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ar forhallandevis stabil. I dag
insjuknar ca 350 barn och ungdomar &rligen i Sverige,
vanligast i leukemier, CNS-tumérer och lymfom. In-
sjuknande kan ske i alla dldrar men ar vanligast vid
2-4 ars alder, med en senare mindre topp under ton-
aren. Sedan 1970-1980-talen har 6verlevnaden o6kat
stort, och i dag berdknas 5-arsoverlevnaden i Sverige
till 6ver 80 procent, med varierande prognos for olika
diagnoser (Figur 1). Antalet personer som har eller har
haft barncancer berdknas till ca 12 000, varav ca 3 000
barn och ungdomar i aldern 0-19 ar. Majoriteten &r i
dag vuxna, med en medianalder for samtliga pa 30 ar
[1].

Behandlingen kan orsaka akut toxicitet, som dven
kan ge kvarstidende komplikationer. Framfor allt fo6-
religger risk for sena sddana, dven i vuxen alder. To-
talt drabbas 60-80 procent av dem som behandlats
av minst en sen komplikation [2-4]. Dessa kan vara
av olika slag: endokrina komplikationer [5, 6], meta-
bolt syndrom [7], nedsatt fertilitet [8, 9], kognitiv pa-
verkan [10], sekundar cancer [11] samt organtoxicitet
som kardiovaskulédr sjukdom [12], njursvikt [13], ned-
satt horsel [14] och ny cancersjukdom [15].

Sedan 2010 finns International Guideline Harmon-
ization Group, som har tagit fram evidensbaserade
rekommendationer for langtidsuppfdljning av éver-
levare efter barncancer [16]. Ett nationellt vardpro-
gram for langtidsuppfoljning med riktlinjer och re-
kommendationer for allmdnt omhéandertagande
samt uppfoljning av organfunktioner efter behand-
ling i barndomen publicerades 2016 och har sedan re-
viderats ett flertal ganger [17]. Det svenska vardpro-
grammet f6ljer internationella rekommendationer,
men har viss nationell anpassning. I Europa finns se-
dan 2008 nitverket Pancare som samlar klinisk per-
sonal, forskare, overlevare och fordldrar i ett unikt
samarbete [18].

Organisation av langtidsuppfdljning
Barnonkologer och onkologer sag tidigt ett behov av
specifika mottagningar for vuxna som genomgatt
barncancer. Mottagningar startades i Lund 1987 och
i Goteborg 2012. Efter det forsta vardprogrammet till-
kom successivt uppféljningsmottagningar vid alla
sex universitetssjukhus dar barncancervard bedrivs.
Nu finns ocksa en remissinstans for barnonkologin
nir patienterna nirmar sig 18-arsdagen. Organisatio-
nen for langtidsuppfoljning byggs upp efter brittisk
modell med flera besok under tonarstiden, si kallade
nyckelbesok, samt vid 24-25 ars alder da patienterna
kommit in i ett nytt skede av livet (Figur 2). Uppf6lj-
ning av tumorsjukdom och mojliga komplikationer
har aven tidigare skett inom barnonkologin och barn-
sjukvarden, men ett behov av strukturerad uppfolj-
ning och forberedelse for 6vergang till vuxensjukvard

har identifierats och inrdttande av si kallade nyckel-
mottagningar pagar.

Overgangen till vuxensjukvard &r speciell, d4 ris-
kerna for framtida sjukdomar ar individuella bero-
ende pa cancerdiagnos, tumorlokalisation och typ av
cancerbehandling. Information om méjliga framtida
komplikationer, hilsobefrimjande radgivning samt
allmén information ges. Under nyckelbesoken foku-
seras pa tillvaxt, pubertet, skola, kompisar, levnadsva-
nor, framtiden, sexuell héilsa, information om vilken
sjukdom och behandling man fick samt uppféljnings-
rekommendationer. Enskilt samtal med lakare eller
sjukskoterska ingar i alla besok. Malsédttningen &r att
alla tonaringar som avslutat sin behandling ska erbju-
das 2-3 besOk, med det avslutande besoket vid 18 ars
alder. vid detta ges en detaljerad genomgang av given
behandling, aktuell uppféljningsplan samt en skrift-

»Overgdngen till vuxensjukvard ir
speciell, da riskerna for framtida
sjukdomar ar individuella beroende pa
cancerdiagnos, tumorlokalisation och
typ av cancerbehandling.«

lig sammanfattning med uppf6ljningsrekommenda-
tioner for vuxenlivet. Remisser skrivs vid behov till
vardgivare for specifika kontroller. Information ges

Overlevnaden efter barncancer &r hég, men 60-80
procent drabbas av minst en sen komplikation under
livet, ofta i vuxen alder. Komplikationerna varierar stort
beroende pa tumortyp, tumorlokalisation och given
behandling.

