumdorer, ej CNS. Prospektivt dvriga
maligniteter. Ovriga centra &nnu inget konkret.

Uppdateringsarbete gallande minimirekommendationerna.

Framarbetande av slutdokument fertilitetsbevarande atgarder via SKL sker dar SALUB-
medlemmar varit radgivande till VVavnadsradet. Riskstratifiering i 4 grupper.

Nordfertils forskningsstudie géallande hogriskpatienter for infertilitet startas upp dar SALUB-
medlemmar ingar i styrelsen. Forskningsstudie gallande prepubertala pojkar.
Minimiuppfoljningsrekommenadtionerna lankas till RCC:s hemsida. RCC ser positivt till att
Vardprogram skapas.

2014

Anna-Maja Svard fran Umea kompletterar Ulla Martinsson fran barnradioterapigruppen.
Annika Gunnarsson fran Vasteras utses till landsortsrepresentant i gruppen.

Kontakter tas med olika specialistforeningar fran vuxensidan utifran det framtida skapandet
av vardprogram for langtidsuppféljning.

Fortsatt arbete for att om majligt 6verfora data fran BORISS-registret till SALUB.registret.
Prepubertala testikelbiopsistudien godkand for inkludering som gors av ansvariga
barnonkologer. Inom barnradioterapigruppen mycket planering infor uppstarten av
Skandionkliniken med preliminarstart i mitten av 2015.

Barncancerfonden har rehabilitering som ett av sina prioriterade omraden for att sékerstalla
jamlik nationell rehabilitering. Ur NBCNS-nétverket har en rehabiliteringsgrupp startat under
ledning av Ingrid Emanuelsson, barnpsykiatriker i Géteborg, med inriktning bade mot barn
<18 ar och &ven de >18 ar som behandlats i barndomen. Onskemal fran BCF att gruppen blir



en del inom sektionen. ESLCCC-méte i Edinburgh i september.
Arbete for skapande av nationellt vardprogram for langtidsuppféljning initieras under
senhdsten.

2015

Helena Morse fran Lund ersatter Birgitta Lannering som representant for VCTB.

Marianne Jarfelt valjs som SALUB:s representant i kvalitetsregistrets styrgrupp.

Cecilia Petersen pratar om fertilitet pa Barnveckan.

Vardprogramsarbete slutfors under 2015 for att ga ut pa remiss.

SALUB-registret har fortlopande forbattrats och dven planering initierad for att registret pa
sikt hamnar pa INCA-plattformen.

Fortsatt arbete kring 6verforande av vasentliga variabler fran BORISS-registret till SALUB-
registret. Diskussion initieras om att skoterskerepresentant skall inkluderas i SALUB och Eva
Turup, konsultskaterska fran Uppsala ansluter pa senhosten.

”Survivorship passport” och guidelines i form av organspecifika foldrar framtagna inom SIOP
Europa. Flera andra projekt initierade inom Europa och PanCare natverket.

2016

Remissrunda 1 avklaras med smarre justeringar och gar i borjan av 2016 ut pa remissrunda 2
och accepteras som Vardprogram.

Protonstralningen pa Skandionkliniken startar upp.

Stockholm startar upp sin uppféljningsmottagning i slutet av aret.

Det nationella vardprogrammet for Langtidsuppféljning efter barncancer accepterat av RCC
21 april.

RadTox data nu inmatade sen starten 2008, uppfoljningsdata lite mer problematiska att fa in
av olika skal.

Rehab-gruppen nu etablerad som egen grupp inom sektionen och har namnet SAREB och
gruppen har en representant i SALUB.

SALUB skickar 2 representanter till svensk kardiologisk forenings uppstartsmate géllande
kardio-onkologi.

ESLCCC i Képenhamn september manad.

Implemenetringsarbete av det nya Vardprogrammet genomfors via information i medicinska
tidskrifter. Margaretha Stenmarker fran Jonkoping ny medlem i SALUB i slutet av aret.

2017

Per-Erik Sandstrom aterkommer som Umearepresentant i SALUB.
PROM och PREM som del i uppféljning?
Fortsatt mycket arbete kring SALUB-registrets utseende nar det fors 6ver pa INCA-
plattformen
2018

Ingela Kristiansson ansluter till SALUB i egenskap av ordférande i SAREB. Trausti
Oskarsson ersatter Stefan Soderhall som Stockholmsrepresentant. Per Frisk Uppsala ersatter
Johan Arvidson.

Vévandsradets rekommendationer skall revideras och samtidigt sker en evidensbaserad
publikation fran EU-projektet PanCareLIFE och denna invéntas innan atgard.



Etikansdkan inlamnad for PROMIS for barn upp till 18 ar, planeras aven for> 18 ar.
Webbaserad, 10 fragor.

Fortsatt revidering av vardprogrammet. Start av arbete for direkt 6verforing av data fran
RadTox till 6vriga register.

NOPHO-CARE etik Klar, tanken dr att data skall kunna anvandas for epidemiologiska studier.
Diskussion med SKL om behovet av rehabilitering i vuxen alder av tidigare behandlade
barnpatienter. Man hanvisar tillbaka till respektive landsting. For att komma vidare behdvs
hjalp via cancersamordnare och RCC.

Planering for ett forsta nationellt mote 2019 med alla verksamma uppféljningsmottagningar:
Strategier for att gora lika.

EU-projektet PanCareFollowUp startas arsskiftet 2018-19 dar flera europeiska centra ingar,
bland annat Lund.

2019

Petra Bystrom fran Huddinge och representant for SCT blir medlem i SALUB.

