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Ratten till ett bra
liv efter cancern

Barncancerfonden har som mél att alla barn som drabbas av cancer ska 6verleva och
kunna leva ett gott liv. Vi har natt langt i kampen mot sjélva sjukdomen, men vagen
mot ett liv utan svéra biverkningar och sena komplikationer orsakade av bade cancern
och behandlingen &r fortfarande lang. For att dndra pa det krévs ny kunskap, nya
behandlingar, battre uppféljning bade under och
efter behandling liksom mer samverkan mellan
klinik och forskning.

For att 6ka kunskapen om sena komplikationer
och hitta satt att férebygga dem beslutade
Barncancerfonden 2021 om en sérskild satsning
pa toxicitet och sena komplikationer. Genom
den vill vi bland annat férbéattra mojligheten
for forskare att genomfoéra bade nationella
och internationella stora forskningsprogram.
Utdver forskningsfinansieringen innebér
satsningen ocksé andra riktade satsningar,
bland annat att férbattra kvaliteten i register
och men ocksé 6kat nétverkande.

En annan del i satsningen ar att lyssna pa
patienter och narstéendes upplevelser och
behov, s& kallad public contribution. Det ar ett
arbetssatt som blir allt vanligare inom medicinsk
forskning. Det handlar inte om att ersétta
forskarnas expertis, utan om att komplettera

KIM RAMME, och ge flera perspektiv. Nar de som lever med
forskningschef konsekvenserna féar vara med och formulera
Barncancerfonden, fragorna kan forskningen bli mer relevant och
dverlakare, barnldkare mer personcentrerad. Darfor har Barncancer-
och specialist inom barn- fondens arbetsgrupp for toxicitet och sena
hematologi och barnonkologi. komplikationer (NAG-TSK) genomfért ett

projekt dér tidigare drabbade, nu ungdomar

och vuxna, samt deras nérstéende fatt ge sin
syn pé vilken forskning som de vill se mer av. Ett viktigt perspektiv. Det ar de drab-
bade som vet vad det innebar att leva med trétthet, smérta eller oro for aterfall i
cancer langt efter att behandlingen tagit slut och det ar de narstdende som vet hur
det kénns att standigt oroa sig for sitt barns halsa och védlméaende.

Vi har valt att presentera resultatet av projektet i denna rapport tillsammans

med information om vad satsningen pa toxicitet och sena komplikationer har lett

till hittills. Jag vill rikta ett stort och varmt tack till alla er som deltog i dialogmdtena,
for ert engagemang och att ni delade med er av era erfarenheter. Era synpunkter
kommer Iyftas fram till forskare inom omradet, men &r ockséa en viktig pusselbit i vart

fortsatta arbete i att skapa forandring.
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Sena komplikationer
drabbar manga

Tack vare decennier av framsteg inom forskning, behandling och omvérdnad
Overlever i dag sex av sju barn sin cancer. Men nér cancern &r besegrad kan andra
svérigheter ta sin borjan, s& kallade sena komplikationer som kan vara orsakade av
sé&val cancern som behandlingen. De behandlingar som framfér allt anvénds i dag;
strélning, cytostatika och operation, ér utformad for att skada cancerceller s& pass
mycket att de dér. Men de har metoderna péverkar éven friska celler och vévnader.
Eftersom barns kroppar befinner sig i utveckling kan behandlingarna ha andra
effekter an hos vuxna. | dag finns det drygt 12 000 personer som behandlats fér
cancer i barndomen i Sverige. Av dessa har sju av tio ndgon form av bestdende men
efiter sin behandling, komplikationer som kan péaverka bé&de hélsa, utbildning, arbetsliv
och relationer.

Forskning har visat att risken for olika sjukdomstillstdnd ar férhdjd hos personer som
behandlats fér cancer i barndomen. Vid 50 ars alder har de flesta personer (oavsett
om de genomgéatt en barncancerbehandling eller gj) haf't nadgon form av sjukdomstill-
stand eller funktionsnedsattning. De som haft cancer i barndomen
har storre risk for allvarliga och livshotande tillstdnd/funktions-
nedséattningar och hégre risk att ha fler olika tillstand.2 Nar de som
8 5 O/ Overlevt cancer i barndomen sjélva skattar sina sjukdomstillstédnd
(o) och komplikationer réknar man med att mer &n 70 procent har ndgon

form av tillstdnd/nedsattning och att hélften av dessa &r allvarliga
eller livshotande.®* Sena komplikationer &r problem eller férandring-

ar som uppstér efter en behandling eller sjukdom och som kan vara
’ 0 O/ bestaende och paverka hilsa och livskvalitet.
o
| dag vet vi att sena komplikationer kan uppsté s& sent som 20 till

30 é&r efter avslutad behandling. De vanligaste sjukdomstillstdnden/
funktionsnedséattningarna ér nedsatt lungfunktion, hérselned-

(o) séttning, hormonella stérningar, nedsatt fertilitet, hjartproblem
(o) och kognitiva nedséttningar.?

avdemallvarliga Risken for olika typer av komplikationer paverkas bland annat av
eller livshotande vilken cancerdiagnos den drabbade behandlats fér, typ av behand-
ling samt dos, kén och alder vid insjuknande.?2 Med detta kommer
ocksé olika behov av rehabilitering; insatser och stéd for att minska
den péverkan som sena komplikationer kan ge. Barncancerfonden finansierar redan
ett antal viktiga forskningsprojekt inom omrédet, och flera internationella projekt

pagar.

overlever

far komplikationer

| och med Barncancerfondens stora satsning pé sena komplikationer tillsattes

en nationell multidisciplinar arbetsgrupp, Nationella ArbetsGruppen fér Toxicitet
och Sena komplikationer (NAG-TSK). Gruppen bestar av en ordférande,

en projektledare frén barncancerfonden, samt representanter frén landets

sex barncancercentra, relevanta vardplaneringsgrupper samt évriga som alla ér
verksamma inom relevanta omréden. P4 uppdrag av NAG-TSK initierades detta
public-contribution-projekt for att involvera personer med egen erfarenhet av
barncancer och narstaende.
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Ett satt att synliggora
de drabbades roster

