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KAPITEL 1

Gapanalys

1.1 Kapitel 5 Nivastruktur och teamarbete

I kapitel 5 ges rekommendationer om remissgangar, team for cancerrehabilitering, aktiva
overlimningar, Min vardplan och rehabiliteringsplan.

1.1.1 Aktuella arbetssatt

Generellt i sjukvardsregionen finns remissvigar f6r rehabilitering pa avancerad niva, dven om
manga uppger att det inte alltid finns resurser hos den verksamhet som tar emot remissen att
erbjuda 6nskade insatser. Inom barnonkologin finns ojamn och begrinsad tillgang till ett
multiprofessionellt team som ansvarar for patientens rehabilitering. Manga uppger ocksa
begrinsade maoijligheter att lata barnet vara delaktigt i rehabiliteringen; ofta dr det féraldrarna som
kommunicerar med vardpersonalen.

Begreppet, och arbetssittet, aktiva overlimningar ér i stor utstrackning okéint bland de
intervjuade.

Min vardplan implementeras brett inom sjukvardsregionen under 2024. Dock dr Min vérdplan
innu inte tillgidnglig for alla patienter dels pa grund av klinikerna kommit olika langt med
implementeringen, dels pa grund av att vardplanen endast finns pa svenska. I Min vardplan finns
en integrerad rehabiliteringsplan som i dagslidget inte anvands alls inom Mellansverige. I Min
vardplan finns dven standardiserade formulir for patient och nirstaende att anvinda, for
rehabiliteringsbehov finns exempelvis PROMIS-25 integrerat, men ingen uppger att de har en
rutin for att be om eller ta emot svar fran formuliren.

1.1.2 Gap

Rekommendationerna i kapitel fem uppfylls i stor utstrickning inte inom sjukvardsregionen.

1.2 Kapitel 7 Psykisk halsa

I kapitel 7 ges rekommendationer f6r hur patientens och dennes familjs psykiska hilsa bor
beddmas, vilka insatser som bor ges samt vid vilka tillfillen vidare hinvisning/remittering bor
ske.

1.2.1 Aktuella arbetssatt

1.2.1.1 Generell niva

Bade kontakt- och konsult-sjukskoterskor bedémer barnets psykiska hilsa, men ingen anger
ndgot strukturerat eller systematiskt arbetssitt (till exempel anvindning av skala/modell) utan goér
individuella beddmningar baserade pd samtal med barnet. Detsamma giller f6r beddmning av
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familjens psykiska hilsa. Flera professioner uppger 6verlappande ansvar f6r de bedémningar och
informationsaktiviteter som rekommenderas for generell niva.

Kurator 1 Uppsala kan bedoma psykisk hilsa for barn >12 ar pa forfragan frin vardpersonal,
utokat vid SCT.

Neuropsykolog i Uppsala bedomer pa remiss fran likare, framfor alt f6r barn med CNS-tumor
eller barn som SCT-behandlas.

Béde kontakt- och konsultsjukskéterskor, (neuro)psykolog och kurator ger standardinformation
om psykisk hilsa vid cancer, men ingen anger att de anvinder standardiserat material.
Barncancerfondens och UngCancers hemsidor anvinds av en kontakt-sjukskoterska (Hudiksvall).

1.2.1.2 Sarskild niva

Konsult-sjukskoterskor erbjuder psykosocialt stéd genom hela vardprocessen utifran Rimforsens
kurs f6r konsult-sjukskoterskor: Det svara samtalet.

Aven kontakt-sjukskéterskor och kuratorer ger psykosocialt stéd under vardférloppet

Bedomningarna som foranleder insatser pa sirskild niva dr ofta grundade pa samtal med
barn/familj som inte har det primira syftet att bedéma psykisk hilsa. Kuratorer och
(neuro)psykologer far forfragningar om sirskilda insatser fran kontakt- och konsultsjukskoterskor
bade via etablerade kanaler f6r forfragningar och i de forum som finns for teamen att motas.

1.2.1.3 Avancerad niva

Neuropsykolog i Uppsala kan remittera vidare vid svar psykisk ohilsa, inklusive suicidrisk. I
ovrigt oftast likare som remitterar via bedomning 1 teamet runt barnet.