Arbete for att SALUB-registret under aret skall in pa INCA-plattformen, revidering av olika
variabler samt aven hur mojligheten att BORISS-data kan dverféras &ven om manga variabler
ar olika. PROM/PREM data kommer inte in fran borjan i INCA.

Forsta motet for representanter fran de olika uppféljningsmottagningarna sker i mars pa
Sabbatsbergs sjukhus.

SAREB har fardigstallt riktlinjer for uppfoljning av barn med hjarntumérer och ingar som
bilaga i vardprogrammet.

Barncancersatsning via regeringspengar beslutas.

Marianne Jarfelt har i och med arets utgang suttit 2 mandatperioder och ersatts under 2020 av
Cecilia Petersen.

2020

Enbart videomoten pa grund av pandemin.

Anna Sillfors Holmquist fran Lund ansluter till gruppen. Numer 18 SALUB-representanter i
gruppen. Yngre formagor bor inkluderas, liksom representanter fran
uppféljningsmottagningarna <18 ar men till viss del &ven de som ansvarar for uppféljning>18
ar dven om de redan har eget natverk och att vissa SALUB-medlemmar sitter pd ” 2 stolar”.
Regeringsmiljoner kommer ocksa uppfoljningsmottagningarna till

del. Fortsatt
arbete infor overforandet av SALUB-registret till INCA-plattformen. Etikgodkannande klart
gallande PROMIS-projekt> 18, 5-arsprojekt initierat av Margaretha Stenmarker dar PROMIS
adult, EQ5D-SL med 15 fragor som skall utlamnas en gang/ar och kopplas till besok. Aven
kopplat till detta QALY som mater halsotillstand och 6ver tid kostnadseffektivitet utifran
forvantade levnadsar: Halsoekonom Thomas Davidson involverad i detta.

Basstandard for uppféljningsmottagningar <18 ar skapas med definierade nyckelbesok vid
13,17 och 18 ars alder.

Ny revidering av Vardprogrammet startar under hosten.

NOPHO-Care samtycken utskickade till historiska patienter och utlamnas sen fortlpande
infor 18-arsdagen till 6vriga.

2021



Jonathan Kallstrom och Aron Onerup fran Goteborg ansluter till gruppen, Charlotta Frojd
radioterapeut fran Géteborg ersatter Ulla Martinsson som representant for SVBRG. Ulrica
Persson ersatter Eva Turup som konsultskoterskerepresentant. Kirsti Pekkanen Goéteborg,
Cecilia Follin Lund, Micaela Herslow Lund, Karin Enskér Uppsala, Samantha Nath Umea
och Annika Linder Stockholm ansluter till gruppen som representanter fér
uppféljningsmottagningarna. Nu ar det 20 medlemmar i SALUB.

Basstandard for uppfoljning <18 ar faststélls.

PROMIS startas som projekt i Goteborg.

Revideringen av Vardprogrammet slutfors.

SALUB-registret blir klart pa INCA for registrering i december.

Informationsbroschyrer till patient/anhdriga motsvarande det som anvénds inom CCLG och
framtagna inom PanCare skall tas fram. | forsta hand halsosamma levnadsvanor, hjarta, njurar
och reproduktion.

Webbaserad utbildningssatsning planeras till 2022.

2022

Emma Nord fran Linkoping ansluter som Linkdpingsrepresentant for
uppféljningsmottagningen. 26 medlemmar detta ar.

Det reviderade Vardprogrammet klart i borjan av 2022.

Forsta fysiska motet efter pandemin mars 2022 i Lund.

IGHG (The international late effects of childhood cancer guideline harmonization gruop)
publicerar evidensbaserade uppféljningsrekommendationer (https://www.ighg.org/wp-
content/uploads/2022/07/IGHG-Recommendations-for-ISLCCC.pdf) . Granslinje mellan
uppfaljning upp till 18 ar och uppféljningsmottagning i vuxen élder definieras men bagge
mottagningarna dokumenterar i SALUB-registret prospektivt.

Mottagningar innan 18 ar kan kallas nyckelmottagning 13,17 och 18 ar.

Struktureras nationellt under aret.

NAG-TSK-grupp initierad via BCF, primart kardiotoxicitet, fertilitet och kognition.
Fortlépande justeringar gors i SALUB-registret.

Barnradioterapigruppen byter namn fran SVBRT till SBRTG.

2023

Aven detta ar fysiskt méte i form av internat dar bland annat diskussion kring &mnesomradet
arftlig cancer med Marie Stenmark Askmalm var inbjuden och beréttade om vad som &r pa
gang. NAG-TSK fortsatter arbetet och har ett symposium i Stockholm dér projekt presenteras.
Ny revidering av vardprogrammet uppféljning efter barncancer initieras och en bilaga
gallande nyckelmottagningar, 13,17 och 18 &r som nu &r rutin i Sverige. Fortsatta
forbattringar i SALUB-portalen pa INCA genomfors och anpassas ocksa till UFM-
registrering vid besok i vuxen alder. UFM natverket under ledning av Cecilia Follin i Lund
fortsatter arbetet med regelbundna méten och internat.

Forutom internatet 3 videomaéten under aret. SALUB-medlemmar har deltagit i PanCare mote
i Ghent, Belgien.

Tania Christoforaki ersétter Per Frisk som Uppsalarepresentant och Per Nyman i Linkoping
ersétter Oskar Lundgren.

Mikael Behrendtz sekreterare SALUB 2001-2023


https://www.ighg.org/wp-content/uploads/2022/07/IGHG-Recommendations-for-ISLCCC.pdf
https://www.ighg.org/wp-content/uploads/2022/07/IGHG-Recommendations-for-ISLCCC.pdf