Public contribution, eller patient- och narstaendemedverkan i forskning, ar ett
arbetssatt som blir vanligare inom bland annat behandlings- och interventions-
forskning. Det handlar om att i olika stadier av forskning bjuda in personer med
egen erfarenhet av t.ex. en sjukdom eller behandling, fér att bidra med sin
erfarenhet kring till exempel forskningsfragor, metod och tolkning av resultat.
Public contribution kan ocksé fungera som en viktig lénk mellan forskning och
civilsamhélle. | public contribution engageras personer med egen erfarenhet som
samarbetspartners. De ger viktig feedback och kommer med synpunkter infor
eller under pagaende forskning. Ingen vetenskaplig tolkning och analys gérs av
deltagarnas bidrag.®

Syfte

Syftet med detta projekt var att involvera ungdomar och vuxna som behandlats
for cancer i barndomen och deras narstdende for att identifiera viktiga omraden
och forskningsfrégor foér framtida studier kring toxicitet och sena komplikationer
efter cancerbehandling i barndomen.

Projektets upplagg

Projektet genomférdes under hésten 2024 och véren 2025. En projektgrupp
skapades med representanter fran Lunds universitet, Skénes universitetssjukhus,
Barncancerfonden och Uppsala universitet. Dartill timanstélldes en psykolog som
genomférde de nedan beskrivna informationstillfallena och diskussionsgrupperna.

Inbjudan och information

Inbjudan till projektet publicerades i november 2024. Information och rekrytering
till projektet spreds framfér allt via en Facebook-grupp fér vuxna som behandlats
for cancer i barndomen. Information delades ocksé via projektgruppens kontakter,
bland annat narstdenderepresentanter inom Barncancerfonden och via landets
uppfoljningsmottagningar. De som anmalde intresse for projektet kontaktades

via telefon. Vid telefonsamtalet gavs information om projektet, syftet tydlig-
gjordes och de intresserade tillfragades kring deras forvantningar och fragor.

De som efter samtalet var fortsatt intresserade bjéds sedan in till ett digitalt
informationsmote. Vid detta informationsméte gavs ytterligare information om
projektet, vad public contribution innebar samt fértydligande kring skillnaden
mellan att delta i forskning och public contribution. Fér att f4 en gemensam bild
och férkunskap om vad sena komplikationer efter barncancer kan innebéra gavs en
halvtimmes forelasning med efterfoljande diskussion/fragestund av barnonkolog.
Informationsmotet spelades in sa att de som inte kunde vara med, eller som
rekryterades senare, ocksa fick mojlighet att ta del av informationen.
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Diskussionsgrupper

Deltagarna bjods darefter in till digitala diskussionsgrupper. Inledningsvis planera-
des for fem diskussionsgrupper: tvé grupper med personer med egen erfarenhet
av barncancer, tva grupper med nérstéende till ndgon som haft cancer som barn
och en grupp med arabisktalande narstaende till ndgon som haft cancer som barn.
D4 det fanns ett stort intresse bland vuxna som behandlats fér cancer i barndomen
formades i stéllet tre grupper med personer med egen erfarenhet av barncancer.
Det visade sig vara svérare att rekrytera narstdende och dérav hélls endast en
diskussionsgrupp fér denna malgrupp. Till gruppen for arabisktalande narstéaende
var det ingen som anmélde sig. Darfér genomférdes fyra diskussionsgruppstillfallen.

For att delta skulle personerna med egen erfarenhet av barncancer ha fatt

sin diagnos fér minst fem ar sedan, och vara minst 15 ar gamla. Fér att delta

som narstéende skulle den person deltagaren var narstéende till fatt sin diagnos
for minst fem ar sedan.

Diskussionsgrupperna for personer med egen erfarenhet av barncancer hélls

i februari. For ndrstédende var diskussionsgruppstillféllet i juni. Diskussionstillféllena
holls digitalt och varade i en och en halv till tva timmar. Grupperna inkluderade fyra
till sex personer. Varje diskussionsgruppstillfélle inleddes med en kort paminnelse
om syftet med projektet och diskussionernas fokus pa tankar och &sikter om viktiga
forskningsfragor, och inte egna upplevelser. Samtliga deltagare presenterade sig.
Gruppdiskussionen paborjades sedan brett (“Vad tanker ni pa nar ni hor sena
komplikationer?”). Darefter tillfragades deltagarna om vilka forskningsfragor de
anség viktiga géllande sena komplikationer. Tillsammans med samtalsledaren
formulerades forslag pa forskningsfragestallningar som gemensamt antecknades
direkt vid métet, for att kunna anvandas till denna rapport. Under grupp-
diskussionerna berérdes olika typer av sena komplikationer, ur olika perspektiv.

Efter diskussionsgrupperna ersattes deltagarna med ett presentkort pa 500 kr.

Aterkoppling till deltagarna

Deltagarna i projektet erbjods en uppféljande digital traff for att ta del av rapporten.
Nagra ytterligare forslag pa forskningsfragestallningar formulerades vid detta méte
och inkluderades i rapporten

Deltagare

| de tre diskussionsgrupperna deltog totalt 14 personer som sjélva haft barncancer
och behandlats mellan 1965 och 2012. Halften av dem fick sin behandling under
1990-talet. Vid behandlingstillfallet var deltagarna mellan 3 och 17 &r gamla. Nagra
hade behandlats flera gédnger pé grund av aterfall. | grupperna fanns personer med
olika typer av barncancer: 6 hade haft hjarntumér, 6 leukemi och 2 solida tumérer.
Det fanns darmed en bred representation av tidigare barncancerdrabbade med
olika erfarenheter — bade vad géller tid sedan behandling, cancertyp och sena
komplikationer.

| anhériggruppen deltog fyra narstaende (foréldrar) till personer som dverlevt
barncancer. Tre deltagare hade en anhérig som haft hjarntumér och en var anhérig
till en person som haf't leukemi. Deltagarnas barn fick cancerdiagnos mellan 2002
och 2018 och var dé mellan 2 och 9 &r gamla.

