
Historik SALUB 2001-2023 

2001 

Uppstartsmöte i mitten av september på initiativ av sektionen för pediatrisk onkologi och 

hematologi samt Stanislaw Garwicz i Lund som då också valdes till ordförande. Övriga 

medlemmar; Mikael Behrendtz (sekr) Linköping, Stefan Söderhäll Stockholm, Birgitta 

Lannering och Ildiko Marky Göteborg, Johan Arvidson Uppsala och Per-Erik Sandström 

Umeå. Avsikten var att varje centrum och alla arbetsgrupper skulle vara representerade.                                                                       

 

5 huvudmål skulle prioriteras;                                                                                                                     

1. Att formulera ett policydokument där behovet av långtidsuppföljning motiveras och 

stadfästes.                                                                                                                                                        

2. Att utarbeta ett förslag till minimikrav för långtidsuppföljning och dess organisation.              

3. Att vara kunskapsresurs och samarbetspartner för de andra grupperna vid utarbetande av 

sjukdomsspecifika uppföljningsprogram.                                                                                                      

4. Att initiera utvecklings/forskningsprojekt inom området och aktivt 

deltaga i deras genomförande.                                                                                                                      

5. Att återföra resultat till barnonkologiska centra och till respektive arbetsgrupp i 

kvalitetshöjande syfte. 

 

Johan Arvidsson presenterade ett projekt som utförts tillsammans med Astrid 

Lindgrens Barnsjukhus. I detta projekt har patienter som färdigbehandlats 

för leukemi, Mb Hodgkin samt Wilms tumör för mera än 5 år sedan intervjuats 

och det framkom att patientgruppens uppfattning är att uppföljning har 

varit bristfällig. Man har dragit slutsatsen att man måste motivera 

patienterna för att detta skall fungera. 

 

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

innebär att man skapar en personlig hälso- och sjukvårdsportal där 

patienterna skall kunna nå sin egen sjukvårdsinformation via sin egen 

persondator och där vårdgivaren skall kunna nå patienternas 

sjukvårdsinformation tillsammans med eller på patienternas uppdrag. Detta 

kan vara ett system där uppföljningsinformation för varje enskild patient 

kan lagras och vara lätt åtkomlig. På sikt visar det sig bli för dyrt för genomförande. 

 

Det gjordes en inventering av hur uppföljningen efter avslutad behandling 

och med avseende på seneffekter sker på de olika centra. 

 

Internationella projekt diskuterades bla. framkom det att det i USA finns 

något som kallas Childhood Cancer Survivor Study där fler än 20000 

patienter med mera än 5 års överlevnad deltar. Det beslutades att gruppens 

medlemmar aktualiserar sina internationella kontakter på området för att se 

vilka rutiner som finns i andra länder. 

 

 

2002 

Lars Hjorth ersätter Ildiko Marky som representant för VSTB. 

Presentation patientenkät Stockholm Uppsala, Wilms, leukemi och lymfompatienter som fått 

utskick, behandlade 1974-94. Enkät 1: Pat.> 18 år , 361 st , 237 ( 66% ) svarade ( 1 propå 



gjordes ) 74 % av tillfrågade flickor svarade , 59 % av pojkarna. Medelåldern på de som 

svarade var 25,4 år. 

Av de som svarade var 31 % i planerad kontroll, av de 69% som ej var under kontroll så 

önskade 40% att de skulle fått det. De som behandlats för Wilms svarade oftast på enkäten  

( 75% av  76 st. ) , Hodgkin ( 71% av 41 st. ) , NHL ( 63% av 63 st. ) , leukemier ( 62% av 181 

st. ). I enkät 2 ( patienter< 18 år ) ville merparten ej ha kontroll efter 5 år. 

47% av de som svarade uppfattade att de hade någon typ av besvär korrelerade till 

behandling/sjukdom. Hur många av de som inte svarade på enkäten som upplever detta. 

13 % uppgav psykiska besvär, 70% somatiska. 78% av de som svarade var nöjda med den 

uppföljning som hittills gjorts. 

22% saknade en resurs att ställa frågor om cancer och cancerbehandling. 

90% av de tillfrågade var positiva till mer personliga frågor. 

