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Syfte

Syftet med det nationella vardprogrammet &r att fa en nationell samsyn inom alla
delar av varden och en regional samverkan for langtidsuppfoljning efter barncancer.
Malet ar att alla individer som har behandlats for cancer under barn- och
ungdomsaren i hela Sverige ska erbjudas lamplig uppfoljning och sjukvard av
hdgsta internationella klass. Eventuella sena komplikationer ska féljas upp och
behandlas enligt de rekommendationer som finns inom respektive specialitet. Det
nationella vardprogrammet innehaller alltsa inte rekommendationer for hur
komplikationerna ska behandlas utan enbart for hur de ska monitorernas och
diagnostiseras.

Malet &r ocksa att vardprogrammet ska oka kompetensen och medvetenheten om
denna patientgrupp. En skriftlig behandlingssammanfattning med uppgifter om
sjukdomshistoria, behandling och uppféljningsrekommendationer ar mycket
vardefull for patienter och foraldrar efter avslutad cancerbehandling. Malet ar att
man som 6verlevare efter barncancer ska vara vélinformerad och delaktig i sin
uppféljning.

Den regionala medicinska riktlinjen beskriver hur det nationella vardprogrammet
for langtidsuppfoljning av barncancer ska tillampas i Vastra Gotalandsregionen
(VGR).

Huvudbudskap

Det nationella vardprogrammet inkluderar alla som fatt cancerbehandling under
barndomen och fram till 18 ars alder. Det galler langtidsuppfoljning efter
barncancerbehandling, med fokus pa risker for sena komplikationer bade for barn
och ungdomar och fér de som nu &r vuxna. Vardprogrammet handlar inte om
rehabilitering efter barncancer, utan har hanvisas till nationellt vardprogram
cancerrehabilitering for barn och ungdom.

Vardprogrammet ar indelat i olika kapitel utifran organ och kroppsliga funktioner.
Varje kapitel innehaller avsnitten riskfaktorer, malsattning, uppfoljning och
kunskapsunderlag. | kapitel 5 finns &ven en tabell med hé&nvisningar till olika
kapitel utifran olika typer av cytostatika.
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Vardniva och samverkan

Uppfdljning enligt vardprogrammet involverar flera yrkesgrupper och specialiteter
inom barn- och vuxensjukvard. Samarbete mellan dessa ar en forutsattning for att
patienterna ska fa tillgang till lamplig uppféljning och optimal vard.

Vardprogrammet riktar sig darfor till alla vardgivare som kommer i kontakt med
patienter som behandlats for barn- och ungdomscancer. Det ar till grundldggande
nytta fér medicinskt ansvariga inom barn- och vuxenonkologiska specialiteter som
oftast planerar och till en bérjan ansvarar fér uppféljning efter behandling. Det har
ett stort vérde dven for flera yrkesgrupper inom andra medicinska specialiteter med
ansvar for att kontrollera och behandla sena komplikationer efter cancerbehandling,
till exempel lakare inom de flesta vuxenmedicinska specialiteter inklusive
primarvard samt sjukskadterskor och andra yrkesgrupper sdsom psykologer,
fysioterapeuter, arbetsterapeuter, dietister, logopeder, specialpedagoger, kuratorer
och tandlékare.

Bakgrund

Bakgrund och orsaker

Forandringar sedan foregaende version

Avsnitt 1.2 Férandringar jamfort med tidigare version

Regional tillampning av det nationella
vardprogrammet

Det nationella vardprogrammet tillampas i VGR utan undantag.

Klinisk uppfoljning

Se det nationella vardprogrammet och nedan regionala fortydliganden for klinisk
uppfoljning avseende vardniva och struktur.
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PRIMARVARD

Aktuell Primarvardsenhet bor skota vissa uppféljningsrutiner kring patientgruppen.
Det galler framfor allt blodprovstagning samt remittering for vissa undersékningar.
Om biverkningar upptacks skrivs remiss till specialist pa lanssjukhus och/eller
Uppféljningsmottagning. Detta forutsétter att patienten och primarvarden erhallit en
”’Sammanfattning av cancerbehandling” med uppfdljningsrekommendationer.

Patient med risk for isolerad hypothyreos efter stralbehandling: provtagning och
palpation av skoldkorteln enligt patientens ”Sammanfattning av cancerbehandling”.

Metabolt syndrom: férebyggande egenvard samt halsosamtal.
Rokavvanjning ska erbjudas vid behov.

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

Hud: Beddmning av hudférandringar med remiss till hudklinik vid behov.