SID 6
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Synpunkter
och fragor
fran deltagare

Féljande punkter togs fram tillsammans med deltagarna
under diskussionsgrupperna. | enlighet med syftet med public
contribution gjordes ingen vetenskaplig tolkning eller analys.
Férslagen pa forskningsfragorna har grupperats av rapport-
forfattarna for lasbarhetens skull.

Overgripande synpunkter
gallande sena komplikationer

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Kan man forska pé vilken information som ar bra att ge till anhériga till barncancer-
Overlevare kring vad man bér vara vaksam pé géllande sena komplikationer, inte
for att oroa, utan for att ligga steget fére och kunna sdka vard i tid?

Kan man forska pa hur det péverkar om man har flera olika sena komplikationer
samtidigt, inte bara titta pa en komplikation i taget?

Forskning om hur sena komplikationer utvecklas déver tid.
Viktigt att inte se sena komplikationer som ett statiskt
tillstand.

Mer sen uppféljning, viktigt att foélja upp langsiktigt,
under lang tid och under hela livet. Viktigt att inte
slappa taget och att interventioner och insatser

foljs upp. Det finns erfarenhet i gruppen att man inte
erbjudits uppfdljning och behoven finns of'ta dver tid.

NARSTAENDE:

Det vore bra med forskning om vilken information

om sena komplikationer som skall Iamnas till dverlevare
och anhériga vid vilken tidpunkt s& att man kan
foérbereda sig och vara proaktiv.
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Medicinska komplikationer

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Kan man forska pé hur anpassad screening pa sena komplikationer utifran
behandling nér ut till alla det berér och fortsatter éver tid? Exempelvis
allvarliga och livshotande sena komplikationer sdsom nerv- och kérlskador.

Vilka sena komplikationer kan uppsté pa grund av mediciner och hur kan
man férebygga dem?

Kan man utveckla behandling mot mag- och tarmproblem
pé grund av tarmskador efter strélning?
Kan motsvarande behandling anvdndas som
forskas pa vid andra tarmsjukdomar?

Kan man forska pé vilken fysisk rehabilitering H ~
som boér erbjudas till alla som drabbats av smarta F.OI':Skr!lng om For‘
och balansproblem? Viktigt med likvérdighet t|d|gt aldr\ande.

i varden oavsett vad man bor. . .

Kan man utveckla behandlingar som minskar Vad ar dets nar

risken for epilepsi och migrén?

uppstar det och kan
. uensa, v man géra nagot for
Blir de mer och langre forkylda? att ﬁir‘hindr‘a det?

Forskning om smérta som sen komplikation.

Ar det vanligt? Vilka ar riskfaktorerna och

gar dessa att undvika? Hur langt efter avslutad
behandling kommer det?

Far de som har haft barncancer svarare
forkylningar, influensa, virussjukdomar?

Forskning om hur sémnen paverkas av cancerbehandling

Forskning om for tidigt aldrande. Vad &r det, nar uppstar det
och kan man gdéra nagot fér att férhindra det?

NARSTAENDE:

Vad kan profiylaktisk antibiotika ge for effekter? Kan det péverka immunsystemet?

Kan aterkommande infektioner, t.ex. sepsis och upprepade éroninflammationer,
under behandling paverka immunsystemet?

Vilka vaccin i vaccinationsprogrammet behdver ses éver efter avslutad behandling?

Kan man utveckla dnnu snallare behandlingar fér att minska risken fér sena
komplikationer pa inre organ, t.ex. hjarta och njurar?

Komplikationer kopplade
till fertilitet

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Hur paverkar *fertilitetsdomen” livsbeslut hos éverlevare efter barncancer?
Deltagare beskriver att de skaffat barn tidigt fér att se om de verkligen kunde
fa barn, for att de fick hora fran varden att de borde férsdka tidigt.

Kan man forska pé hur man kan bevara fertiliteten hos de som behandlas
for barncancer édven i tidig alder?

Kan man forska fram lakemedel for att dterskapa fertilitet?
Typ &terskapa 8gg och spermieproduktion?
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”For manga unga jag
traffar ar egna barn
meningen med livet”

Forskningen visar att mellan 20 och 30 procent av barncancerdverlevare
riskerar att tappa sin fertilitet permanent. Ett av de program som fatt medel
i barncancerfondens extra satsning pa toxicitet och sena komplikationer

ska studera infertilitet efter cancerbehandling. Programmet leds av Kenny
Rodriguez-Wallberg, 6verlékare vid Karolinska Universitetssjukhuset och
forskare pa Karolinska Institutet. Malet ar att studien ska hitta sétt att
foérutsaga vilka barn som har hégst risk att drabbas av sena komplikationer
innan cancerbehandlingen pabérjas.

Varfor valde du detta

forskningsomrade?

—Jag vill hjélpa de barn som drabbas att &
ett sa normalt liv som méjligt efter cancern.
Och fér ménga av de unga patienter som jag
traffar ar det egna barn som &r meningen
med livet.

Vad hoppas ni kunna
astadkomma?

—Vibehdver lara oss mer om vem som

I6per risk att utveckla sena komplikationer.
Aven om vi har tva barn som insjuknar i samma
alder, av samma kdén och med samma diagnos
s& kan den ena bli infertil och den andra inte.

Hur ser mojligheterna
ut idag att forebygga
infertilitet?

—Bevarandeméjligheter skiljer sig beroende
péa de drabbades élder och kén. Spermie-
frysning kan goras for pojkar som genomgéatt
puberteten men foér prepubertala pojkar

ar frysning av testikelvévnad fortfarande
experimentellt. For flickor finns dggfrysning
och vévnadsfrysning, men det ar ocksé
komplexa behandlingar.

KENNY RODRIGUEZ=WALLBERG,
éverlékare vid Kapolinska Universitetssjukhuset
och forskare pa l§arolinska Institutet.

