
Uppföljning efter behandling för barncancer

CECILIA FOLLIN, SPECIALISTSJUKSKÖTERSKA, UNIVERSITETSLEKTOR
VO ONKOLOGI, SUS, LUNDS UNIVERSITET, LUND
ORDFÖRANDE UFM SVERIGE



Patientens perspektiv

” I want to know as much as possible about 
late complications, although it´s frightening. 
This is the way it is and I want to know how to 
do deal with it to be able to do the best of it and 
live a good life.” (Women treated for ALL)

(Pålsson et al 2017)

“It's also good to escape from the whole 
package of consequences of past 
treatment, since such knowledge can result 
in a total breakdown. 
But, on the other side, if you don't know 
about the complications you will not ask 
for help when feeling bad”. 
(Man treated for ALL)



Överlevnad efter barncancerbehandling

350 barn/år får cancer

ca 13 000 

barncanceröverlevare 

i Sverige



Barnonkologisk behandling har utvecklats över tid

En balans mellan behandlingseffektivitet och komplikationer – 

sekundära tumörer, kognitiva, kardiella och endokrina komplikationer

⅔ kroniska hälsoproblem

¼ allvarlig eller livshotande sjukdom

Incidensen ökar över tid

Ännu ingen platå

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



Sena komplikationer efter 
barncancer – beror på 
diagnos och behandling

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

Oeffinger K et al NEJM Oct 2006



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

• Psykosociala problem



50% av överlevarna har minst en endokrin (inkl fertilitet) 
komplikation (Brignardello et al. 2013)



Deficiency Prevalence

Estimate

Prevalence

Above Dose 

Threshold

Prevalence 

Below  Dose 

Threshold

GH 46.5% 47.5% ≥ 18 Gy 30.2% < 18 Gy

LH/FSH 10.8% 22.7% ≥ 40 Gy 7.8% < 40 Gy

TSH 7.5% 18.2% ≥ 40 Gy 4.9% < 40 Gy

ACTH 4.0% 13.3% ≥ 40 Gy 1.7% < 40 Gy

Chemaitilly W et al. J Clin Oncol 2015; 33: 492-500

o 51% av 748 vuxna behandlade med strålbehandling för 

barncancer hade svikt av minst en hypofysaxel

o 11% hade mer än en hormonsvikt 27 år efter behandling



Effekt av kraniell strålbehandling på hypofys  

(Littley et al. 1990)

Viktigt med långtidsuppföljning av endokrina komplikationer
- En viss fördröjning finns



Hypofyssvikt hos barncanceröverlevare efter kraniell strålbehandling
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(Lovgren et al. 2022)

Protonstrålning har  betydande kliniska fördelar
Graden av hormonbrist är liknande den 
vid fotonterapi



Risk att utveckla hypotyreos efter behandling för Hodgkins

Macklin-Doherty et al. 2021



Risk för benigna och maligna förändringar i tyroidea efter strålbehandling

Veiga et al. 2012



Risk för benigna och maligna förändringar i tyroidea efter strålbehandling

Veiga et al. 2012

Alkylerande cytostatika (cyklofosfamid, 

ifosfamid, mekloretamin, melfalan, busulfan, 

nitrosurea, klorambucil, dakarbazin) ökar risken 
för tyreoideacancer med 2,4 gånger för de som även 
fått strålbehandling mot tyreoidea i dos upp till 20 Gy



Uppföljningsmottagning 
för vuxna efter barncancer
- UFM Sverige

Sverige ca 13000 barncanceröverlevare



Hur gör vi för att säkra uppföljning och förbättra 
informationsprocess under tonåren??



Nationell uppföljningsmodell 
 

13 år 
– start av 
transition

16-17 år 
– förberedelse för 

18-årsbesök

18 år
SALUB 

sammanfattning

23-25 år
Uppföljningsmottagning 

för vuxna efter 
barncancer (UFM)

Teambesök
Nyckelbesök 1

Teambesök
Nyckelbesök 2

Teambesök
Nyckelbesök 3

TransitionssjuksköterskaNyckelbesök på barnonkologen

“Nyckelmottagning”
UFM-besök livslångt

SALUB; Svenska Arbetsgruppen för Långtidsuppföljning efter Barncancer



Nyckelmottagningens uppgifter

Säkerställa medicinsk uppföljning upp till 18 år ålder enligt det nationella vårdprogrammet

Informera om genomgången behandling och eventuella risker för sena komplikationer

Identifiera ungdomar och familjer som behöver extra psykosocialt stöd

Identifiera ungdomar som behöver en neuropsykologisk eller neuropsykiatrisk utredning

Koordinera en multidisciplinär överföringsmottagning för individer med komplexa behov

Färdigställa behandlingssammanfattningen i SALUB-registret. Ge skriftlig plan

Remittera till en uppföljningsmottagning (UFM) för vuxna efter barncancer och vid behov till 

andra vårdgivare



Nästa revidering 2026

Publiceras 2027

Rekomendationer Uppföljning

Struktur mottagning (basstandard)

Multidisciplinärt Rehabteam



Riskfaktorer

• Kirurgi i och/eller strålbehandling mot hypofys- och 
hypotalamusområdet ger hög risk för hypofyssvikt

• Hög stråldos (>30 Gy) eller låg ålder vid strålbehandling (< 5 år)

• Vid låga stråldoser kan hormonsvikten visa sig efter en längre tid

• Strålbehandling oavsett dos mot tyreoidea kan ge underfunktion

• Busulfan viss risk underfunktion tyroidea 



19.3 Uppföljning före 18 års ålder

• Barnet bör bedömas av en barnendokrinolog:

• 1–2 år efter behandling med strålbehandling mot CNS

• Avplanande längdtillväxt, oavsett tid från behandling

• För tidig pubertet

• Försenad pubertet

• Symtom på annan endokrin dysfunktion, t.ex. kortisolsvikt

• Vid förhöjt TSH och/eller lågt T4 fritt.