 

Eva Gillström ordf. BCF bjöd in sig själv till möte då BCF fått återkoppling från föräldrar 

kring sena komplikationer och att man då inom BCF bildat en grupp som uppvaktat 

socialministern. Föräldrar har upplevt problem med att få hjälp i skolan där saknad finns med 

koppling mellan landsting och kommun. ”Märtasystrarna”, senare konsultsköterskorna, 

meddelas ha detta inom sitt ansvarsområde och BCF vill skapa förutsättningar för ytterligare 

ekonomisk stöttning för denna grupp. 

 

Sammanställning av utländska ”follow-up guidelines” genomförs. 

 

En behandlingssammanfattning på papper tas fram och startas som pilotprojekt 2003. 

Genomgång av olika cytostatika och potentiella långtidsbiverkningar sammanställs. Viktigt 

att kunna sammanställa kumulativa doser cytostatika som varje patient fått vilket alla insåg 

var ett problem då man inte alltid hade tillgång till cytostatikakort i pappersjournal utan 

behövde gå igenom ordinationslistor i pappersjournal. 

 

Identifiering av 10 riskvariabler (organpaket) och också gradering symtomscore avseende 

fortsatt vårdbehov i vuxenlivet (5 graderingssteg). 

 

Barnradioterapigruppen önskar samarbete med SALUB. 

 

Policydokumentet slutförs och presenteras för BLF. 

 

 

2003 

 

Jack Lindh från Umeå presenterade hur barnradioterapigruppen ser på långtidsbiverkningar 

efter radioterapi och vad som behöver preciseras utifrån givna strålfält och diagnoser. 

 

Ett första internat genomfördes i mars. 

 

Sammankoppling mellan behandlingssammanfattning och uppföljningsrekommendationer i 

samma skrift för att ge till patienterna. Minimikrav för långtidsuppföljning i första hand.  

 

Arbete med uppföljningsrekommendationer utifrån befintliga behandlingsprotokoll startas. 

 

SALUB utser svenska representanter till NOPHO ”late effect” grupp. 

 



Specialister engageras för respektive prioriterat organsystem för synpunkter kring 

långtidsuppföljning. 

Livskvalitetsuppföljning bör inkluderas i långtidsuppföljningen. 

 

 

2004 

 

Konkretisering av organuppföljning framarbetas. 

 

Stanislaw Garwicz avgår som ordförande och SALUB-medlem och ersätts av Lars Hjorth.  

 

Konkretisering av policydokumentet med uppföljningsrekommendationer till olika protokoll 

och behandlingssammanfattningen.  

 

Behov att knyta ytterligare representanter till arbetsgruppen bestäms där också representant 

från barnradioterapigruppen knyts till SALUB, Jack Lindh Umeå. 

 

2005 

 

Christian Moell Lund ansluter till gruppen, dels utifrån delansvarig på 

uppföljningsmottagningen i Lund, dels som barnendokrinolog. 

Gill Lewitt inbjuden till mötet i mars för att berätta om verksamheten ”after cure” på Great 

Ormond street i London; Late-effectgruppen i UK består av 16 personer knutna till UKCCSG, 

förutom läkare så har de till gruppen knuten en psykolog samt sköterska. Ungefär 5 år efter 

avslutad terapi så ansluts patienterna till ”after cure”-mottagningen.  

Patienterna träffar sen inte sin primärt behandlande doktor mer än i undantagsfall.  

Uppföljningen är individualiserad och man har stor hjälp att följa riskpatienter med hjälp  

av husläkaren. Planerade uppföljningar enligt UKCCSG-guidelines men man följer dem  

 inte slaviskt.  

 Erfarenheten är att den långsiktiga uppföljningen är den viktiga och att man efter  

 genomförd behandling kan uppskatta riskfaktorer = individualiserar riskprofilen, följer  

 dem på lämpligt sätt utan alltför täta planerade undersökningar.  

Multidisciplinärt teamarbete. Om möjligt ses bestrålade patienter av radioterapeut årligen. 

Patienterna följs på ”after cure”- mottagningen så länge de önskar, de får varje år hemsänt 

en kort frågeenkät så att man informerar sig om hur de mår och om de haft läkarkontakt det 

gångna året. Patienterna har ett telefonnummer dit de kan vända sig v.b. Spindeln i nätet 

behöver inte vara en doktor. Åldersindelade mottagningar, <12 år, 12-18 år, adults. Den 

äldste som följs idag är 40 år. Ett bekymmer man sett är att man ”tappar” en hel del 

patienter, av de som behandlades 1990-91 följer man idag 63 %. 