) B
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Psykologiska komplikationer

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Bibehalla relationen med féraldrar. Flera dverlevare beskriver en kénsla att

inte vilja belasta sina foraldrar och att forséka skydda sig sjalv fran féréldrarnas
sméarta. Kan man utveckla annu battre psykosociala insatser till barn/ungdom
och féraldrar? Kan man ge kunskap och information till féraldrar utifrén barnets
behov i olika aldrar?

Finns det stod till foraldrar att hjélpa barnet/ungdomen att bade kunna glédjas
och sérja? Viktigt att f& stod i att sérja att man gatt igenom séddant som manga
andra inte har och att 4 satta ord pé det. Kan man forska vidare pa hur man kan
hjalpa foéraldrarna att hantera sin egen oro och méendet i den svéra situationen
bade under behandling och efter.

Hur kan man forska pé hur fasthéllningar och fysiska évergrepp paverkar
overlevare? Vad goér det med en med fysisk kontakt och samtidig sméarta?
Kan man undvika denna typ av interventioner vid barncancerbehandling?

Flera dverlevare beskriver att psykisk ohélsa kan uppstéa flera ar efter avslutad
behandling. Kan man forska pa vilken typ av psykologiskt stéd som kan behdvas
senare i livet kopplat till kdnslor som dyker upp flera &r efter behandling?

Till exempel kénsla av skuld och &ngest, posttraumatiskt stresssyndrom (PTSD)

Kan man utveckla psykosocialt stdd till vuxna barncancerdverlevare som stdd

i att hantera de kanslor och den oro som uppstér av att hamna mellan stolarna
och att behdva forhalla sig till olika myndigheter? Kénslan av vara utan kontroll
kan vara extra stark efter upplevelsen av att under behandling varit helt utan
kontroll.

Har barncancerdverlevare liknande trauma som de som varit med om andra
overgrepp? Till exempel svart nar andra tar pa en, spanningar i kroppen,

svért att slappna av? Hur ser relationen ut till deras kroppar?

Paverkar det berdéring i till exempel relationer senare i livet?

NARSTAENDE:

Kan man géra nagot fér att minska traumatiserande upplevelser
under behandlingen? Till exempel vid tuffa behandlingar pa sméa barn.

Kan man géra nagot
for att minska

Hur kan man forska FrESMEESSrance
upplevelser under

pa hur fasthallningar behandlingen? Till

. s2 exempel vid tuffa
och fysiska 6vergrepp behandlingar pé

paverkar 6verlevare? sma barn.
Vad gor det med en

med fysisk kontakt

och samtidig smarta?
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Komplikationer kopplade
till syn och horsel

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Foér personer som inte hér sé finns det ju hérapparater,
kan man utveckla motsvarande hérapparater for ljudkansliga?

Kan man utveckla behandlingar s& att risken fér komplikationer
pé horsel och syn minskar?

Sociala komplikationer

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Hur ménga barncancerdverlevare som gatt igenom gymnasiet blir
deltidssjukskrivna? Om det funnits flera deltidsjobb hade det gjort skillnad?

Kan det vara hjélpsamt for foéréldrar att vara mer delaktiga i behandlingen
pé olika s&tt? Ett satt att bibehalla sin foraldraroll och att f4 bidra till att lindra
smarta hos barnet? Minska kéanslan av vi och dem (familjen mot varden)?

NARSTAENDE:

Kan man forska fram bra kunskap om hur man som férélder kan stotta
sin unga vuxen med sena komplikationer?

Kan det vara hjalpsamt

for foraldrar att vara mer
delaktiga i behandlingen

pa olika satt? Ett satt att
bibehalla sin foraldraroll

och att fa bidra till att lindra
smarta hos barnet? Minska
kanslan av vi och dem
(Familjen mot varden)?
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”Litium kan skydda hjarnan
— och ar dessutom giftig
for cancercellerna”

Efter stralbehandling av hjarntumér drabbas manga barn av kognitiva
svarigheter som paverkar vardagen langt efter avslutad behandling.

Ett program som fatt stéd i Barncancerfondens extrasatsning

pa toxicitet och sena komplikationer leds av Klas Blomgren, professor

i pediatrik vid Karolinska Institutet och barnonkolog med séarskilt intresse
for hjarntumorer. Han leder en studie som underséker om litium kan skydda
hjarnan efter stralning och pa sa satt forbattra livskvaliteten for barn som
overlevt cancer.

Vad ar det storsta
problemet for barn
efter stralbehandling

mot hjarnan?

— Vi ser att sé gott som alla barn som fatt
strélbehandling mot hjarnan far en paverkan
pé just processhastighet. Det kan yttra sig
som en langsamhet i att |&sa, forsté
instruktioner eller utféra olika kognitiva
uppgifter. Svarigheter som vanligtvis blir
tydliga forst ett par ar efter behandlingen
och som of'ta tyvérr férvarras i takt med
att kraven pé barnets prestationer med
aldern okar.

Hur kan litium goéra skillnad

for barn som drabbats?

— Vi har i studier pé djur sett att litium
bade skyddar mot akut skada och stimulerar
lakning ef'ter bestréalning. En bonus ar att
amnet ocksa verkar ha lovande antitumér-
effekter.

Vad hoppas ni uppna
med forskningen?

— Om litium fungerar som vi hoppas kan det
bli den férsta behandlingen mot kognitiva
svarigheter efter strélning mot hjarnan.

KLAS BLOMGREN,
professor i pediatrik vid Karolinska
Institutet och barnonkolog.




RESULTAT

SID 13

Kognitiva komplikationer

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Kan man utveckla behandlingar som inte goér att man utvecklar hjarntrétthet?
Gér det att forska fram medicin mot trétthet/hjarntrotthet?

Vad beror det pé att ménga dverlevare upplever hjarntrétthet/kénslighet
for stimuli? Vad goér sjukdomen cancer med kroppen? Psykologiska faktorer?

Andra fysiska faktorer &n behandlingen?

Kan barncancerdverlevare utveckla funktionsnedsattningar
inom NPF-spektrat (neuropsykiatriska funktionsnedsatt-

ningar), pga behandling eller medicinering?

