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Tillampning av Nationellt vardprogram for
Langtidsuppfoljning efter barncancer

Faststalld av Halso- och sjukvardsdirektéren (HSD-D § 17-2016) giltigt till oktober 2018
Utarbetad av vardprocessgrupp barncancer

Bakgrund

Baserat pa Nationellt vardprogram Langtidsuppfoljning efter barncancer 2016 som &r ett helt nytt nationellt
vardprogram. Ett viktigt vardprogram da personer som lever efter en avslutad barncancerbehandling &ar en
vaxande grupp i samhallet, en grupp med ett langt liv framfor sig.

Overlevnaden efter barncancer har okat till idag ca 80 % med viss variation beroende av diagnos. Idag finns ca
1500 personer i upptagningsomradet for Barncancercentrum Goteborg (varav 900 i VGR och 150 i Halland,
resterande fran Varmland och Jonkdpings 1an), som nu ar éver 18 &r och har haft cancer som barn. Antalet 6kar
hela tiden genom att fler dverlever och blir vuxna. Forskning har visat att antalet biverkningar ékar med tiden
efter avslutad behandling, och att 60-80% av barncancertverlevare med tiden far minst en biverkan av
behandlingen.

Regional tillampning

Endast undantag fran det nationella vardprogrammet (NVP) beskrivs och dar det foreligger oklarheter vad galler
ansvarig vardniva. | nulaget finns inget som talar for att denna region ska géra pa annat satt an det som foljer av
NVP, men inom de flesta omraden saknas strukturer for att sékerstalla att NVP foljs. Se nedan.

Vardprocess —vardniva - vardstruktur

UPPFOLJINING FORE 18 ARS ALDER

Patienterna foljs avseende tumorsjukdomen oftast i 5 ar efter avslutad behandling ibland langre. Parallellt med
detta samt fortsattningsvis upp till 18 ars alder foljs barnen pa barnklinik pa lanssjukhus i samrad med
Barncancercentrum. Vid behov involveras specialister som t ex barnkardiolog, barnendokrinolog och
barnneurolog. Verksamhetschef ska sékerstélla att det finns tydliga rutiner nér det géller transition dvs att géra
tonéringarna till sjalvstandiga individer med god kunskap om sin sjukdom. Fére dverforing till vuxenvard ska
dokumentet "Sammanfattning av cancerbehandling” fyllas i, gas igenom tillsammans med patienten samt
skickas till patient och aktuella vardgivare.

Bilaga 1

Neurologi, neurokognition: Alla patienter som behandlats for hjarntumor eller erhallit strdlbehandling mot
hjarnan av andra orsaker utreds pa Regionhabiliteringen Géteborg med regelbundna intervaller under barn- och
ungdomsaren (lank till PM)

Rehabilitering bor ske p& enheter med specialistkunskap om rehabilitering fér barn.

Fertilitetsbevarande atgarder: utfors vid Reproduktionsmedicin SU efter remiss fran Barncancercentrum.
Vissa atgarder utfors idag inom ramen for studier.

UPPFOLJNING FRAN 18 ARS ALDER

Bilaga 2

EGENVARD

Finns val beskrivet i NVP men forutsétter att ett avslutande bestk erbjuds vid Barncancercentrum/Barnklinik
lanssjukvard vid 18 ars alder och i ung vuxen alder (23-25 4a) vid ett kunskapscentrum med regional
samordningsfunktion for att for att erhalla en "Sammanfattning av cancerbehandling” med
uppfoljningsrekommendationer samt fa svar pa fragor.

Regionala medicinska riktlinjer utarbetas pa uppdrag. Riktlinjer faststalls efter avstamning med regionens
berdrda forvaltningar, regionala sektorsrad, radsfunktioner, terapigrupper och Program- och prioriteringsradet.
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https://alfresco.vgregion.se/alfresco/service/vgr/storage/node/content/18733/Kognitiv%20uppf%c3%b6ljning%20av%20barn%20och%20ungdomar%20som%20behandlats%20f%c3%b6r%20hj%c3%a4rntum%c3%b6r.pdf?a=false&guest=true).
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Tander, munhala, spottkértlar: majoriteten egenvard och ordinarie tandlakare.

