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. Bakgrund

f+ 350 barn och ungdomar < 18 ar/ar i Sverige

Mt Drygt 80 % av barn och unga vuxna lever

fem ar efter diagnos

GOTEBORGS UNIVERSITET




301,802 25

Fordelningen mellan
olika ICCC-3 grupp |
Svenska Barncancer-
registret

1,8

(ur svenska barncancerregistrets arsrapport 2020)
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Fler lever allt langre!
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Bakgrund

“
Lt

1/1000 i befolkningen har haft cancer som
barn eller ungdom

- Medianalder runt 30 ar

* 1/600 i ldersgruppen 25-30 ar
+ Sverige: ca 10 000 personer
* Norden: ca 24 000

* Europa: ca 300-500 000




Antal personer som lever efter barncancer i Sverige
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Medaljens baksida:
sena komplikationer
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Sena komplikationer efter barncancer

it %3 kroniska halsoproblem

Mt Y4 allvarlig eller livshotande sjukdom
Oeffinger, NEJM 2006; de Fine Licht, PLoS Med 2017; Gibson, Lancet Oncol 2018

#* Incidensen okar over tid

M Annu ingen plata
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Sena komplikationer efter barncancer

© Can Stock Photo
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Sena komplikationer

Horsel
/ : Syn

Endokrina sjukdomar /
Neurologiska sjukdomar < I\/_Iuigulo-skelettala
Kognitiva seneffekter Sjukdomar
Kardiovaskuldra sjukdomar / < Njurdysfunktion
och lungsjukdomar
/ <&—— Fetma
Gastrointestinala- och Metabolt syndrom
leversjukdomar 3 —
Sekundara maligniteter
Fér tidig dod
Fertilitet

Socio-ekonomiska effekter
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Sena komplikationer
efter barncancer — olika
efter olika diagnoser

Childhood cancer survivor study:

20 ar efter avslutad behandling hade 60% nagon typ av
biverkan och 30% en svar eller livshotande biverkan.
Incidensen okar till 75% 30 ar efter avslutad
behandling och till 40% for svara eller livshotande
biverkningar.

Oeffinger K et al NEJM Oct 2006
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Mortality: cumulative cause-specific mortality after childhood
cancer diagnosis
(Armstrong,G. et al, 2009 J Clin Oncol)
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Allvarligaste sena komplikationer ar:

it Sekundar malignitet

Mt Hjart-karl sjukdom

it Lungsjukdom

it Endokrin sjukdom (hormonella problem)

it Neurokognitiva komplikationer (minnesfunktion, m.m.)

A Prematur mortalitet
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Vad orsakar sena komplikationer?

it Cytostatika
- Dosberoende
- Aldersberoende
M+ Stralbehandling
- Dosberoende
- Aldersberoende
Mt Kirurgi
i Genetik
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Specifika lakemedel

Mt Alkylerare (Busulfan, Melfalan, Cyklofosfamid)
— sankta kénshormonnivaer med paverkad pubertet,
fertilitet, lung- eller leverproblem

it Antracykliner (Doxorubicin, Daunorubicin, Mitoxantron) —
kardiomyopati

Mt Platinapreparat (Karboplatin, Cisplatin)

— njurproblem, horselpaverkan

it Steroider — benskorhet
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Stralbehandling och TBI

it CNS — risk for nya tumorer it Tarmar — ny cancer

% Ogon — katarakt Mt Pancreas — diabetes

ft Thyreoidea — underfunktion, ny cancer it Buk — metabolt syndrom

it Hjarta — ischemi, klaff- eller hjartsacks- it Mjalte — funktionell hyposplenism
paverkan i tillagg till kardiomyopati om Mt Ovarier — infertilitet, hormonsvikt
antracykliner har getts it Testiklar — infertilitet, hormonsvikt

Mt Lungor — lungfibros, nedsatt funktion
it Brost — hypoplasi, ny cancer
it Njurar - njursvikt
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Riskfaktorer for Sekundar malignitet

S

* Stralbehandling

S

i Cytostatika

S

i Genetisk predisposition
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Stralbehandling 6kar risk for sekundar malignitet

Inom stralbehandlat omrade
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Stralbehandling

Skin (BCC)

70 o === Meningioma
a . o . we Salivary gland
it Olika organ olika kanslighet 50 | = ctioma
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Inskip et al, Int J Radiat Oncol Biol Phys 2016
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Uppfoljning risk for brostcancer

%t Flickor med stralbehandling den brostkorteln natts av straldos

M MRT brost arligen fran 25 ars alder N
(efter 40 ars alder arlig mammografi) Y
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Uppfoljning risk for thyroideacancer

=~

# Stralbehandling mot huvud-hals-6vre brostkorgsomradet

=~

i Arlig palpation av thyroidea och lymfkortlar p& halsen
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Uppfoljning risk for hudcancer

Stralbehandling
it Egen kontroll av huden.