Viktigt med information om hjarntrétthet och andra
sena komplikationer till barncancerdverlevare,

hur nar man ut till drabbade kring uppféljning av
sena komplikationer? Det finns en upplevelse hos
flera 6verlevare om otillracklig information.

Kan man utveckla stodstrategier for barncanceréverlevare

som har svart med minnet?

NARSTAENDE:

Kan man forhindra/férsena de neurokognitiva svarigheterna,

t ex nédrminne, exekutiv féorméga och tal?

Kan man férhindra att redan uppkomna neurokognitiva

svérigheter forsamras?

Kan man utveckla interventioner fér hur anhériga kan stétta personer
med neurokognitiva svarigheter, hjélpa till att minska svérigheterna

och stotta sa att de inte forvarras?

Kan man utveckla stimulerande sysselsattning fér hjarntrotta?
Arbetsuppgifter som ar meningsfulla men inte sé uttréttande?

Kan man utveckla nagon form av verktyg eller metod sé att hjarntréttheten

inte blir sa funktionsnedsattande?

Fyra forskningsprogram har fatt stéd
i satsningen pa sena komplikationer:

@®Biomarkérer for férbattring av metoder
mot terapi-inducerad neurotoxicitet (BRAIN)
i ALLTogether1

@®Biomarkorer for fertilitetsrelaterade
komplikationer efter kemoterapi-inducerad
skada

@®LiBRA - litiumbehandling fér att minska
kognitiv svikt efter strélbehandling
mot hjérnan

@ Att modifiera risken fér sena komplikationer
efter barncancerbehandling

LAS MER:

Toxicitet och sena komplikationer efter barn-
cancerbehandling — tvéa nya forskningsprogram
delar pa 19 miljoner

Samverkan i fokus fér storsatsning péa forskning
om toxicitet och sena komplikationer | Barn-
cancerfonden



https://www.barncancerfonden.se/press/2024/toxicitet-och-sena-komplikationer-efter-barncancerbehandling--tva-nya-forskningsprogram-delar-pa-19-miljoner/
https://www.barncancerfonden.se/press/2024/toxicitet-och-sena-komplikationer-efter-barncancerbehandling--tva-nya-forskningsprogram-delar-pa-19-miljoner/
https://www.barncancerfonden.se/press/2024/toxicitet-och-sena-komplikationer-efter-barncancerbehandling--tva-nya-forskningsprogram-delar-pa-19-miljoner/
https://www.barncancerfonden.se/barncancerforskning/forskningsnyheter-och-reportage/samverkan-i-fokus-for-storsatsning-pa-forskning-om-toxicitet-och-sena-komplikationer/
https://www.barncancerfonden.se/barncancerforskning/forskningsnyheter-och-reportage/samverkan-i-fokus-for-storsatsning-pa-forskning-om-toxicitet-och-sena-komplikationer/
https://www.barncancerfonden.se/barncancerforskning/forskningsnyheter-och-reportage/samverkan-i-fokus-for-storsatsning-pa-forskning-om-toxicitet-och-sena-komplikationer/

RESULTAT SID 14

Kunskap i varden

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Hur kan vi fa ut kunskapen om sena komplikationer till dverlevare, i varden
och i samhéllet i hdgre grad &én idag?

Flera deltagare upplever ett bristfélligt bem&étande inom primarvarden.
Vilken kunskap om sena komplikationer behdvs pa primérvardsnivad? De behdver
forst och framst veta att det finns, finns en kénsla av det inte tas notis om.

Kan man dka kunskapen om sena komplikationer i primérvérden och var personalen
dér kan vanda sig om de behdéver mer information? Kan man inféra utbildnings-
moment om sena komplikationer under de medicinska utbildningarna?

Gér det att utveckla 6kad tillgénglighet till ens journal mellan olika regioner/
sjukhus? Det férsvérar och kan vara kritiskt nér kunskapen om olika hélsotillstéand
inte kan delas emellan behandlande sjukhus och lokal vard.

Det ar viktigt att fortséatta ta del av barncancerdverlevares beréttelser,
hur kan man anvanda detta i hdgre grad for att utveckla varden?
Till exempel genom att fa foreldsa for lakare.

NARSTAENDE:

Kan man utveckla ndgon typ av lots eller navigator, som startar vid behandling
och som hjélper till att koordinera insatser och vad man sjalv kan géra for
att forhindra sena komplikationer och fa stdd i vidare vardkontakter?

Hur kan man &ka likvardigheten nér det géller uppféljning géllande sena
komplikationer? Till exempel pé uppfoéljningsmottagningarna?

Hur kan man utveckla en battre dévergang mellan varden for barn och vuxna?

Hur kan vi fa ut
kunskapen om sena
komplikationer till
overlevare,ivarden
ochisamhélletihogre
grad an idag?




INTERVJU

Sena komplikationer
ar inte en diagnos

Lovisa Krohn har behandlats fér barncancer inte bara en utan
tva ganger. Hon drabbades av flera svara komplikationer som
paverkar henne i vardagen, men upplever att det det ar svart

att fa ratt hjalp och stod.

— Det ar valdigt svart fér oss dverlevare att faktiskt fa den
hjélp vi behdver fér att kunna leva bra liv, sdger Lovisa Krohn.

Nér Lovisa var tvé ar diagnosticerades hon
med neuroblastom, en form av barncancer
som uppstar i nervsystemet och som éven
kan ge tumérer i binjurarna. Hon opererades
och behandlades med cytostatika. Behand-
lingen var framgéngsrik. Tio &r senare frisk-
forklarades hon, men familjen hade en kénsla
av att Lovisa hade det lite svérare an andra i
hennes alder nér det kommer till vissa s kall-
lade exekutiva funktioner, som koncentration,
att komma i gdng med saker och fatta beslut.

En vecka fére gymnasiet drabbades familjen
aterigen av ett sjukdomsbesked. Lovisa hade
fatt cancer igen, denna géng leukemi. Hon
behandlades frén och till p4 Akademiska sjuk-
huset i Uppsala under hela sin gymnasietid.