Informationen till patienten är mycket viktig, gör det enklare för patienten att ta eget ansvar. 

Man har flera skrifter som finns lättillgängliga, bl. a ”leaflets” som både beskriver bieffekter 

av cytostatika och med mer allmän information. 

Finansieringen ett problem, just nu i befintlig budget. 

När kan man beräkna att restsymtomet får klinisk relevans? Att remittera patienten för  

tidigt i ett förlopp kan innebära att den tappas ur systemet då åtgärd ej behövs.  

Är restsymtomet statiskt eller progressivt? 

Ju tyngre behandling som givits desto fler komplikationer är att förvänta, oftast endokrina 

problem. Patienter som genomgått BMT har mest problem. 

 



Sammanfattning:  £ : Definiera riskpatienter. £ :  Säkra undersökningar , sensitivitet/ 

specificitet. £ : Cost/Benefit. £ : Särskilja forskning från uppföljning.  

£ : Förstå typen av skada ( När blir den kliniskt relevant ? Finns effektiv behandling ? Statisk 

eller progressiv? )  £ : Individualisera  uppföljningen.  £ : Guidelines finns , ”uppfinn inte 

hjulet på nytt”. 

 

Jack Lindh och barnradioterapigruppen får i uppdrag att definiera riskdoser för kroppens olika 

organ för att kunna inkludera i uppföljningsrekommendationerna. 

 

Förslag på standardiserad, nationell, remiss för hjärteko ej möjlig. 

 

Fortsatt arbete kring definition kring minimiuppföljningsrekommendationer för respektive 

”riskorgan”. 

 

Hur kunna få spridning i samhället kring policydokumentet?  

 

Diskussion med CCEG-registret att kunna föra in SALUB-data där vilket man ser positivt på 

om SALUB bestämmer variabler. 

 

Ann-Mari Hellman projektanställd på BCF med inriktning på sena komplikationer. BCF 

önskar att SALUB gör en skrift att lämna ut till familjer gällande ämnet.                                      

BCF också angelägna om fokusering på kognitiva långtidsbiverkningar. Neuropsykologer på 

olika centra deltog i möte 27/10 med fokus på CNS-tumörer. Resursbrist ett problem. BCF 

uppmanas att stödja. 

Undersökningar med fokus på; # Uppmärksamhet och koncentration. # Visuo-spatial 

färdighet. # Visuo-motorisk koordination. # Snabbhet mentalt och motoriskt. # Minne.                             

# Integrering av information. # Abstrakt tänkande. # Problemlösning på hög nivå. 

# Social perception. 

Eftersträvan att nationellt ha samma arbetssätt och kravspecifikation mot skola och 

hemkommun. 

 

Uppsala påbörjar arbetet med uppstart av mottagning för sena komplikationer efter 

barncancer, i första hand solida tumörer, ej CNS. Vuxenonkolog Ulla Martinsson ansvarig.  

 

 

2006 

 

Ågrenska har en första vecka för familjer med inriktning på sena komplikationer där Per-Erik 

Sandström och Birgitta Lannering deltar från SALUB. 

 

Barnradioterapigruppen presenterar förslag där radioterapidata skall kunna föras in i CCEG-

registret. 

 

Skriften som BCF önskat färdigställs liksom en skrift från neuropsykologerna gällande 

kognitiva långtidsbiverkningar.  

 

Önskemål att BCF kan medverka och delfinansiera läkartjänster på 

uppföljningsmottagningarna. 

 

Marianne Jarfelt från Göteborg kommer mer permanent in i SALUB.  



Slutredigering av minimiuppföljningsrekommendationerna som komplement till 

behandlingssammanfattningen. SCT-patienterna exkluderade då de har egen 

långtidsuppföljningsplan. 

 

2007 

 

Lund organiserar det första ESLCCC mötet. 200 deltagare från 20 länder. Nästa möte planeras 

2009 i Edinburgh. 

Uppföljningsrekommendationer läggs på sektionens hemsida och redigeras fortlöpande. 

Fortlöpande arbete kring protokollsspecifik långtidsuppföljning.  

Fortsatta möten NOPHOS:s ”late effect” grupp där Sverige fortsatt enda land som har en 

separat arbetsgrupp.  

SALUB-medlemmar deltar i såväl NOPHO-kursen för blivande barnonkologer som 

länsläkarutbildningen i Strängnäs. 