Uppföljningsmottagningen på SUS

Cecilia Follin, 

sjuksköterska

Jacob Engellau 

onkolog (strålbeh)

Cancerrehabmottagningen

Anna Sällfors

barnonkolog

Carolina Bogefors

onkolog

Barn- o vuxenonkolog: 2 x 20%
Strålonkolog: 10%
Sjuksköterska: 50% + 33%
Medicinsk sekr

+ specialister så som
Endokrinolog

Kardiolog
Neurolog

Njurmedicinare
Hud

Vårdcentral

Micaela Herslow
Barnsjuksköterska

Martin Nilsson
Onkolog (strålbeh)

BarnRehab Skåne OnlineCancerrehab Kronoberg, Blekinge, Halland

Joakim Wille
Barnonkolog

Elin Bethin

Register-

kordinator

Thomas Relander,
onkolog



UFM SverigeRiskstratifierad och individuell uppföljning
-UFM Sverige



Uppföljning för vuxna efter barncancer – uppgifter

Ge information och råd

Ansvara för uppföljning enligt det nationella vårdprogrammet

Medicinsk bedömning och vidareremittera för utredning/rehab

Psykosocialt stöd

Skapa nätverk med relevanta medicinska specialiteter

Delta i aktiv överföring från barnonkologisk verksamhet

Registrera uppföljningsdata i kvalitetsregistret 



Uppföljning för vuxna efter barncancer – målsättning

Alla barncancerpatienter ska vid 18 års ålder aktivt överföras till UFM

Alla patienter ska följas enligt det nationella vårdprogrammet och registreras i 
kvalitetsregistret SALUB-registret

Det ska finnas en struktur för återkommande överföring av kunskap till barnonkologiska 
kliniker

Uppföljningsmottagningarna ska fungera som regionala kunskapscentrum för patienter, 
närstående, vårdinstanser och andra samhällsaktörer

Alla mottagningar ska ha en koppling till ett specialist-team för cancerrehabilitering med 
kompetens för denna specifika patientgrupp



Koordinering för 
patienter med stort 
uppföljningsbehov

– exempel patienter som 
genomgått allogen HSCT 
och helkroppsbestrålning

Hematolog 
årlig 

kontroll

UFM
vart annat 

år?

Endokrin
årlig

kontroll
Vårdcentral

Rehab

Reproduktion

Njure

Lunga

Hud

Ögon

Hjärta

Hörsel

Bröst

Ortoped

Gyn/androlog



Guidelines (JCEM, 2018, Endocrine reviews, 2021)

IGHG.org
International Guideline Harmonization Group



International Harmonization Guidelines Group
https://www.ighg.org/guidelines/topics/



19.4 Uppföljning från 18 års ålder 

▪ Vid hypofyssvikt bör patienten följas av endokrinolog

▪ Individer som erhållit stråldos > 18 Gy mot hypofys-
hypotalamusområdet:

 - Årliga kontroller hypofysstatus tom 15 år efter avslutad 
cancerbehandling, därefter vid symptom 

▪ Vuxna som fått strålbehandling mot tyreoidea/paratyroidea, eller fått 
behandling med busulfan, bör följas upp av UFM eller VC

 - Risk för hypothyreos, adenom eller cancer thyroidea



Tabell strålbehandling i NVP

PENTEC; Pediatric Normal 

Tissue Effect in Clinic

Kunskapsbaserat initiativ som 

syftar till att kartlägga och 

minimera biverkningar av 

strålbehandling hos barn

Rekonstruktion av gamla 

stråldoser och vad det får för 

konsekvenser



Hypofyssvikt - 19 studier inkluderande totalt 570 patienter med kraniell RT

PENTEC, central endocine outcomes after cranial RT; 2024



Uppföljning tyroideacancer
(IGHG och NVP)

Palpation eller ultraljud av tyroidea med 1-2 

års intervall

Patienterna bör göra egenpalpation av 

tyreoidea, och läkarna på UFM bör 

palpera tyreoidea och kontakta en 

endokrinolog eller kirurg om de känner 

en knuta eller en sidoskillnad



- Svenska Barncancerregistret

>8000 patienter

Detaljerade behandlingsdata

Uppföljningsrekommendationer

Uppföljning (follow-up)

- Status

- Följsamhet med vårdprogram

Pdf till patienten = behandlingssammanfattning 
med uppföljningsrekommendationer



Behandlingssammanfattning

&

Uppföljningsrekommendationer











Frågor?
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/barncance

r/uppfoljningsmottagningarefterbarncancer

UFM Sverige arrangerar Utbildningsdagar en gång/år

CECILIA.FOLLIN@MED.LU.SE
046-176060

https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/barncancer/uppfoljningsmottagningarefterbarncancer
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/barncancer/uppfoljningsmottagningarefterbarncancer
mailto:Cecilia.follin@med.lu.se
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