— Foérsta aret var jag inlagd nastan hela tiden
pé sjukhus fér det var sé tuffa behandlingar.
| slutet av gymnasiet kunde jag vara mer i
skolan, men saklart var det tufft att inte f&
kédnna gemenskap och sammanhélining som de
andra i klassen hade, berattar Lovisa.

Det &r forst nar hon nu ar vuxen som hon

pé riktigt férstér att hon inte har samma
foérutsattningar som andra nér det kommer
till att klara av att arbeta eller studera. Och
férklaringen ér barncancern. Den hon &r
friskforklarad fran, men som éndé spdkar och
foérsvarar hennes liv.

— Jag, som s& ménga andra som &verlevt
barncancer, har drabbats av sena kompli-
kationer. Nér jag blev sjuk férsta gangen
behandlades jag med kraftiga mediciner. Nu,
30 &r senare, har man mycket mer koll pé ef-
fekterna av behandlingen.

Lovisa har en forvéarvad hjarnskada som péa-
verkar henne mycket i vardagen.

— Jag har till exempel svart att fatta beslut.
Det &r lite som om jag fatt en stroke eller

Lovisa Krohn fick diagnosen neuroblastom
vid 2 ars alder. En vecka innan hon bérjade
gymnasiet insjuknade hon i leukemi.

varit med om en bilolycka. Det gér ocksé att
likna vid grov adhd eller autism, men skillnaden
ar att det inte gér att lindra medicinskt.

Och det ar just denna férvarvade hjarnskada
som satter kdppar i hjulet for att kunna klara
av ett heltidsarbete. Nagot som Férsakrings-
kassan har haft svart att forsta. Och Lovisa
ar inte ensam om att kénna sig ifragasatt och
icke betrodd av myndigheter. Det upptéckte
hon nar hon traffade andra vuxna som ocksé
behandlats fér barncancer.

— Det ar ménga som brakar med Férsakrings-
kassan for att f& ersattning. Problemet &r
att det inte finns ndgra konkreta diagnoser
pé sena komplikationer. Men ju fler vi blir som
upplever samma férandringar kan vi férhopp-
ningsvis f4 upp fragan pa agendan och driva
foéréndring.

SID 156
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Kunskap i och st6éd fran samhallet

VUXNA SOM HAFT CANCER SOM BARN:

Hur kan man 6ka kunskapen om hjarntrétthet, psykisk ohélsa och ékad
kanslighet for sinnesintryck som sena komplikationer hos myndigheter
(utbildningsvéasende, varden, arbetsgivare och i synnerhet hos
arbetsformedlingen och Forsékringskassan)?

Kan man utveckla kompetensen hos Férsakringskassan och andra
myndigheter géllande sena komplikationer efter barncancer?
Kan man f4 hjalp i kontakt med Férsakringskassan och
myndigheter, det ar ofta mycket dokumentation som kréavs

vid upprepade tillféllen. Viktigt att myndigheter samlar in ratt Hur kan man Gka

information och sparar den informationen som redan getts. kunskapen om hjér‘n-
Kan man ge mer information till arbetsgivare om sena trotthet, psgkisk ohalsa
komplikationer fér att f4 en mer anpassad jobbsituation? och 6kad kénslighet

Svart med forstéelsen vid osynliga sena komplikationer

Kan det finnas férdelar med att Barncancerfonden samarbetar for smnesu}trg.ck som
med Attention géllande till exempel hjarntrotthet for att na ut sena kompllkatloner

med information i samhallet? hos myndigheter?
Flera &verlevare upplever att man hamnar mellan stolarna

och att det ar ménga system och myndigheter att férhalla sig

till — det &r mycket att orientera sig kring och blanketter att fylla

i. Kan man utveckla ett system med cancercoacher till dverlevare

som ar experter pa detta och som man kan f4 hjalp av?

Kan man forska pé vilken kunskap olika utbildningsinstanser behdéver kring sena
komplikationer (framfér allt hjarntrétthet, behov av langre tid pa sig for att lasa
och lara och andra kroniska sjukdomar/tillstand) fér att kunna anpassa utbildning
och ge méjlighet till personer med sena komplikationer att fullfélja en 6nskad
utbildning (genom att lasa pa distans eller halvtid t ex). Galler alla utbildnings-
nivéer, grundskola, gymnasium, YH, hégskola/universitet, Komvux.

Kan man 6ka kunskapen om hjarntrétthet hos arbetsférmedlingen/samhallet/
hos arbetsgivare/hos drabbade fér att skapa férutsattningar till meningsfulla
arbetsmojligheter med réatt stod?

Skulle det ga att forska pad om sena komplikationer skulle kunna berattiga LSS?

NARSTAENDE:

Hur kan man 6ka kunskapen och kompetens hos myndigheter, sdsom Férsékrings-
kassan, om sena komplikationer och dess langvarighet? Det beh&vs en férstéelse
for att ménga sena komplikationer inte gér att rehabilitera.

Kan man utveckla ndgon typ av lots eller navigator fér personer som
haft barncancer, som stdd ut i vuxenlivet, géllande sysselsattning arbete?

Hur kan skolans kunskap om sena komplikationer forbattras?
Kan man utveckla stédet i skolan till personer med sena
komplikationer?

Hur kan man stétta barncancerdéverlevare som lever
med sjukersattning att fa en meningsfull sysselsattning
och boendesituation?

Det finns en oro hos bade déverlevande och anhériga
kring vad som hénder nar féréaldrarna inte langre kan
stotta och hjélpa, vilket stéd kan samhéllet erbjuda?