Uppbyggnad av en organisation for forberedelse infor
overgangen till vuxenlivet, med s& kallade nyckelbesok
under tonarstiden, pagar. Vid besoken ges information
om mdjliga framtida komplikationer, halsobeframjande
radgivning samt allman information.

Alla barncanceréverlevare remitteras numera till
en uppféljningsmottagning fér vuxna som genomgatt
barncancer for minst ett besék i vuxen alder.

Tillgang till medicinsk uppfoljning, psykosocialt stod
och rehabilitering varierar fortfarande éver landet.
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om uppféljningsmottagning, och alla som behandlats
erbjuds minst ett besok vid 24-25 ars alder. Uppfolj-
ningsmottagningens huvuduppgifter ar att informe-
ra om tidigare behandling och aktuella uppféljnings-
rekommendationer samt att tillse att toxicitetskont-
roller utfors enligt vardprogram. Uppfoljningsmot-
tagningen bistar dessutom med nédvandiga intyg och
fungerar som ett kunskapscentrum.

Overgangen mellan barn- och vuxensjukvard kan
vara problematisk, och alla unga far inte det stod de
behover for att utvecklas till sjdlvstandiga vuxna. Ma-
let ar att den unga vuxna ska vara trygg och vélinfor-
merad. Det ar lika viktigt att barnsjukvarden arbetar
systematiskt med 6vergangen som att vuxensjuk-
varden har kunskap och beredskap for mottagandet.
Utan ett gemensamt férhéllningssétt kan denna dver-
gang bli svar.

I Lund pagar ett projekt med o6verforingssjuksko-
terska, som deltar i nyckelbes6k och finns tillgdnglig
efter 18 ars alder vid behov. Projektet har under 2024
utvidgats till fler sjukhus i Sverige, med féorhoppning
om en framtida permanent verksamhet. I Umea har
en strukturerad 6verfoéring fran barn- till vuxensjuk-
vard utvecklats. Man erbjuder tre olika typer av besok
vid 18 ars alder, beroende pa om patienten har piga-
ende tumoruppfoljning eller inte, om patienten har
en sen komplikation som kraver uppfoljning eller om
ingen aktiv uppf6ljning pagar, men kan komma att bli
aktuell senare.

Under besoken pa uppfoljningsmottagningen iden-
tifieras uppkomna behov, och vid behov sker remit-
tering for att hantera fysiska, psykiska, sociala eller
existentiella faktorer. Det kan dven finnas behov av in-
satser for att acceptera en livssituation som inte blev
som man tinkt sig. Det rider i dag generellt en brist pa
resurser for att mota de psykiska, sociala och existen-
tiella behoven, men uppfoljningsmottagningen kan ge
visst stod i detta, och i delar av landet finns utbyggd
cancerrehabilitering som tar emot denna grupp.

Specifika utmaningar vid kognitiv problematik
Barncancerbehandling kan orsaka kognitiva kompli-
kationer, sarskilt hos dem som behandlas for hjarntu-
mor med operation och stralbehandling, men dven vid
andra diagnoser, till exempel akut lymfatisk leukemi.
Dessa individer har behov av neurorehabilitering, an-
passad skolgang och atgardsprogram under uppvix-
ten. Rehabilitering finns i begransad omfattning, och
Skolinspektionen har konstaterat att manga skolor
inte lever upp till de lagstadgade kraven [19]. Kogniti-
va problem kan accentueras ytterligare i vuxen alder
da arbetsliv, hogre studier och familjebildning staller
ytterligare krav. Mojligheterna till fornyad utredning
ar da ofta sma.

Information till patienter inom vuxensjukvard ar
ofta inte anpassad till kognitiv problematik; exem-
pelvis stélls ofta krav pa att patienten sjilv ska ansva-
ra for sina vardkontakter, och unga riskerar avbrott i
uppfoljningen om detta inte fungerar.I manga fall tar
patienternas foraldrar ett fortsatt ansvar for kontak-
ter med varden. Vilket stod familjen kan fa varierar
stort 6ver landet. Med 6kad digitalisering av rehabi-
literingen blir denna grupp sarbar, da de i manga fall
har stora svarigheter att navigera i den digitala vérl-
den. Manga, dven de utan kognitiva svarigheter, har
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FIGUR 1. Femarsoverlevnad vid barncancer i Sverige
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» Sedan 1970-1980-talen har 6verlevnaden efter barncancer 6kat stort. I dag beraknas 5-ars-
overlevnaden i Sverige till 6ver 80 procent, med varierande prognos for olika diagnoser.