Maodravardscentral kan skéta normala graviditeter hos denna patientgrupp. Om
patienten har erhallit antracykliner ska kvinnan remitteras for UCG. Om UCG é&r
patologiskt rekommenderas uppfoéljning hos specialist-MVC och kardiolog. Om
kvinnan har erhallit stralbehandling mot buken bor hon foljas vid specialist MVC.

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

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

Horsel och balans: Uppféljning enligt NVP hos audionom och/eller lakare.
Ogon: Uppféljning enligt NVP samt kataraktkirurgi.

Blod, benmérg, immunsystem: Vaccinationer - vid till exempel aspleni eller
funktionell aspleni utfors 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 brostmottagning fran 25 ars alder.
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Fertilitet kvinnor: Vid risk for tidig menopaus kan, da eventuella
fertilitetsbevarande atgarder ar utforda, kontroller och forskrivning av fortsatt
ostrogensubstitution utforas av gynekologisk klinik pa lanssjukhus.

Kdénsorgan sexuell funktion: Sexologisk kompetens pa lanssjukhus, vid behov
remiss till regionvard.

Skelett, muskler, mjukdelar: Osteonekros handlaggs pa ortopedklinik.

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

REGIONSJUKVARD

Utredning och behandling pa hgspecialiserade kliniker for regionsjukvard kan bli
aktuella for patienterna om uppféljningen inom primarvard eller lanssjukvard
identifierar sddant behov.

Patienter erbjuds besok pa Uppfdljningsmottagning for barn och unga under 18 ars
alder (aven kallat Nyckelmottagning) samt Uppféljningsmottagning for vuxna efter
barncancer i enlighet med nationella basstandard (se nedan) fér sammanfattning av
patientens cancerbehandling och individualiserade uppféljningsrekommendationer.
Dessa mottagningar fungerar framfor allt som kompetenscentrum for sjukvarden
och andra aktorer.

Uppfoéljningsmottagning for barn och unga under 18 ars alder — basstandard
Uppfoljningsmottagning for vuxna efter barncancer — basstandard

Neurologi: komplexa neurologiska tillstand sasom svarbehandlad epilepsi.
Neurokirurgi for patienter med sekunddra hjarntumorer.

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

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

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

Blod, benmérg, immunsystem: stamcellstransplanterade kontrolleras vid
transplantationscentrum Hematologkliniken SU.

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

Fertilitet man: Reproduktionsmedicin SU nér behandling innebér risk och mannen
vill veta om han é&r fertil finns mojlighet for spermaanalys samt samtal med
specialist.

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

Metabolt syndrom hos patienter med hypofyspaverkan: Handlaggs pa
Hypofysmottagningen, SU.

Skelett/muskler/mjukdelar: Tillvaxthamning sekundért till stralbehandling.
Kirurgi i stralbehandling bor ske i samrad mellan plastikkirurg, onkolog med
radioterapikompetens samt ortoped, ONH-l4kare el tandlikare beroende pa
lokalisation.

Remissrutiner

Se Regional medicinsk riktlinje - Remiss inom hélso- och sjukvard

Sjukskrivning

Uppféljningsmottagningen for vuxna efter barncancer kan inte ha den tata kontakt
med patienter som krévs for sjukskrivning. Daremot kan mottagningen skriva ett
lakarutlatande om halsotillstand som beror pa den tidigare barncancerbehandlingen,
eller ett kompletterande lakarutlatande. Det kan aven vara aktuellt att skriva andra
typer av intyg som ror den tidigare barncancerbehandlingen.

Kvalitetsuppféljning

Svenska Barncancerregistret har successivt byggts upp. Registret ar sedan 2013 ett
nationellt kvalitetsregister och innefattar sedan november 2012 d&ven SALUB-
registret. Nationellt kvalitetsregister for barncancer - RCC (cancercentrum.se)
Sedan 2021 sker registreringen inom INCA-plattformen.

Alla individer som far stralbehandling fore 18 ars alder registreras sedan 2008 i
RADTOX-registret, efter foraldrarnas tillatelse. FOr patienter 6ver 18 ar bor dessa
registreringar samordnas med besok pa en uppféljningsmottagning.
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Patientmedverkan och kommunikation

Patientinformation

Information pé 1177

Uppfdljningsmottagningar for vuxna efter barncancer (UFM)

Uppfdljningsmottagning unga vuxna Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Utbildning och stod

Webbutbildning i 6kad forstaelse for sena komplikationer efter barncancer

FOr vardgivare

Barncancer — patientinformation - RCC Kunskapsbanken (cancercentrum.se)

Nationellt kliniskt kunskapsstod (nationelltklinisktkunskapsstod.se)

Webbutbildning i 6kad forstaelse for sena komplikationer efter barncancer

Referenser

Nationellt vardprogram langtidsuppfdoljning efter barncancer
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