Kontakt med hudlakare vid behov
M Rad att undvika sol

it Stamcellstransplanterade

Kontroll hos hudlakare
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Hjartsvikt - antracykliner

it Ca 60% av alla barncancerpatienter behandlas
med antracykliner

Mt Kumulativa dosen viktigaste riskfaktorn for
kardiotoxicitet

it Individuell k&nslighet — ingen helt sdker dos
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Uppfoljning av antracyklinbehandling

it Ingen dos beddms som helt saker

M Alla kontrolleras i tidig pubertet samt vid 18 ars
alder

it Alla kvinnor kontrolleras extra vid graviditet
it Om > 250 mg/m2 doxorubicinekvivalent dos

kontrolleras man hela livet (vart femte ar) med
ekokardiografi

% Elitidrottare bor genomga individuell
hjartbeddémning
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Stralbehandling mot hjartat kan paverka
hjartfunktionen

M Stralbehandling mot bréstkorgen eller dvre
delen av buken dar hjartat erhallit straldos

M Risk for hjartklaffspaverkan,
kranskarlspaverkan och nedsatt systolisk
och diastolisk funktion

& Om mer an 15 Gy kontrolleras man hela
vuxenlivet (som kontroller enligt ovan +
arbets-EKG vart femte ar)
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Vad ar metabola syndromet?

@ Overvikt/bukfetma
it HOgt blodtryck
t Insulinresistens

it Blodfettsrubbning
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Bakgrund

Overlevare efter barncancer har som
grupp en Okad risk att utveckla
metabolt syndrom och risken for den

enskilda individen starkt kopplad till typ T

av cancer och given behandling. R
MetS

| vissa studier har andelen Gverlevare —

som utvecklat metabolt syndrom | Dveleiemd

uppgatt till 30%. \ :

= -
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Fertilitet
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* "Jagvetinte om jag kan fa barn” 44%
* ”Oro over sena biverkningar” 35%
 ”“Nedstamdhet” 34%

e "0Oro” 34%

* ”Minnessvarigheter” 34%

* ”SOmnsvarigheter” 33%

e ”Smarta och vark” 31%

e ”“Ansvar for att leva ett meningsfullt liv”’ 30%

Rosendahl A Master thesis
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Ca 90% av alla vuxna kan fa barn

Ca 70% av barncancerpatienter
har normal férmaga att fa barn
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Gonadsvikt - kdbnshormonsvikt

* O

it Hormonproduktion ~ folliklar it Hormonproduktion # spermier
it Massa primordial folliklar som blir farre M Stamceller som &r ratt taliga
it Det kan bara bli sdmre Mt Det kan bara bli battre
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Variability of female reproductive ageing

Cancer-
Eollicle behandling
Number l Optimal
Fertility Decrease
1
900000 Fertility
.3 End of
100000 Blrs .. Fertility
g o Irreqular
10000 s . Cycles
B, g >
1000 | ] =f 1 | |
0 18 31 37 41 45 51
VN
Age (yrs) Menopause

== = == = [Forandring av antal primordialfolliklar etter
cancerbehandling - 2 exempel o
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Behandlingar med
risk for tidig menopaus

Mt Allogen HSCT

Mt Autolog HSCT

Mt Andra behandlingar med alkylerande cytostatika

M+ Stralbehandling mot gonader

M Stralbehandling mot hypofysen (sekundér paverkan pa ovarier)

(Kursivt = risk for direkt gonadsvikt)

GOTEBORGS UNIVERSITET



Fertilitetsbevarande mojligheter

KVINNOR

 Séallan majligt att frysa ned mogna &agg innan
behandlingen. Ev mojligt att spara aggstocksvavnad,
beroende pa diagnos.