PRIMARVARD

Aktuell Primarvardsenhet bor skota vissa uppfoljningsrutiner kring patientgruppen. Det géller framfor allt
blodprovstagning samt remittering for vissa undersdkningar. Om biverkningar upptécks skrivs remiss till
specialist pa lanssjukhus och/eller kontakt med kunskapscentrum med regional samordningsfunktion. Detta
forutséatter att patienten och primarvarden erhallit en "Sammanfattning av cancerbehandling” med
uppféljningsrekommendationer.

Lever, pancreas: Provtagning enligt patientens "Sammanfattning av cancerbehandling”. Remiss till specialist
pa lanssjukhusniva vid behov.

Njurar, urinvagar: Provtagning enligt "Sammanfattning av cancerbehandling”. Remiss till lanssjukhusniva vid
behov.

Patient med risk for isolerad hypothyreos efter stralbehandling: provtagning och palpation av skoldkérteln
enligt patientens "Sammanfattning av cancerbehandling”. Remiss till Ianssjukhusniva vid behov

Metabolt syndrom: forebyggande egenvard samt halsosamtal.

Rékavvanjning ska erbjudas vid behov.

Efterfoljande cancer: allman uppmarksamhet pa symptom och initiering av utredning. Forutsatter god
information om patientens behandling och risk for sekundér cancer och méjlighet till konsultation med
kunskapscentrum med regional samordningsfunktion.

Modravardscentral kan skéta normala graviditeter hos denna patientgrupp. Om patienten har erhallit
antracykliner ska kvinnan remitteras for UCG. Om UCG ér patologiskt rekommenderas uppfoljning hos
specialist-MVC och kardiolog. Om kvinnan har erhallit stralbehandling mot buken bor hon féljas vid specialist-
MVC.

LANSSJUKVARD

Neurologi neurokognition: Neurokognitiv utredning och rehabilitering ska finnas pa lanssjukhusniva och/eller
regional niva.

Hjarta: Uppfolining enligt NVP, vid avvikelser regelbundna kontroller hos kardiolog.

Horsel och balans: Uppféljning enligt NVP hos audionom och/el lakare.

Ogon: Uppféljning enligt NVP samt kataraktkirurgi.

Blod, benmarg, immunsystem: Vaccinationer - vid tex aspleni el funktionell aspleni utférs av infektionsklinik.
Hematologklinik och lungklinik ger vaccinationer till patienter som kontrolleras dar.

Lungfunktion: Patienter med nedsatt lungfunktion kontrolleras hos lungspecialist.

Metabolt syndrom: Kontroll vid internmedicinsk klinik for patienter stralbehandlade mot buk, men utan risk for
hypofyssvikt.

Brostkortlar: kvinnor som erhallit stralbehandling som innefattar brostkortlar ska inga i screeningverksamhet pa
bréstmottagning fran 25 ars alder.

Fertilitet kvinnor: Vid risk for tidig menopaus kan da ev. fertilitetsbevarande atgarder ar utforda (se regionvard)
kontroller och forskrivning av fortsatt dstrogensubstitution utféras av gynekologisk klinik pa lanssjukhus.
Kénsorgan sexuell funktion: Sexologisk kompetens pa lanssjukhus vid behov remiss till regionvéard.

Skelett, muskler, mjukdelar: Osteonekros handlaggs péa ortopedklinik.

Hud: Bedémning av hudférandringar efter god information om stralfalt fran kunskapscentrum med regional
samordningsfunktion vid SU.

Efterfoljande cancer: Uppmarksamhet pd symptom och initiering av utredning. Forutsatter god information om
patientens behandling och risk for sekundar cancer och mgjlighet till konsultation med kunskapscentrum med
regional samordningsfunktion.

REGIONVARD

Neurologi: komplexa neurologiska tillstdnd sdsom svarbehandlad epilepsi. Neurokirurgi for patienter med
sekundara hjarntumoérer.

Hjarta/kardiotoxicitet: Konsult till lanssjukvard vid komplicerade fall. Kirurgiska interventioner och uppféljning
av dessa pa stralbehandlade patienter.

Karl: >40 Gy bor féljas med regelbundna, enligt NVP, intervall av specialist inom strélterapi, kan goras inom
ramen for kunskapscentrum med regional samordningsfunktion.