FIGUR 2. Uppfoljningsmodell med nyckelbesok
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» Schematisk 6vergang till vuxensjukvard efter barncancer.
Forlaga fran SALUB (Svenska arbetsgruppen for langtidsuppféljning
efter barncancer).

behov av kontroller hos ett flertal olika vardgivare och
kan behova stod for att koordinera dessa.

Information och samverkan mellan olika instanser
Information om méjliga bade tidiga och sena komp-
likationer bor starta tidigt i primarbehandlingen och
upprepas under uppvixten och i vuxenlivet. Det ar
en grannlaga uppgift att formedla sadan informa-
tion pa ett sakligt och objektivt sitt, inte minst nar
kunskap och information ocksa finns tillganglig pa
natet.

Studier har visat att barncanceréverlevare ofta inte
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uppnar den rekommenderade nivan av fysisk akti-
vitet for den allmédnna befolkningen [20]. Undvikan-
de av rokning och sunda solvanor ar speciellt viktiga
som sekundarprevention hos barncancerdverlevare.
Sammantaget ir information om hilsosamma lev-
nadsvanor sarskilt viktig for denna grupp. Hur infor-
mationen framfors och vilka dtgarder som behovs for
okad efterlevnad kan variera. For manga unga ar fer-
tilitet den viktigaste fragan, och att da fa information
om risk for fertilitetspaverkan och mojlighet till fer-
tilitetsbevarande atgarder ar viktigt. Aldersanpassad
information pa flera olika sprak om fertilitetsbeva-
rande atgirder finns pa Vavnadsradets webbplats [21].
Behovet av information till andra vardgivare och till
Forsiakringskassan har lett till att en digital utbild-
ning for barnsjukvard, skola, vuxensjukvard och For-
sikringskassan utvecklats [22].

Framtid

Organisationen &r pa god vdg, men manga problem
aterstar att 16sa for att uppna en jamlik vard.I dag ses
exempelvis varierande mojligheter till fertilitetsbe-
varande atgirder 6ver landet, och rekommendatio-
nerna om brostcancerscreening for grupper med 6kad
risk f6ljs inte i alla delar av landet. I bilagor till det
nationella vardprogrammet for langtidsuppfoljning
efter barncancer beskrivs basstandarden for nyckel-
mottagningar respektive uppféljningsmottagningar
for vuxna, vilken inte alltid uppfylls i dag.

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabi-
litering for barn och ungdomar upp till 18 ars alder
publicerades 2024, med malet att forbattra mojlighe-
terna till adekvat rehabilitering for barn som har el-

ler har haft cancer [23]. Hir uppméarksammas dven de
psykosociala konsekvenser som barn och familj kan
drabbas av, och en behovsanpassad modell for att mi-
nimera de psykiska och sociala konsekvenserna pre-
senteras. Det pagar dven ett arbete med att beskriva
vuxna barncanceroverlevares rehabiliteringsbehov,
vilket kommer att inga i det nationella vardprogram-
met for cancerrehabilitering.

Sammanfattningsvis har uppf6ljningen efter barn-
cancer forbattrats. Forhoppningen &r att denna ut-
veckling fortsétter och kan sta modell f6r andra sjuk-
domsgrupper med olika komplikationer och behov i
vuxen alder.

Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Lars Hjorth har
arvoderat uppdrag i Barncancerfondens prioriteringskommitté
BIO III samt &r vice ordférande i Barncancerfondens forsknings-
namnd. Karin Enskar har arvoderat uppdrag i Barncancerfon-
dens prioriteringskommitté for vardvetenskap och psykosocial
forskning samt ar ordférande i Natverk for barnonkologisk halso-
och vardvetenskap i Sverige. Cecilia Petersen ar ordférande i
Nationellt vardprogram langtidsuppféljning efter barncancer.
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SUMMARY

All childhood cancer survivors get at least one visit at
follow-up clinics for adults

Childhood cancer survivors (CCS) are at increased
risk of developing several late complications, often

in adulthood. It is therefore essential that accurate
information is provided to both the CCS and healthcare
providers when transitioning to adult healthcare.
Since the first publication of the Swedish national
guidelines for long-term follow-up in 2016, long-term
follow-up clinics for adult CCS have been established
at all six university hospitals, offering at least one visit
at the age of twenty-five. Dedicated transition clinics
at paediatric cancer centres offer two to three visits
during adolescence in preparation for the transition,
including an individual dialogue between the young
person and the paediatric oncologist or nurse. Further
developments are ongoing, including the introduction
of specialised transition nurses and a more structured
element into the visits.
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