« Ibland majlighet att frysa ned mogna agg efter
behandlingen, i borjan av vuxenlivet.
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Fertilitetsbevarande mojligheter
MAN

* Frysta spermier innan
cancerbehandlingen om efter
pubertet

* Mojlighet gdra IVF-behandling
langre fram
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Hjarnan fullt utvecklad forst i vuxen alder.
Alder vid tumoér/behandling paverkar hur komplikationer kan utvecklas

M+ Skador i tidig alder paverkar hjarnans utveckling och
de formagor som styrs darifran

M+ Tidiga skador kan ge sig till kdnna forst senare da
funktionerna annars skulle ha utvecklats

@ Aterhdmtning fran skador sker lattare for de funktioner
som redan etablerats

ft Barn och ungdomar har en begransad kognitiv reserv
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Riskfaktorer kognitiv paverkan

Hjdsslob
Pannlob - Intelligens
- Rorelse - Resonemang
Intelligens - Avgora hdger och vanster
Resonemang Sprik
™ ~ H H Uppférande = - Upplevelse
it Tumorens lokalisation ™
i g o Personlighet G
e ‘
W Kirurgl \

— Tumor i hypofys/hypothalamus
» endokrinopati
« paverkan pa psykologiska funktioner |
* storning |

mattnad/vakenhetsgrad/temperaturreglering

Hjarnstammen foeice
Andalon. Lillhjarnan
H'r‘i-'f.-,i";r - Balans Kanslor
Svaills d - Koordination
( St Finmotork

GOTEBORGS UNIVERSITET



Hjarntrotthet- kognitiv fatigue

Handikappande
Svart att objektivt méata
Paverkan depressiva symptom

Hormonell paverkan

GOTEBORGS UNIVERSITET Marianne Jarfelt | Nationell RCC dag 2021-05-18



Psykologiska och sociala effekter

Barn- och ungdomar som behandlats for
hjarntumorer beskrivs i vuxen alder ha:

it Fler kroniska héalsoproblem
it Samre mental halsa
M+ Lagre utbildningsniva
it Sa&mre socio-ekonomisk status
M Sociala svarigheter
— Farre har ingatt aktenskap
— Farre vanner/sociala kontakter

Roddy et al J of Child Neurology, 2016
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Uppfoljning efter barncancer utgangslage 2010

Endokrina
komplikationer

. . Uppfoéljning sena
Tumaruppfolining 7| komplikationer

Avslutning av \\

behandling Samarbete med
barnkliniker pa
lAnssjukhus
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Kunskapen om sena komplikationer var begransad
hos:

Barncanceroverlevare

Halso-och sjukvarden
FK, AF
Utbildning

Arbetsplatser
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Nationella cancerstrategin 2009

5 huvudmal

Varav ett:

”’Forlanga overlevnadstiden och
forbattra livskvaliteten efter en
cancerdiagnos”

BETANKANDE AV UTREDNINGEN
EN NATIONELL CANCERSTRATEGI
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Ekonomiska aspekter

Barncancerdiagnos 1985-2001

16 (7-24) ar efter avslutad barncancerbehandling, sjukhusvard 2009-11

Dubbelt sa manga sjukhusbesok, jamfort med kontrollgrupp.

79% hade sjukhusvard jamfort med 56% i kontrollgruppen

Kostnad 3 ggr sa hdog.

Vardtid pa sjukhus 2,5 ggr sa lang

(Marianne Jarfelt, Per Sjoli)
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Long-term inpatient disease burden in the
Adult Life after Childhood Cancer in
Scandinavia (ALICCS) study: A cohort study of
21,297 childhood cancer survivors

Sofie de Fine Licht'*, Kathrine Rugbjerg', Thorgerdur Gudmundsdottir', Trine
G. Bonnesen?, Peter Haubjerg Asdahl?, Anna Sillfors Holmgqvist™*, Laura Madanat-
Harjuoja®®’, Laufey Tryggvadottir®®, Finn Wesenberg'%""12, Henrik Hasle?, Jeanette

. F. Winther', Jergen H. Olsen’, on behalf of the ALiCCS study group
1 Danish Cancer Society Research Center, Copenhagen, Denmark, 2 Department of Paediatrics, Aarhus
Check for University Hospital, Aarhus, Denmark, 3 Paediatric Oncology and Haematology, Skane University Hospital,
updates Lund, Sweden, 4 Department of Clinical Sciences, Lund University, Lund, Sweden, 5 Finnish Cancer