Tander, munhala, spottkdrtlar: Patient med behov av storre oral kirurgi ofta tillsammans med ONH och
plastikkirurgi t ex tillvaxtstorningar efter stralbehandling.

Regionala medicinska riktlinjer utarbetas pa& uppdrag. Riktlinjer faststalls efter avstamning med regionens
berorda forvaltningar, regionala sektorsrad, radsfunktioner, terapigrupper och Program- och
prioriteringsradet.
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Blod, benméarg, immunsystem: stamcellstransplanterade kontrolleras vid transplantationscentrum
Hematologkliniken SU.

Hypofyssvikt: Kontrolleras vid Centre of Endocrinology and Metabolism (CEM) SU.

Fertilitet kvinnor: Reproduktionsmedicin SU for utredning och samtal fran aktuell vardniva om behov av
fertilitetsbevarande atgard kan vara/ar aktuell

Fertilitet man: Reproduktionsmedicin SU nar behandling innebér risk och mannen vill veta om han ar fertil finns
mdjlighet for spermaanalys samt samtal med specialist.

Kénsorgan sexuell funktion: Specialistenhet Onkologkliniken SU fér patienter med stora problem t ex efter
stralbehandling av lilla backenet.

Metabolt syndrom hos patienter med hypofyspéverkan: Handlaggs pa CEM.
Skelett/muskler/mjukdelar: Tillvaxthamning sekundart till stralbehandling. Kirurgi i stralbehandling bor ske i
samrad mellan plastikkirurg, onkolog med radioterapikompetens samt ortoped, ONH-lékare el tandlakare
beroende pa lokalisation.

Kunskapscentrum/mottagning med regional samordningsfunktion pa SU ansvarar for att:

¢ Erbjuda besok for samtliga patienter som avslutats frdn Barncancercentrum senast vid 25 ars alder.
Patienterna erhaller kontaktuppgifter vid 18 ars alder och kan véanda sig till denna enhet vid problem
eller fragor.

¢ | samband med besdk erbjuda "Sammanfattning av cancerbehandling” med
uppféljiningsrekommendationer till patienter och aktuella vardgivare.

e Successivt erbjuda redan nu vuxna patienter(>25 ar) minst ett besok.

e Koordinera olika specialistinsatser for patienter med manga och/eller komplexa biverkningar

¢ Registrera biverkningar till nationella kvalitetsregistret

e Erbjuda kompetensutveckling till vardpersonal inom omradet.

Bilaga 3

Uppfoljning
Uppfolining ska ske enligt riktlinjerna ovan och NVP. Registrering sker i det Nationella kvalitetsregistret SALUB-
registret inom Svenska barncancerregistret, vilket kommer att inforlivas i INCA-plattformen.

En kvalitetsindikator ar hur manga av patienterna som fatt en sammanfattning av sin cancerbehandling vid 18
ars alder, samt aven i hogre alder for de som fyllt 18 ar fore 1998. Maluppfylinad for att f& en sammanfattning av
cancerbehandling vid 18 ars alder bor vara 100% fran 2017.

Vardprocessgrupp barncancer

Marianne Jarfelt, barnonkolog, Regional processagare Barncancer RCC Vast

Chichi Malmstrém, utvecklingsledare RCC Vast

Svante Swerkersson, barnldkare och Lena Axelsson, barnsjukskéterska (SkaS)

Britta Holmstrom, barnldkare och Birgitta Andersson, barnsjukskéterska (NU-sjukvarden)

Mirka Pinkava, barnonkolog och Camilla Hager, barnsjukskoterska (SAS)

Karin Mellgren, barnonkolog och Anna Magnusson, barnsjukskéterska Barncancercentrum (SU)
Torben Ek, barnonkolog och Annika Haag, barnsjukskoterska (Region Halland)

Asa Odeus, barnlakare och Sara Porsedal, barnsjukskéterska (Varmland)

Jonathan Kallstrom, barnldkare och Anna-Lena Ekstrand, barnsjukskdterska (J6nkoping)
Marcus Wilhelmsson, patientforetradare

Regionala medicinska riktlinjer utarbetas pa& uppdrag. Riktlinjer faststalls efter avstamning med regionens
berorda forvaltningar, regionala sektorsrad, radsfunktioner, terapigrupper och Program- och
prioriteringsradet.

3(3)