Internat på Härön i Bohuslän i september. Huvudinriktning uppföljningsrekommendationer 

för olika protokoll. Förslagen överlämnas till sektionens respektive arbetsgrupp för 

bedömning. Framarbetas underlag kumulativa doser för olika historiska och aktuella 

protokoll. 

Symposium på Läkarstämman i november kring sena biverkningar med temat ”Från barn till 

vuxen” där SALUB-medlemmar deltar. 

 

 

2008 

 

Ulla Martinsson från Uppsala permanent medlem i gruppen från barnradioterapigruppen. 

Dessa har fått medel från BCF för datadokumentation för långtidsbiverkningar efter 

radioterapi, RISK-uppföljning.  

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

patienter.  

Lars Hjorth deltog på ELTEC-möte i Budapest i november 2007. Där fortsatte långt 

framskridna planer på uppstart av paneuropeiskt nätverk för samarbete kring sena 

komplikationer, Uppföljningsmöte i Lund mars 2008. PanCare-nätverket bildas med 16 

deltagare från 13 länder europeiska länder, man indelar sig i olika grupper med olika 

arbetsområden; Inventering av nationella databaser och vad de innehåller, nationella 

uppföljningsrekommendationer, transitionsmodeller i olika länder, likvärdig tillgång till 

erforderlig uppföljning i alla länder (projekt med EU-medel?), forskning (late mortality, SMN 

och CVD), survivor care. Lars Hjorth representerar SALUB och väljs till ordförande i 

PanCare (www.pancare.eu). 

 

”Projekt över 18 år”, finansieras via BCF för 2 år för att varje centrum skall kunna 

sammanställa behandlingssammanfattning och uppföljningsrekommendation på historiska 

patienter.  

 

Fortsatt arbete kring att få SALUB-register i CCEG-databasen. Protokollsspecifika 

uppföljningsrekommendationer läggs på sektionens hemsida. 

 

Hodgkinöverlevandestudie på vuxna presenteras av Beatrice Malmer från Umeå; 

Registerstudie där man tittat på SMN (cancerregistret, andra malignitet), slutenvårdsregistret 

(inneliggande vård för hjärt-kärlsjukdom) och flergenerationsregistret för att se förekomst av 



malignitet och kardiovaskulär sjukdom hos förstagradssläktingar (föräldrar, syskon och 

eventuella barn). 

Patienter diagnostiserade 1965-1995. Totalt 6946 pat, 4073 män, 2873 kvinnor. 396 

barnpatienter.  94 % har fått strålbehandling. Från dessa data har man kunnat se att dessa 

patienter över tid fortsätter att dö relativt övriga populationen och då inte av 

primärsjukdomen. Publicerat i BJC i januari.  SMN i första hand bröst-, lung- och 

coloncancer. Risken ökar ju längre tid man följer patienterna, den längsta uppföljningen är 

39 år. Det går inte att urskilja om cytostatika bidrar till ökade risken eller inte då man saknar 

behandlingsdata i den retrospektiva studien. Ju fler förstagradssläktingar med malignitet 

desto högre SIR, 2,28 utan någon, 3,09 med en och 3,45 med två. Oberoende av ålder. 

Genetik och terapi (framför allt strålbehandling) samverkar.  

Symtomgivande klaffel ses framför allt efter 20 år, SIR 14,41, 26,55 om strålbehandling innan 

40 års ålder. Ingen ökad risk för diabetes och hypertoni. Viss ökad risk för symtomgivande 

ischemisk hjärtsjukdom och arytmi efter 20 år (SIR dryga 2). Hjärtsvikt om strålbehandling 

givits innan 40 års ålder med SIR på dryga 10 efter 20 år, för hela gruppen knappa 3. SIR för 

stroke är knappa 2 efter 20 år. Inneliggande infektion, framför allt splenektomerade ses hela 

tiden med SIR på 3-5. 

Konklusionen är att en överdödlighet förekommer, det föreligger en ökad risk för 

inneliggande sjukvård sekundärt till sena biverkningar. Kan intervention förhindra detta på 

samma sätt som intervention enligt Västerbottenprojektet påverkat insjuknandet i hjärt-

kärlsjukdom? 