Vad hénder med personer med svéra sena komplikationer
som inte har anhdriga som kan stétta?
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Public contribution ar
ett viktigt arbetssatt

Syftet med detta projekt har varit att involvera personer som behandlats for
cancer i barndomen och deras narstéaende for att identifiera viktiga omréaden

och forskningsfragor for framtida studier kring toxicitet och sena komplikationer
efter cancerbehandling i barndomen. Det fanns ett stort intresse, framfor allt

hos personer med egen erfarenhet av barncancer, att delta i projektet och att 4
mojlighet att paverka framtida forskning. Bland deltagarna fanns personer med erfa-
renhet av olika typer av barncancer — hjarntumér, leukemi och solida tumérer. Detta
bidrog till en bredd géllande erfarenhet av olika sena komplikationer. Deltagarna i de
fyra diskussionsgrupperna var ungefér tvé tredjedelar kvinnor och
en tredjedel man, vilket ar vanligt vid rekrytering till likande projekt.
Genom att férsdka engagera arabisktalande personer som behand-
lats for cancer i barndomen och deras narstéende fanns en ambition

att ytterligare dka representationen men tyvarr var det ingen som . o
anmalde sig till denna grupp. Dock upplevde vi att detta dkade Projektet visar

. . o
representationen i den svensktalande gruppen. pa en staruk
Fragestillningarna som kom fram ur de fyra diskussionsgrupperna e‘Fter“FI‘égan av
och som presenterats ovan visar vilka forskningsfragor som de som oo k d f.. o I h
sjélva drabbats av cancer i barndomen, men dven narstéende, lyfte OKa or‘Stae s$e oC
upp som viktiga forskningsomréden géllande sena komplikationer.
Deltagarna lyfte behov av vidare forskning géllande medicinska kunSkap om seéna

komplikationer, komplikationer kopplade till fertilitet, till syn och komplikationer‘
hérsel, kognitiva, psykologiska och sociala komplikationer samt 6kad

kunskap om sena komplikationer i varden och samhéllet.

| flera av grupperna framkom en stor efterfragan av ékad forsta-

else for, och kunskap om, sena komplikationer i samhéllet i stort, hos myndigheter,
utbildningsvésende och inom primarvarden. Fatigue (hjarntrétthet) lyftes i flera
grupper som en sen komplikation dar det behdvs vidare forskning bade géllande
prevention, stdd, behandling och forstéelse fran omgivningen. Det framkom tankar
om utveckling av olika typer av psykologiskt och socialt stéd till bade drabbade,
narstéende och hela familjen. | flera grupper lyftes svarigheter med att navigera i
vardsystemet och samhéllet for att fa ratt hjélp och dnskemél om att f& stod att
koordinera insatser. Dartill lyftes fragestélliningar géallande nedsatt fertilitet, vilket
ar ett av NAG-TSKSs prioriterade forskningsomraden redan idag.

En del personer som behandlats fér cancer i barndomen blir de sena komplikationer
smé och utan nagon storre péaverkan i det dagliga livet. Tidigare forskning visar dock
pa att en stor andel drabbas av ndgon form av sena komplikationer och ménga far
komplikationer av allvarlig eller livshotande grad. Béde det stora intresset for delta-
gande, och de relevanta och viktiga forskningsfragor som framkommer i projektet,
pavisar att manga som behandlats for barncancer lever med sena komplikationer.
Det finns behov att utveckla skonsammare behandlingar som minskar risken fér sena
komplikationer for framtida barncanceréverlevare men det ar ocksé av stor vikt

att vidare utveckla stéd och interventioner for de som idag lever med sena kompli-
kationer. Detta projekt visar att public contribution &r ett anvandbart och viktigt
arbetssétt for att samla in relevanta forskningsfragor fran de som verkligen vet
hur det ar att leva med sena komplikationer.
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UPPFOLJNINGSMOTTAGNINGAR

Uppféljningsmottagningar
for vuxna efter barncancer

Idag finns det sex mottagningar for
uppféljning av sena komplikationer efter
barncancer i Sverige; Umed, Uppsala,
Stockholm, Linkdping, Géteborg och Lund.
Har erbjuds fére detta barncancerpatienter
information om cancerbehandlingen de fatt,
en kartlaggning av risk fér sena komplikationer
samt uppféljningsrekommendationer.

Uppféljningsmottagningarna arbetar
enligt det nationella vardprogrammet
for langtidsuppféljning efter barncancer.
Vardprogrammet har som syfte att ge
rekommendationer fér hur varden ska
bedrivas for att identifiera, behandla
och férebygga negativa effekter av sena
komplikationer hos barn som har haft
cancer. Programmet fokuserar pé att
forbattra uppfoéljningen och varden

av dessa barn, b&dde under uppvéxten
och i vuxenlivet. [dag har varden dven
blivit mycket mer medvetna om att

de har ett ansvar, inte bara att bota,
utan ocksé att rehabilitera,vilket

det nyutgivna vardprogrammet for
cancerrehabilitering for barn och
ungdomar ar ett tecken pa.

_.- Stockholm

LinkOping

oo
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Nationell samling ger
goda forutsattningar

Genom att samla representanter fran alla landets sex
barncancercentra samt relevanta vardplaneringsgrupper kan
vi férbattra férutsattningarna fér forskning inom toxicitet
och sena komplikationer. Méalsattningen &r att cancersjuka barn
inte bara ska dverleva, utan fa ett sd normalt liv som méjligt.

Den Nationella arbetsgruppen foér toxicitet
och sena komplikationer, NAG-TSK ar en del
av satsningen pé toxicitet och sena kompli-
kationer. Arbetsgruppen startade 2022 med
att utse tre fokusomréden. Det forsta ar
kognitiva biverkningar som péaverkar mojlighe-
ten att studera, arbeta och klara vardagsli-
vet. Det andra omrédet ar hjért-karlsjukdo-
mar, inklusive fetma och metabolt syndrom.
Personer som behandlats for barncancer
tenderar att utveckla den typen av alders-
relaterade sjukdomar tidigare an den évriga
befolkningen. Det tredje fokusomréadet ar
fertilitet, bade férmégan att fa barn och den
sexuella halsan i stort.

2023 6ppnade den férsta programutlys-
ningen dar vart mal ar att bidra till att skapa
miljéer dar forskare kan métas for att hitta
nya satt att angripa de utmaningar som finns
och bygga nya strukturer som gynnar béde
forskning och vard. Férutom utlysningarna av
forskningsmedel har en viktig dela av arbetet
varit att ge férutsattningar att félja upp de
data som vi har fér att se hur olika behand-
lingar resulterar i olika typer av svarigheter
senare i livet. Att samla forskarna till gemen-
samma seminarier &r ocksé en viktig del i att
Oka utbytet mellan olika discipliner.