Bade kontakt- och konsultsjukskéterska, (neuro)psykolog och kurator uppger att de hianvisar
familjemedlemmar med psykisk ohilsa vidare inom framfor allt primarvard. Ingen uppger en
strukturerad rutin for detta utan hjilpen bygger pa personliga kunskaper om vardutbudet.

Bade kontakt- och konsultsjukskéterskor och kuratorer deltar i SIP-méten.

Ingen uppger sig ha en rutin f6r hur en situation dir samarbetet mellan vardpersonal och famil
inte fungerar.

1.2.2 Gap

1.2.2.1 Generell niva

Forutom en tydlig ansvarsstruktur saknas ocksa strukturerade rutiner f6r hur bedémningar bor
goras och vilken information som bor ges. Framfor allt dr ansvarsfordelningen mellan kuratorer,
kontakt- och konsultsjukskoterskor inte tydlig.

1.2.2.2 Sarskild niva

Resursbristen for framfor allt kuratorer och psykologer begransar mojligheterna att ge insatser pa
den sirskilda nivan. Insatser pa sirskild niva kan 1 dagsldget inte erbjudas jamlikt i
sjukvardsregionen.

Sensitivity: Internal
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1.2.2.3 Avancerad niva
Rutiner f6r koordinering med socialtjinst saknas.

Rutin for hantering av daligt samarbete mellan vardpersonal och familj saknas hos alla.

1.3 Kapitel 8 Sociala konsekvenser

I kapitel 8 ges rekommendationer om hur patientens och dennes familjs sociala situation bor
utredas och vilka insatser som kan vara aktuella vid behov av stod. Det ges dven
rekommendationer om hur samarbete med externa aktérer som exempelvis socialtjanst och
Arbetstérmedlingen bor utformas.

1.3.1 Aktuella arbetssatt

1.3.1.1 Generell niva

Konsult-sjukskoterskorna uppger att de har i sin arbetsbeskrivning att ge psykosocialt stod till
barn och familj, samt att kartligga den psykosociala situationen.

Kontaktsjukskoterskor uppger att de i vissa fall kan gora punktinsatser gillande stod. Kurator vid
BCC ger psykosocialt stéd till barn och familj och kartligger psykosocial situation f6r de som
genomgiar stamcellstransplantation. Flera uppger att stod inte ges pa ett strukturerat, och dirmed
jamlikt, satt.

Nyckelmottagning finns vid Barncancercentrum.

1.3.1.2 Sarskild niva

Kuratorn deltar ofta vid det sa kallade tavelmétet pa 95A 1 Uppsala for att fanga behov. Kuratorn
ger samtalsstdd genom hela behandlingstiden och det finns rutin f6r att ge information vid
diagnostillfallet.

Syskonstédjare finns vid BCC 1 Uppsala f6r hela sjukvardsregionen.
Lekterapi finns vid samtliga barnkliniker i sjukvardsregionen.

Information om gruppverksamhet till barn och familj ges. Exempelvis UngCancer, Unga vuxna,
Almers hus, Vi som mist etc.

Vid BCC finns kurator. Vid nagra av de 6vriga sjukhusen saknas kurator, manga hianvisar till
Uppsala.

1.3.1.3 Avancerad niva

En region uppger att det finns en rutin f6r hur man ska géra om patient/familj ir asylsékande.
Kontakt med Socialtjinst, frimst i form av SIP-méten, finns.

Samtliga svarande har rutiner f6r att f6lja 2001:453 — orosanmilan till Socialtjansten.

Konsultsjukskéterska och specialpedagogen har kontakt med studievigledare via skolmoten.
Ingen uppger att de har rutiner f6r kontakt med Arbetsférmedling vid behov f6r
familjemedlemmar.
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1.3.2 Gap

1.3.2.1 Generell niva

Det psykosociala stodet ges inte pa ett strukturerat och jamlikt sdtt inom sjukvardsregionen.

1.3.2.2 Sarskild niva

Fordelningen av kuratorsresurs ar ojamn.

1.3.2.3 Avancerad niva

Rutin for hur asylsbkande hanteras saknas eller ar inte kind i de flesta regioner i
sjukvardsregionen. Stod till vardnadshavare i kontakt med Arbetstérmedling saknas.