Prospektiv studie;” Swedish Hodgkin intervention and prevention study (SHIP)”. Startade 

2007 med deltagande från Umeå, Uppsala och Lund. Patienter diagnostiserade 1965-95 men 

<45 år vid diagnos. Brevutskick med förfrågan, om ja enkät för ifyllande samt läkarbesök 

med riktad anamnes inkluderande hereditet, rökning, subjektiva symtom samt status med 

fokus på riskorgan och blodprover. Kvinnor remitteras till ultraljud och mammografi med 

fortsatt mammografi var 18:e månad tills de ingår i screeningprogrammet. Patient som 

genomgått strålbehandling och en definierad riskfaktor remitteras till VC för årlig 

uppföljning, de med 2 riskfaktorer eller fler till medicinklinik. Remiss för riktad utredning om 

subjektiva symtom eller objektiva fynd. Lathund är framtagen för uppföljning och utredning 

beroende på symtom och fynd. 600-700 individer definierade, cirka 400 hittills kallade. 

Sammanställning skall göras av alla data, planerad uppföljande enkät efter 3 och 6 år. 

Minskas överdödligheten? Hittas maligniteterna tidigare och förbättras prognosen? Man 

uppskattar att cirka 70 % av de kontaktade deltar. 

 

Christian Moell slutar i SALUB. Ersättas av Cecilia Petersen från Stockholm. 

 

2009 

 

Lars Hjorth omvald som SALUB-ordförande. 

 

ELSCCC-möte i Edinburgh med fler än 200 deltagare från hela världen. 

 

Fortsatt arbete kring CCEG-registerskapandet samt projekt över 18 år. 

 

PanCare-arbetet fortgår. Lars Hjorth återrapporterar fortlöpande. 

 

Telefonmöten ersätter delvis fysiska möten. 

 

 



 

 

2010 

 

Revidering av minimiuppföljningsrekommendationerna påbörjas då de tidigare är 5 år gamla. 

Engelsk översättning skapas. 

 

Sammanställning till BCF projekt över 18 år från respektive centrum. 

 

PanCare nu etablerat, 170 personer i nätverket. Konsortiet PanCareSurFup har beviljats EU-

medel med 8 definierade områden; Dataregistrering, dosimetri, kardiotoxicitet (case control), 

SMN (case control), late mortality, kliniska guidelines, kunskapsspridning (Dissemination 

and training) och management/coordination. Lars Hjorth blir koordinator för PanCareSurFup. 

 

Ulrik Kvist som är klinisk genetiker och fysiolog, chef för andrologilaboratoriet vid centrum 

för andrologi och sexualmedicin på Huddinge sjukhus, har fått i uppdrag av staten och SKL 

att sätta upp en nationell strategi för fertilitetsbevarande åtgärder där bland annat barn och 

ungdomar är en delgrupp. Syftet är att främja donation, även autodonation och att det också 

skall föreligga en nationell jämlikhet. Presenterade detta i samband med SALUB-möte i 

september. 

 

SALUB-medlemmar föreläser igen på länsläkarutbildningen i Strängnäs. 

 

2011 

 

SALUB-registret på CCEG börjar ta form, man ser över om samordning mellan CCEG och 

Lunds BORISS-register kan genomföras. Cecilia Petersen har fortlöpande kontakt med 

ansvariga på CCEG. 

 

ESLCCC-möte i Amsterdam september. 

 

Fertilitetspreservation: Nordiska rekommendationerna gällande pojkar är reviderad och 

accepterad. Biopsier från prepubertala pojkar är forskning och skall centraliseras. Koncensus 

behövs även för flickor. 

 

Engelska översättningen av minimiuppföljningsrekommendationerna slutförd och accepterad. 

 

Testdatabas skapad i CCEG-registret att använda för SALUB-registrering. 

 

Cecilia Follin presenterade bakgrundsdata från sin avhandling gällande studier på 

Lundapatienter med ALL som fått kranial strålbehandling på mötet i oktober. 

 

2012 

 

Projekt över 18 år: Birgitta Lannering presenterade den sammanställning som hon gjort på 

cohorten 1985-1994 med data från Göteborg, Linköping, Uppsala, Umeå och delvis 

Stockholm. N=890, 7,4 år medelålder vid diagnos, 27 år vid uppföljning. 41 % av patienterna 

har fått strålbehandling, 72 % cytostatika, 54 % kirurgi och 6 % SCT. Deskriptiv vårdnivå där 

0 = ingen planerad uppföljning och vårdnivå 4: Institution. 32 % vårdnivå 0, 1% vårdnivå 4. 