Genom kompletterade och férbéattrade
register dar vi lagger in fler typer av be-
handlingsdata blir det méjligt att kartldgga
riskfaktorer, félja patienters utveckling éver
tid och se hur biverkningarna péaverkas av
exempelvis att vi bérjat anvanda protonst-
rélning i stéllet for fotonstralning. Har gor vi
ocksa en stor och ambitids satsning genom
projektet BarncancerBaSe.

Men det handlar inte bara om att utvéardera
behandling utan ocksa om att férbattra
rehabilitering och uppféljning. Att till exem-
pel hitta de personer som kan behdva mer
stdd efter sin behandling. Forskning har till
exempel visat att visat att ménga barn som
behandlats fér cancer har problem i skolan,
men inte sé svara problem att de far tillgéng
till habiliteringsmottagningarnas insatser.
De faller mellan stolarna och far inte hjalp,
trots att de har till exempel minnessvarig-
heter eller langsam processhastighet. Kan vi
identifiera dem tidigare och erbjuda stdd sé
skulle de verkligen gynnas av det.

| framtiden hoppas jag att nya mer skonsam-
ma cancerbehandlingar ska kunna minska de
sena biverkningar vi ser idag. Immunterapier
och precisionsmedicin slar inte mot friska
celler pé samma sé&tt som cytostatika eller
strélning och de bérjar introduceras som
behandlingar &ven om det gar [dangsammare
&n inom vuxenonkologin. Det kan komma att
féréndra bilden av sena komplikationer men
fram till dess att vi kan ersatta dagens be-
handlingar ar vi skyldiga att pé alla satt for-
sOka minska toxicitet under behandling och
pé sé satt minska och lindra komplikationerna
senare i livet. Och hér ar inspel frén barn och
deras familjer viktiga delar for att férbattra
vard och omsorg men ocksé styra forskning
till omréden som ar viktiga ur ett drabbat-
perspektiv. Jag vill rikta ett stort tack till de
som medverkat i detta projekt. Era réster
bidrar till att férbattra framtiden fér andra
drabbade.
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Cancersjuka
barn ska inte
bara overleva,
de fortjanar
ett sa braliv
som mgjligt.

o

Register som resurs for forskning
om barncancer

Registerstudier och langsiktiga 2025 har ett stort projekt kombinera och analysera redan
uppfoljningar &r en forutsatt- dragit i gang for att skapa tillgéngliga data fran nationella
ning fér att forskningen ska en liknande databas aven for register och kvalitetsregister
kunna analysera stora mangder barncancer, som fatt namnet runt om i Sverige.
data och hitta ménster som BarncancerBaSe. Projektets
kan férbattra saval prevention mal &r att férbattra diagnostik, Mer information:
som behandling. Fér flera olika behandling, uppfdljning och https://sbcr.se/index.php/
typer av vuxencancer finns det livskvalitet for personer som barncancerbase/
en slags databas som samlar data | har behandlats for cancer i
fréan manga olika register, of'ta barndomen. Detta gérs genom
kallad BaSe. Dar kan forskare pa att 6ka kunskapen om etiologi
ett enkelt satt fa en dverblick samt cancer- och behandlings-
over den data som samlats in av relaterad toxicitet och sena
de olika registren. komplikationer, genom att
-y
/


https://sbcr.se/index.php/­barncancerbase/

https://sbcr.se/index.php/­barncancerbase/
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Forskning om
komplikationer
behovs genom
hela livet

Barn som drabbas av cancer ska inte bara éverleva, de har rétt
till ett fullgott liv dven efter cancern. Det har innebar att forskning
behdvs béade innan, under och efter en behandling.

MOJLIGA FORSKNINGSOMRADEN
KRING EN BARNCANCERDIAGNOS;
INNAN, UNDER OCH EFTER BEHANDLING

dingnos O L
o

v Period innan diagnos
Forskning under é * Tidiga symptom
fosterstadiet
for att forsta

cancerns uppkomst

Paverkan tidigt

i livet, innan diagnos
* Behandlingsbiverkningar
* Intensivvardsbehandling

e Likemedel
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Paverkan pa

vardnadshavare,
syskon och
narstaende

Uppfadljning

Alders-
relaterade
sjukdomar
J Livets
Skolgang och slutskede
psykosociala faktorer
Halsoutfall: * Skolresultat
Toxicitet, dédlighet * Hégre utbildning
» Sena komplikationer * Arbete
* Lakemedelsanvandning * Familj / fertilitet

» Samsjuklighet



Vi satter fokus pa

de drabbades behov

Det har ar en rapport for den som vill férsta hur drabbade
ser pé behoven av forskning, information och langsiktigt stéd
efter genomgéngen barncancerbehandling.

Barncancerfonden har genom den nationella arbetsgruppen
mot toxicitet och sena komplikationer, NAG-TSK, latit personer
som behandlats fér barncancer och deras foraldrar sjalva

formulera vilka fragor de tycker att forskning behdver svara pa.

Fragorna tar avstamp i deras erfarenheter av varden och livet
efter behandlingen. Insamlingen av behov och synpunkter har
gjorts genom metoden public contribution vilken innebar att
personer med egen erfarenhet bjuds in som samarbetspartners
i forskningsprocessen, utan att deras réster tolkas eller
filtreras av undersdkaren.

Bilden som ges och som sammanfattas i denna rapport

visar vad man upplever det saknas kunskap och forskning om.
Sammanstallningen visar ocksé att det finns forskning och
ny kunskap som inte nér fram till de som berdrs. Rapporten
och gruppdiskussionerna ger en tydlig signal om vad som
behdéver bli synligare, tydligare och mer tillgangligt.

Vill du lasa mer om barncancer och livet efter en barncancer-
behandling? P4 var webb finns fakta om barncancer, nyheter
om aktuell forskning, reportage med drabbade barn, familjer
och vuxna som behandlats fér barncancer samt information
och stédmaterial riktat till drabbade.

www.barncancerfonden.se

FONDEN


http://www.barncancerfonden.se

