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Bakgrund
350 barn och ungdomar < 18 år/år i Sverige 

Drygt 80 % av barn och unga vuxna lever 

fem år efter diagnos
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Fördelningen mellan
olika ICCC-3 grupp I 
Svenska Barncancer-
registret

(ur svenska barncancerregistrets årsrapport 2020)
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Ökad överlevnad

Marianne Jarfelt
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Fler lever allt längre!
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Bakgrund
1/1000 i befolkningen har haft cancer som 

barn eller ungdom

- Medianålder runt 30 år

1/600 i åldersgruppen 25-30 år

Sverige: ca 10 000 personer 

Norden: ca 24 000

Europa: ca 300-500 000 
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Antal personer som lever efter barncancer i Sverige 
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Medaljens baksida:
sena komplikationer

Marianne Jarfelt 2023-03-16



GÖTEBORGS UNIVERSITET

Sena komplikationer efter barncancer

⅔ kroniska hälsoproblem

¼ allvarlig eller livshotande sjukdom

Oeffinger, NEJM 2006; de Fine Licht, PLoS Med 2017; Gibson, Lancet Oncol 2018

Incidensen ökar över tid

Ännu ingen platå
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Sena
komplikationer

?

?
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Sena komplikationer efter barncancer
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Sena komplikationer

Endokrina sjukdomar

Hörsel
Syn

Neurologiska sjukdomar
Kognitiva seneffekter

Muskulo-skelettala
sjukdomar

Kardiovaskulära sjukdomar 
och lungsjukdomar

Fetma 
Metabolt syndromGastrointestinala- och 

leversjukdomar

Njurdysfunktion

Sekundära maligniteter

För tidig död

Fertilitet

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

Childhood cancer survivor study:
20 år efter avslutad behandling hade 60% någon typ av 
biverkan och 30% en svår eller livshotande biverkan. 
Incidensen ökar till 75% 30 år efter avslutad 
behandling och till 40% för svåra eller livshotande 
biverkningar.

Oeffinger K et al NEJM Oct 2006
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Aging and risk of severe, disabling, 
life-threatning, and fatal events in 
the childhood cancer survivor study

Armstrong et al, J Clin Oncol 2014
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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 är:

Sekundär malignitet

Hjärt-kärl sjukdom

Lungsjukdom

Endokrin sjukdom (hormonella problem)

Neurokognitiva komplikationer (minnesfunktion, m.m.)

Prematur mortalitet

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Vad orsakar sena komplikationer?

Cytostatika

- Dosberoende

- Åldersberoende

Strålbehandling

- Dosberoende

- Åldersberoende

Kirurgi

Genetik

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Specifika läkemedel

Alkylerare (Busulfan, Melfalan, Cyklofosfamid) 

– sänkta könshormonnivåer med påverkad pubertet, 

fertilitet, lung- eller leverproblem 

Antracykliner (Doxorubicin, Daunorubicin, Mitoxantron) –

kardiomyopati

Platinapreparat (Karboplatin, Cisplatin) 

– njurproblem, hörselpåverkan

Steroider – benskörhet

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Strålbehandling och TBI

CNS – risk för nya tumörer

Ögon – katarakt

Thyreoidea – underfunktion, ny cancer

Hjärta – ischemi, klaff- eller hjärtsäcks-

påverkan i tillägg till kardiomyopati om 

antracykliner har getts

Lungor – lungfibros, nedsatt funktion

Bröst – hypoplasi, ny cancer

Njurar - njursvikt

Tarmar – ny cancer

Pancreas – diabetes

Buk – metabolt syndrom

Mjälte – funktionell hyposplenism

Ovarier – infertilitet, hormonsvikt

Testiklar – infertilitet, hormonsvikt

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Riskfaktorer för Sekundär malignitet

Strålbehandling

Cytostatika

Genetisk predisposition
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Strålbehandling ökar risk för sekundär malignitet

Inom strålbehandlat område
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Strålbehandling

Olika organ olika känslighet

Ung ålder vid strålbehandling

Dos- respons

Risken ökar med tiden efter strålbehandling

Inskip et al, Int J Radiat Oncol Biol Phys 2016
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Uppföljning risk för bröstcancer

Flickor med strålbehandling den bröstkörteln nåtts av stråldos

MRT bröst årligen från 25 års ålder 
(efter 40 års ålder årlig mammografi)
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Uppföljning risk för thyroideacancer

Strålbehandling mot huvud-hals-övre bröstkorgsområdet

Årlig palpation av thyroidea och lymfkörtlar på halsen

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Uppföljning risk för hudcancer