 



Fortsatt arbete gällande revidering av minimuppföljningsrekommendationen, 

Nordisk koncensus kring fertilitetsbevarande åtgärder hos flickor och unga kvinnor. 

 

På hösten är SALUB-registret i gång och registrering påbörjas. Plan i första hand att börja 

med patienterna som ingått i Projekt över 18 år. Blankett för godkännande av registrering tas 

fram av CCEG. Utdata från registret diskuteras. 

 

SKL vill kunna länka minimiuppföljningsrekommendationerna. 

 

Barnradioterapigruppen önskar ha 2 medlemmar knutna till SALUB. 

 

Inom PanCare arbetas det till att skapa internationella guidelines för harmonisering av 

uppföljning. 

 

Marianne Jarfelt tar över som ordförande 2013 efter Lars Hjorth. 

 

2013 

 

Ulf Hjalmars är Umeårepresentant i SALUB efter Per-Erik Sandström.  Önskemål om att 

landsortsrepresentant ansluts till gruppen.                                                                                           

Fortsatt utvecklingsarbete SALUB-databasen CCEG.                                                                  

Processarbete inom olika RCC initieras. Lund har sin uppföljningsmottagning som startade 

1987 med mottagningar en dag varannan vecka med 4 patienter/mottagning, 5 år mellan 

besöken efter nivåstrukturering. Barnonkolog + vuxenonkolog.                                                                

Göteborg initierar sin ”Uppföljningsmottagning för unga vuxna” på Jubileumskliniken med 

planerat 2 eftermiddagar/vecka, 5 patienter/vecka. Barnonkolog, sköterska och kurator. 

Uppsala där vuxenonkolog ser tidigare solida tumörer, ej CNS. Prospektivt övriga 

maligniteter. Övriga centra ännu inget konkret.                                                                    

Uppdateringsarbete gällande minimirekommendationerna.                                                             

Framarbetande av slutdokument fertilitetsbevarande åtgärder via SKL sker där SALUB-

medlemmar varit rådgivande till Vävnadsrådet. Riskstratifiering i 4 grupper.                                          

Nordfertils forskningsstudie gällande högriskpatienter för infertilitet startas upp där SALUB-

medlemmar ingår i styrelsen. Forskningsstudie gällande prepubertala pojkar. 

Minimiuppföljningsrekommenadtionerna länkas till RCC:s hemsida. RCC ser positivt till att 

Vårdprogram skapas. 

 

2014 

 

Anna-Maja Svärd från Umeå kompletterar Ulla Martinsson från barnradioterapigruppen. 

Annika Gunnarsson från Västerås utses till landsortsrepresentant i gruppen.                                                 

Kontakter tas med olika specialistföreningar från vuxensidan utifrån det framtida skapandet 

av vårdprogram för långtidsuppföljning.                                                                                              

Fortsatt arbete för att om möjligt överföra data från BORISS-registret till SALUB.registret. 

Prepubertala testikelbiopsistudien godkänd för inkludering som görs av ansvariga 

barnonkologer. Inom barnradioterapigruppen mycket planering inför uppstarten av 

Skandionkliniken med preliminärstart i mitten av 2015.                                                      

Barncancerfonden har rehabilitering som ett av sina prioriterade områden för att säkerställa 

jämlik nationell rehabilitering. Ur NBCNS-nätverket har en rehabiliteringsgrupp startat under 

ledning av Ingrid Emanuelsson, barnpsykiatriker i Göteborg, med inriktning både mot barn 

<18 år och även de >18 år som behandlats i barndomen. Önskemål från BCF att gruppen blir 



en del inom sektionen. ESLCCC-möte i Edinburgh i september.                                                           

Arbete för skapande av nationellt vårdprogram för långtidsuppföljning initieras under 

senhösten. 

 

2015 

 

Helena Mörse från Lund ersätter Birgitta Lannering som representant för VCTB.                     

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

Cecilia Petersen pratar om fertilitet på Barnveckan.                                                           

Vårdprogramsarbete slutförs under 2015 för att gå ut på remiss.                                                                      

SALUB-registret har fortlöpande förbättrats och även planering initierad för att registret på 

sikt hamnar på INCA-plattformen.                                                                                                               

Fortsatt arbete kring överförande av väsentliga variabler från BORISS-registret till SALUB-

registret. Diskussion initieras om att sköterskerepresentant skall inkluderas i SALUB och Eva 

Turup, konsultsköterska från Uppsala ansluter på senhösten.                                                          

”Survivorship passport” och guidelines i form av organspecifika foldrar framtagna inom SIOP 

Europa. Flera andra projekt initierade inom Europa och PanCare nätverket. 