1.4 Kapitel 9 Forskola och skola

I kapitel 9 ges rekommendationer om hur férskola och skola bor informeras om de har en elev
med cancer, vilka komplikationer som kan paverka patienten i forskola och skola samt vilka
insatser som kan goras for att minimera negativ paverkan av komplikationerna.

1.4.1 Aktuella arbetssatt

1.4.1.1 Generell niva

Flera professioner uppger att de kontaktar skola/forskola tidigt i diagnostiseringsprocessen om
behovet uppstir, det vill sdga att vairdnadshavare dnskar hjdlp med detta. Bade kontakt- och
konsult-sjukskoterskor samt kurator ser detta som sitt ansvar.

Konsult-och kontaktsjukskoterskor samt sjukhuslirare har, och tar, ansvar f6r samverkan med
skola/forskola samt att ge skola/f6rskola information om sjukdom, behandling, bieffekter och
sena komplikationer.

Traditionellt har uppfoljningar utforts av likare och generella fragor om skolan har stillts. I och
med implementeringen av nyckelmottagningar har frigan om mer specifika skolfragor
aktualiserats och vi finner idag att bade kontakt- och konsult-sjukskoéterska, specialpedagog och
sjukhuslirare tar ansvar for att f6lja upp skola.

De patienter som itr/har varit under psykologisk utredning f6ljs upp mer specifikt av
neuropsykolog/psykolog och uppfoljningen ingar i kvalitetsregister till SAREB.

1.4.1.2 Sarskild niva

Vid barncancercentrum finns specialpedagog med ansvar f6r onkologi (projekt 2023-2025).
Samarbete med sjukhuslirare och skolor i hela sjukvardsregionen har etablerats for att férmedla
specifika behov av anpassningar i skolan f6r barn som har/har haft cancer.

Flera professioner tar ansvar for att informera om komplikationer och om hur anpassningar kan
goras. Skolméten ar ett viktigt forum for detta samarbete (elevhalsovardsteam, EHT, hos skolan).

Sarskild uppmairksamhet vid skol- eller stadiebyte verkar finnas sedan linge och i och med
implementeringen av specialpedagog vid BCC finns dven samarbetspartner i detta for alla
regioner.

Sensitivity: Internal
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1.4.1.3 Avancerad niva

Konsultsjukskoterskan har ofta hela bilden av patientens vard och kommunicerar den till
skola/férskola. Specifika behandlingsinsatser frin enheter utanfér onkologin, tex Ogon, kan
behova kommuniceras direkt fran aktuell enhet till skola/f6rskola.

Flera professioner tar ansvar for att informera skola/forskola da en patient gar in i en palliativ
fas.

1.4.2 Gap

1.4.2.1 Generell niva

Pa grund av en otydlig ansvarsfordelning for insatser pa generell niva ligger professionerna i stor
utstrickning ligga sin tid pa samma saker, dven om insatserna pa generell niva utfors.

1.4.2.2 Sarskild niva

En inarbetad struktur f6r samarbete med skola/f6rskola finns. Efter implementering av
specialpedagog vid barncancercentrum finns ett tydligt sitt att eskalera fragestillningar frin
regionerna och det underlittar uppfyllandet av de sirskilda insatserna for de individer som
behover. De sirskilda insatserna har en tydligare férdelning mellan de olika professionerna dn vad
vi finner for generell niva.

1.4.2.3 Avancerad niva

Eftersom ingen process for hur information till skola/férskola vid palliativ fas finns kan vi inte
sdga att Mellansverige uppfyller rekommendationen om hur skola/forskola informeras.

1.5 Kapitel 10 Kroppsuppfattning, sexuell halsa och
fertilitet

I kapitel 10 ges rekommendationer f6r hur patientens fysiska integritet bor hanteras inom varden,
hur och nir samtal om sexuell hilsa och kroppsuppfattning bor genomfoéras samt om hur sexuell
térmaga och fertilitet kan paverkas av sjukdom och behandling.

1.5.1 Aktuella arbetssatt

1.5.1.1 Generell niva

Vi har inte funnit att nagon har specifika cancerrelaterade rutiner for att under behandling
informera barnet om dess ritt till integritet vid undersokningar.