Strålbehandling
Egen kontroll av huden. 
Kontakt med hudläkare vid behov

Råd att undvika sol

Stamcellstransplanterade

Kontroll hos hudläkare

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Hjärtsvikt - antracykliner

Ca 60% av alla barncancerpatienter behandlas 
med antracykliner

Kumulativa dosen viktigaste riskfaktorn för 
kardiotoxicitet

Individuell känslighet – ingen helt säker dos

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Uppföljning av antracyklinbehandling

Ingen dos bedöms som helt säker

Alla kontrolleras i tidig pubertet samt vid 18 års 
ålder

Alla kvinnor kontrolleras extra vid graviditet

Om > 250 mg/m2 doxorubicinekvivalent dos 
kontrolleras man hela livet (vart femte år) med 
ekokardiografi

Elitidrottare bör genomgå individuell 
hjärtbedömning

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Strålbehandling mot hjärtat kan påverka
hjärtfunktionen

Strålbehandling mot bröstkorgen eller övre 
delen av buken där hjärtat erhållit stråldos

Risk för hjärtklaffspåverkan, 
kranskärlspåverkan och nedsatt systolisk 
och diastolisk funktion

Om mer än 15 Gy kontrolleras man hela 
vuxenlivet (som kontroller enligt ovan + 
arbets-EKG vart femte år)

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Vad är metabola syndromet?

Övervikt/bukfetma

Högt blodtryck

Insulinresistens

Blodfettsrubbning

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Bakgrund

Överlevare efter barncancer har som 
grupp en ökad risk att utveckla 
metabolt syndrom och risken för den 
enskilda individen starkt kopplad till typ 
av cancer och given behandling. 

I vissa studier har andelen överlevare 
som utvecklat metabolt syndrom 
uppgått till 30%. 

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Fertilitet
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• ”Jag vet inte om jag kan få barn” 44%

• ”Oro över sena biverkningar” 35%

• ”Nedstämdhet” 34%

• ”Oro” 34%

• ”Minnessvårigheter” 34%

• ”Sömnsvårigheter” 33%

• ”Smärta och värk” 31%

• ”Ansvar för att leva ett meningsfullt liv” 30%

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

Ca 70% av barncancerpatienter 

har normal förmåga att få barn
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Gonadsvikt - könshormonsvikt

Hormonproduktion ~ folliklar

Massa primordial folliklar som blir färre

Det kan bara bli sämre

Hormonproduktion ≠ spermier

Stamceller som är rätt tåliga

Det kan bara bli bättre

≠
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Kirsi JahnukainenKirsi Jahnukainen
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Behandlingar med 
risk för tidig menopaus

Allogen HSCT

Autolog HSCT

Andra behandlingar med alkylerande cytostatika

Strålbehandling mot gonader

Strålbehandling mot hypofysen (sekundär påverkan på ovarier)

(Kursivt = risk för direkt gonadsvikt)
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Fertilitetsbevarande möjligheter

KVINNOR

• Sällan möjligt att frysa ned mogna ägg innan 

behandlingen. Ev möjligt att spara äggstocksvävnad, 

beroende på diagnos. 

• Ibland möjlighet att frysa ned mogna ägg efter 

behandlingen, i början av vuxenlivet.
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Fertilitetsbevarande möjligheter

MÄN

• Frysta spermier innan 
cancerbehandlingen om efter 
pubertet

• Möjlighet göra IVF-behandling 
längre fram
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Hjärnan fullt utvecklad först i vuxen ålder.
Ålder vid tumör/behandling påverkar hur komplikationer kan utvecklas

Skador i tidig ålder påverkar hjärnans utveckling och 
de förmågor som styrs därifrån

Tidiga skador kan ge sig till känna först senare då 
funktionerna annars skulle ha utvecklats

Återhämtning från skador sker lättare för de funktioner 
som redan etablerats

Barn och ungdomar har en begränsad kognitiv reserv
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Riskfaktorer kognitiv påverkan

Tumörens lokalisation

Kirurgi 

– Tumör i hypofys/hypothalamus

• endokrinopati

• påverkan på psykologiska funktioner 

• störning i 

mättnad/vakenhetsgrad/temperaturreglering
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Hjärntrötthet- kognitiv fatigue

Handikappande

Svårt att objektivt mäta

Påverkan depressiva symptom

Hormonell påverkan

2021-05-18Marianne Jarfelt | Nationell RCC dag
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Psykologiska och sociala effekter

Barn- och ungdomar som behandlats för 
hjärntumörer beskrivs i vuxen ålder ha:

Fler kroniska hälsoproblem

Sämre mental hälsa

Lägre utbildningsnivå

Sämre socio-ekonomisk status

Sociala svårigheter

– Färre har ingått äktenskap

– Färre vänner/sociala kontakter

Roddy et al J of Child Neurology, 2016 
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Uppföljning efter barncancer utgångsläge 2010

Avslutning av 

behandling

Tumöruppföljning
Uppföljning sena 

komplikationer

18 y

Endokrina 

komplikationer

Samarbete med 

barnkliniker på 

länssjukhus
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• Barncanceröverlevare

• Hälso-och sjukvården

• FK, AF

• Utbildning

• Arbetsplatser

Kunskapen om sena komplikationer var begränsad 
hos:

2023-03-16Marianne Jarfelt
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Nationella cancerstrategin 2009

5 huvudmål

Varav ett:

”Förlänga överlevnadstiden och 

förbättra livskvaliteten efter en 

cancerdiagnos”

Utredare Kerstin Wigzell
Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Ekonomiska aspekter

• Barncancerdiagnos 1985-2001

• 16 (7-24) år efter avslutad barncancerbehandling, sjukhusvård 2009-11

• Dubbelt så många sjukhusbesök, jämfört med kontrollgrupp.

• 79% hade sjukhusvård jämfört med 56% i kontrollgruppen

• Kostnad 3 ggr så hög.

• Vårdtid på sjukhus 2,5 ggr så lång

(Marianne Jarfelt, Per Sjöli)

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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cancercentrum.se/samverkan
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-registret

> 6000 patienter

Detaljerade behandlingsdata

Uppföljningsrekommendationer

Uppföljning (follow-up)

- Status

- Följsamhet med vårdprogram

Pdf till patienten = behandlingssammanfattning 
med uppföljningsrekommendationer

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Uppföljningsmottagning för 
vuxna efter barncancer

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Riskstatifierad, individuell vård efter en modell
från NHS, UK
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UPPFÖLJN.

MOTT.

Fysioterapeut
- primärvård

Hörselmottagn
ing

Reproduktionsmedicin

Dietist -
primärvå

rd

Psykolog –
primärvård 
alt Psykiatri

Gynekolo
g

Hudmottagni
ng

Ögonmottagn
ing

Primärvård och specialistvård

Tandvården

Socionom -
primärvård

Arbetsterapeut 
- primärvård

Hjärtmottagning

Neurologmotagning

Maxa Livet/ 
UngCancer

NeuroRehab -
primärvård

Tarmsviktsmottagningen

Endokrinspecialist

Ungdomsmottagning

Bröstmottagning 

- Screening

Primärvårdsläkare,

Distriktssjuksköterska

Rehabkoordinator

Ortopedmottagning

Njurmottagning
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Hur gör vi för att säkra uppföljning
och förbättra informationsprocess
under tonåren??
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Uppföljningsmodell
– nyckelbesök

13 år 
– start av 
transition

16-17 år 
–

förberedelse 
för 

18-årsbesök

18 år
SALUB 

sammanfatt
ning

24-25 år
Uppföljningsmottagning 

för vuxna efter 
barncancer (UFM)

Teambesök
Nyckelbesök 1

Teambesök
Nyckelbesök 2

Teambesök
Nyckelbesök 3
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Hälsolitteracitet

Rör människors kunskap, motivation och 
förmåga att få tillgång till, förstå, värdera och 
tillämpa hälsoinformation.

- För att göra bedömningar och ta beslut i 
vardagen

- Relatera till sjukvård, sjukvårdprevention 
och hälsopromotion

- Bibehålla och förbättra livskvalitén under 
hela livet

Sorenson et al, 2012

Marianne Jarfelt 2023-03-16



GÖTEBORGS UNIVERSITET

KASAM- känsla av sammanhang

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

• Hanterbarhet- i vilken utsträckning upplever 
individen det som sker möjligt att hantera 
samt upplever sig individen ha resurser att 
hantera det som sker.

• Meningsfullhet - i vilken utsträckning upplever 
individen det som sker viktigt och värt att 
engagera sig i 

Aaron Antonovsky

Marianne Jarfelt 2023-03-16
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Kvarvarande brister i långtids-
uppföljning efter barncancer

Utredningsmöjligheter och rehabilitering för subtil förvärvad 
hjärnskada i barndomen

Rehabilitering för vuxna som haft barncancer

Samordnad rehabilitering för alla barn som haft cancer

Multidisciplinär mottagning för patienter med komplexa behov
- Ersättningsmodeller som premierar multidisciplinärt samarbete

Kunskap om det nationella vårdprogrammet – inte fullt ut implementerat 
i alla regioner (exv möjlighet till reproduktionsmedicinsk åtgärd)
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