 

2016 

 

Remissrunda 1 avklaras med smärre justeringar och går i början av 2016 ut på remissrunda 2 

och accepteras som Vårdprogram. 

Protonstrålningen på Skandionkliniken startar upp. 

Stockholm startar upp sin uppföljningsmottagning i slutet av året.                                        

Det nationella vårdprogrammet för Långtidsuppföljning efter barncancer accepterat av RCC 

21 april. 

RadTox data nu inmatade sen starten 2008, uppföljningsdata lite mer problematiska att få in 

av olika skäl. 

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 förenings uppstartsmöte gällande 

kardio-onkologi. 

ESLCCC i Köpenhamn september månad.                                                                        

Implemenetringsarbete av det nya Vårdprogrammet genomförs via information i medicinska 

tidskrifter. Margaretha Stenmarker från Jönköping ny medlem i SALUB i slutet av året. 

 

 

2017 

 

Per-Erik Sandström återkommer som Umeårepresentant i SALUB.                                                   

PROM och PREM som del i uppföljning?                                                                                        

Fortsatt mycket arbete kring SALUB-registrets utseende när det förs över på INCA-

plattformen 

2018 

 

Ingela Kristiansson ansluter till SALUB i egenskap av ordförande i SAREB.  Trausti 

Oskarsson ersätter Stefan Söderhäll som Stockholmsrepresentant. Per Frisk Uppsala ersätter 

Johan Arvidson.                                                                                                                                             

Vävandsrådets rekommendationer skall revideras och samtidigt sker en evidensbaserad 

publikation från EU-projektet PanCareLIFE och denna inväntas innan åtgärd.                                                        



Etikansökan inlämnad för PROMIS för barn upp till 18 år, planeras även för> 18 år. 

Webbaserad, 10 frågor.                                                                                                               

Fortsatt revidering av vårdprogrammet. Start av arbete för direkt överföring av data från 

RadTox till övriga register. 

NOPHO-CARE etik klar, tanken är att data skall kunna användas för epidemiologiska studier.    

Diskussion med SKL om behovet av rehabilitering i vuxen ålder av tidigare behandlade 

barnpatienter. Man hänvisar tillbaka till respektive landsting. För att komma vidare behövs 

hjälp via cancersamordnare och RCC.                                                                                                    

Planering för ett första nationellt möte 2019 med alla verksamma uppföljningsmottagningar: 

Strategier för att göra lika.                                                                                                                   

EU-projektet PanCareFollowUp startas årsskiftet 2018-19 där flera europeiska centra ingår, 

bland annat Lund.   

                                                                                                                 

2019 

 

Petra Byström från Huddinge och representant för SCT blir medlem i SALUB.                                 

Arbete för att SALUB-registret under året skall in på INCA-plattformen, revidering av olika 

variabler samt även hur möjligheten att BORISS-data kan överföras även om många variabler 

är olika.  PROM/PREM data kommer inte in från början i INCA.                                                                                                                                                

Första mötet för representanter från de olika uppföljningsmottagningarna sker i mars på 

Sabbatsbergs sjukhus.                                                                                                                          

SAREB har färdigställt riktlinjer för uppföljning av barn med hjärntumörer och ingår som 

bilaga i vårdprogrammet. 

Barncancersatsning via regeringspengar beslutas. 

Marianne Jarfelt har i och med årets utgång suttit 2 mandatperioder och ersätts under 2020 av 

Cecilia Petersen. 