Registry, Helsinki, Finland, 6 Department of Paediatrics, University of Helsinki, Finland, 7 Helsinki University
Hospital, Helsinki, Finland, 8 Icelandic Cancer Registry, Reykjavik, lceland, 9 Faculty of Medicine, University
of lceland, Reykjavik, Iceland, 10 Cancer Registry of Norway, Oslo, Norway, 11 Department of Paediatric
Medicine, Oslo University Hospital, Oslo, Morway, 12 Institute of Clinical Medicine, Faculty of Medicine,
University of Oslo, Oslo, Norway

| o PP

PLOS Medicine | https://doi.org/10.1371/journal.pmed. 1002296 May 9, 2017
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1%, REGIONALA Langtids-

Z-  CANCERCENTRUM uppféljning
“am™ [ SAMUERKAN efter barncancer

2022-02-22 Version: 3.0

cancercentrum.se/samverkan
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« - G @ t kunskapsbanken.cancercentrum.se,

Kunskapsbanken Vardprogram  Vardforlopp  Stoddokument

Nationella vardprogram

Nationella vardprogram ger rekommendationer om utredning, behandling, omvardnad,

rehabilitering och uppféljning av patienter med cancer.

Hitta vardprogram

A B C

ey
Iz
1=

Laken

[n]

Kunskapsbanken

Vardprogram  Vardforlopp  Stoddokument L3

Tivmoderhalsca ncerprevention
Livmoderkroppscancer

Lungcancer

@suppfﬁljning efter ba@
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ar
e
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< > O )] () https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-barncancer/vardprogram/

Ku nskapsba nken Vardprogram  Vardférlopp Stoddokument Lakemedelsregimer v Basfakta om l[akemedel

Nationellt vardprogram langtidsuppféljning efter barncancer

1 Inledning 15 Ogonochsyn 29 Referenser
2 Mal med vardprogrammet 16  Blod, benméarg och immunsystem 30 Internationella
uppféljningsrekommendationer
3 Bakgrund och orsaker 17 Lungfunktion
31 Forslag till fordjupning
4 Organisation 18  Gastrointestinalkanalen
32 Vardprogramgrupp
. Potentiella sena biverkningar av cytostatika - e Endokrinologi - hypotalamus, hypofys och
sammanfattning tyreoidea
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Ky
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Ky

-registret

> 6000 patienter
Detaljerade behandlingsdata
Uppfoljningsrekommendationer
Uppfoljning (follow-up)

- Status

- Féljsamhet med vardprogram

Pdf till patienten = behandlingssammanfattning

med uppféljningsrekommendationer
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Utskriftsdatum: 2022-03-07

Sammanstillning av din cancerbehandling

Tillsammans med aktuella uppfolj

Survivorship Passport’

ch skniftlig int
i framtiden

Sammanstaliningen sy
t ut och ka

ta Svenska
). eller din uppfo
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Urskriftsdatum

Diagnos

Diagnosdatum
ICD-10

Morfologisk diagnos
ICCC3-diagnos
Diagnosbeskrivning
Stadium

Relaps

2010-01-01

lal Precursor cell leukemias

At ly leukemi (preB)

fatisk leukemi (pre-B-ALL, B-ALL)

Sida 1




2004000
NN NN Utsknftsdatum: 2022-0

;.H NN B Ut

Behandling Behandling 1

Koppling till diagnos: la1
Anledning till behandli
Protokoll: NOPHO-ALL
2 Annat protokoll/kommentar behandling: Intermediarmsk
Datum for start av behandling: 2
Datum for avslutad behandling:

Behandling 1

Koppling till diagnos: 1a1 Pr
Anledning till behandling: Primar
Protokoll: NOPHO
Datum for start av behandling: 2
Datum for avslutad behandling: 2012-0

Kirurgi
Behandling 2 _— N |
Koppling till diagnos: 131 eukemias )
Anledning l_:llilzmndlmg Relags vk
Protokoll: BFM ALL recidiv Venport Uttagen? 13
Datum fér start av behandling: 2 Gastrostomi
Datum fér avslutad behandling: Shunt

Intratekal reservoar

Medicinsk behandling

7 Naj Ingen u

#
£

Adm.satt Kommentar Dosreduktion

po Osaker dos

Stralbehandling
la ¥ Ne Ingen

, SA UBF
s lnki!h _ Ay

Sids 2 e

et i e s
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Utskrift

komma att andras i framtiden nir v

den behandling som du fitt. Din lakare gor ocksd er
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Utskriftsdatum: 2