 

 

2020 

 

Enbart videomöten på grund av pandemin.                                                                                               

Anna Sällfors Holmquist från Lund ansluter till gruppen. Numer 18 SALUB-representanter i 

gruppen. Yngre förmågor bör inkluderas, liksom representanter från 

uppföljningsmottagningarna <18 år men till viss del även de som ansvarar för uppföljning>18 

år även om de redan har eget nätverk och att vissa SALUB-medlemmar sitter på ” 2 stolar”.                                                

Regeringsmiljoner kommer också uppföljningsmottagningarna till 

del.                                                                                                                                    Fortsatt 

arbete inför överförandet av SALUB-registret till INCA-plattformen. Etikgodkännande klart 

gällande PROMIS-projekt> 18, 5-årsprojekt initierat av Margaretha Stenmarker där PROMIS 

adult, EQ5D-SL med 15 frågor som skall utlämnas en gång/år och kopplas till besök. Även 

kopplat till detta QALY som mäter hälsotillstånd och över tid kostnadseffektivitet utifrån 

förväntade levnadsår: Hälsoekonom Thomas Davidson involverad i detta.                                                                                                                                  

Basstandard för uppföljningsmottagningar <18 år skapas med definierade nyckelbesök vid 

13,17 och 18 års ålder.                                                                                                                                    

Ny revidering av Vårdprogrammet startar under hösten.                                                                          

NOPHO-Care samtycken utskickade till historiska patienter och utlämnas sen fortlöpande 

inför 18-årsdagen till övriga.       

                                                                                                                                   

2021 

 



Jonathan Källström och Aron Onerup från Göteborg ansluter till gruppen, Charlotta Fröjd 

radioterapeut från Göteborg ersätter Ulla Martinsson som representant för SVBRG. Ulrica 

Persson ersätter Eva Turup som konsultsköterskerepresentant. Kirsti Pekkanen Göteborg, 

Cecilia Follin Lund, Micaela Herslow Lund, Karin Enskär Uppsala, Samantha Nath Umeå 

och Annika Linder Stockholm ansluter till gruppen som representanter för 

uppföljningsmottagningarna. Nu är det 20 medlemmar i SALUB.                                                                                                        

Basstandard för uppföljning <18 år fastställs.                                                                   

PROMIS startas som projekt i Göteborg.                                                                                     

Revideringen av Vårdprogrammet slutförs.                                                                                        

SALUB-registret blir klart på INCA för registrering i december.                                                        

Informationsbroschyrer till patient/anhöriga motsvarande det som används inom CCLG och 

framtagna inom PanCare skall tas fram. I första hand hälsosamma levnadsvanor, hjärta, njurar 

och reproduktion.                                                                                                                                    

Webbaserad utbildningssatsning planeras till 2022.   

 

2022 

 

Emma Nord från Linköping ansluter som Linköpingsrepresentant för 

uppföljningsmottagningen.  26 medlemmar detta år.                                                                                                                            

Det reviderade Vårdprogrammet klart i början av 2022.                                                                         

Första fysiska mötet efter pandemin mars 2022 i Lund. 

IGHG (The international late effects of childhood cancer guideline harmonization gruop) 

publicerar evidensbaserade uppföljningsrekommendationer (https://www.ighg.org/wp-

content/uploads/2022/07/IGHG-Recommendations-for-ISLCCC.pdf) . Gränslinje mellan 

uppföljning upp till 18 år och uppföljningsmottagning i vuxen ålder definieras men bägge 

mottagningarna dokumenterar i SALUB-registret prospektivt. 

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

Struktureras nationellt under året.                                                                                                         

NAG-TSK-grupp initierad via BCF, primärt kardiotoxicitet, fertilitet och kognition. 

Fortlöpande justeringar görs i SALUB-registret.                                                            

Barnradioterapigruppen byter namn från SVBRT till SBRTG. 

 

2023 

 

Även detta år fysiskt möte i form av internat där bland annat diskussion kring ämnesområdet 

ärftlig cancer med Marie Stenmark Askmalm var inbjuden och berättade om vad som är på 

gång. NAG-TSK fortsätter arbetet och har ett symposium i Stockholm där projekt presenteras. 

Ny revidering av vårdprogrammet uppföljning efter barncancer initieras och en bilaga 

gällande nyckelmottagningar, 13,17 och 18 år som nu är rutin i Sverige. Fortsatta 

förbättringar i SALUB-portalen på INCA genomförs och anpassas också till UFM-

registrering vid besök i vuxen ålder. UFM nätverket under ledning av Cecilia Follin i Lund 

fortsätter arbetet med regelbundna möten och internat. 

Förutom internatet 3 videomöten under året. SALUB-medlemmar har deltagit i PanCare möte 

i Ghent, Belgien. 

Tania Christoforaki ersätter Per Frisk som Uppsalarepresentant och Per Nyman i Linköping 

ersätter Oskar Lundgren.  

 

 

Mikael Behrendtz sekreterare SALUB 2001-2023 

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