Uppfdljningsrekommendationer

Datum for uppféljningsrekommendationer: 2021-12-27
Organfunktioner fér screening/uppfGljning

Harsel
v Syn

¥ Neuropsykologisk funktion

Skelett | mjukdelar

# Mun/svalg/tinder

# Lung

ungor
N ¥ Blod,/benmirg/immunsyster
Njurar
Urinbl3sa # Sekund3r malignitet

Fertilitet

Behandling; ¢ risk for piverkad
sultation rekommenderas

tidigare khmakterium. Reproduktionsmedicinsk kon

Hjirta

g av gr starr (katarakt). Kontroll hos dgonlikare rekommenderas vid

Neuropsykologisk funktion

Strilbehand ger risk for kognitiva biverkningar. Neuroy

g mo!

kologisk utredning
wid behoy

- Br&&{" Sida 1




Uppfoljningsmottagning o
vuxna efter barncancer

2023-03-16



Riskstatifierad, individuell vard efter en modell
fran NHS, UK

N1

Egenansvar
med méjlighet till kontakt vid behov Niva 1:
Ett besok
- runt 25 ars alder

Primarvard informerad

Niva 2:
Glesa besok/aterbesok

Planerad koordinering viss autonomi med behov av stéd
av varden Primarvard och ev nagon specialist
inblandande
Niva 3:
Aterkommande besok
Manga biverkningar, stora behov
Komplexa behov Manga specialister inblandade
samordning av
Vard
MDT
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Primarvard och specialistvard

Maxa Livet/
. UngCancer
Neurologmotagning
Ungdomsmottagning
Hjartmottagning

Fysioterapeut
- primarvard
Primarvardslakare, Brostmottagning
Distriktssjukskoterska Hudmottagni Ogonmottagn - Screening
Rehabkoordinator ng ing

NeuroRehab -

A primarvard
Hoérselmottagn UPPFOLJN. Psykolog —
ing primarvard
MOTT. alt Psykiatri

Tandvéarden

Arbetsterapeut
- primarvard

: : Socionom -
Tarmsviktsmottagningen Gynzkolo primarvard
Dietist -
primarva

rd Reproduktionsmedicin LRI

Endokrinspecialist
Njurmottagning
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Hur gor vi for att sakra uppfdljning
och forbattra informationsprocess
under tonaren?
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Uppfdoljningsmodell
— nyckelbesok

18 ar
SALUB

16-17 ar

13 ar
— start av forberedelse
transition for

18-arsbesok

Teambesdk Teambesok Teambesok
Nyckelbesok 1 Nyckelbesok 2 Nyckelbesok 3

24-25 ar
Uppfoljningsmottagning

for vuxna efter

sammanfatt barncancer (UFM)

ning

GOTEBORGS UNIVERSITET



Halsolitteracitet

Ror méanniskors kunskap, motivation och
formaga att fa tillgang till, forsta, vardera och
tillampa halsoinformation.

For att gbra bedémningar och ta beslut i
vardagen

Relatera till sjukvard, sjukvardprevention
och halsopromotion

Bibehalla och forbattra livskvalitén under
hela livet

Sorenson et al, 2012

GOTEBORGS UNIVERSITET Marianne Jarfelt 2023-03-16



KASAM- kans

GOTEBORGS UNIVERSITET

Marianne Jarfelt

la av sammanhang

Begriplighet- i vilken utstrackning det som
sker med den egna kroppen och i
omgivningen upplevs “gripbart” av individen

Hanterbarhet- i vilkken utstrackning upplever
individen det som sker majligt att hantera
samt upplever sig individen ha resurser att
hantera det som sker.

Meningsfullhet - i vilken utstrackning upplever
individen det som sker viktigt och vart att
engagerasig i

Aaron Antonovsky

2023-03-16




Kvarvarande brister i langtids-
Langtids-

uppfoljning efter barncancer uppfoljning

efter barncancer

it Utredningsmogjligheter och rehabilitering for subtil férvarvad
hjarnskada i barndomen

ft Rehabilitering foér vuxna som haft barncancer
it Samordnad rehabilitering for alla barn som haft cancer

Mt Multidisciplinar mottagning for patienter med komplexa behov
- Ersattningsmodeller som premierar multidisciplinart samarbete

M Kunskap om det nationella vardprogrammet — inte fullt ut implementerat
i alla regioner (exv mojlighet till reproduktionsmedicinsk atgard)

GOTEBORGS UNIVERSITET
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