Nyckelmottagning och konsultsjukskéterskan samtalar med patienten om sexuell hilsa, sexualitet
och kroppsuppfattning, under cancerbehandling och i uppfdljning. Material frin barnonkologen i
Stockholm och fran RCC delas ut. Skriftliga rutiner finns.

Nyckelmottagning informerar om risk for nedsatt fertilitet och om fertilitetsbevarande atgirder.
Skriftliga rutiner finns.
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1.5.1.2 Sarskild niva

Nyckelmottagningen kan remittera barn som paverkats fysiskt eller psykiskt av behandlingen och
som har besvir av detta. Nyckelmottagningen uppfyller manga av de sirskilda insatser som
rekommenderas aven om det delvis handlar om att riskbedéma och/eller remittera vidare.

1.5.1.3 Avancerad niva

Rutin om anmailan enligt HSLF-FS 2022:39 (barn som utsatts for vald) finns hos samtliga kliniker
tor aktuella professioner.

1.5.2 Gap

1.5.2.1 Generell niva

Dokumenterad rutin f6r generell, aldersanpassad, information till cancerpatienten angaende hur
dennes integritet bibehalls vid undersékningar saknas.

1.5.2.2 Sarskild niva

Rutiner for att stilla fragor/goéra bedomningar finns for Nyckelmottagning, det vill saga i
uppfoljningsfas.

1.5.2.3 Avancerad niva

Rutin finns.

1.6 Kapitel 11 Smarta

I kapitel 11 ges rekommendationer om hur smirta bor f6rebyggas, bedémas och behandlas inom
barncancervarden.

1.6.1 Aktuella arbetssatt

1.6.1.1 Generell niva

Smirtskattning sker med VAS och validerade ansiktsskalor (ex FLACC) och
avledning/distraktion anvinds vid férvintade smirtsamma procedurer. Hudbed6vning och
paracetamol anvinds i forebyggande syfte. Medicinska- och omvardnadsrutiner finns f6r bade
smartskattning och -behandling.

Ingen uppger anvindandet av validerat skattningsinstrument f6r bedémning av oro.

1.6.1.2 Sarskild niva

Medicinska- och omvardnadsrutiner finns f6r multimodal smartlindring vid svar eller langvarig
smarta.

1.6.1.3 Avancerad niva

Remissvigar till Barnsmirtteamet vid Akademiska sjukhuset finns f6r bade inneliggande barn och
barn som besoker 6ppenvarden.

Sensitivity: Internal
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1.6.2 Gap

1.6.2.1 Generell niva

Uppfylls.

1.6.2.2 Sarskild niva
Uppftylls.

1.6.2.3 Avancerad niva

Uppfylls.

1.7 Kapitel 12 S6mn

I kapitel 12 ges rekommendationer om hur somnvanor bor bedémas och om vilka insatser som
bor goras for att minimera somnproblem pa grund av sjukdom och behandling.

1.7.1 Aktuella arbetssatt

1.7.1.1 Generell niva

De skalor for skattning av sémn som rekommenderas anvinds ¢j. Generella fraigor om s6mn
stalls och generella rad om sémn ges av kontaktsjukskoterskor, konsultsjukskoterskor och
kurator. Neuropsykologisk utredning innehaller bedémning av somn.

For barn med CNS-tumér ger konsultsjukskoterskor rad och information om sirskilt
kortisonbehandlingens paverkan pa somnen. Patienter med bland annat hypofystumér erbjuds
somndagbok. Melatonin-behandling kan ges.

1.7.1.2 Sarskild niva

Ingen riktad behandling till barn med somnsvarigheter ges inom den barnonkologiska varden.

1.7.1.3 Avancerad niva

Sémnenhet f6r barn finns ej inom sjukvardsregionen.

1.7.2 Gap

1.7.2.1 Generell niva

Strukturerad och systematisk skattning/bedémning av somn saknas. Rutiner for att frimja s6mn
hos barn som behandlas linge/far hoga doser kortison saknas delvis.

1.7.2.2 Sarskild niva

Riktad behandling till barn med sémnsvarigheter saknas helt.
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1.7.2.3 Avancerad niva

Mboijlighet att remittera till sémnenhet f6r barn med cancer saknas.

1.8 Kapitel 13 Nutrition

I kapitel 13 ges rekommendationer om hur patientens nutritionsstatus bor bedomas samt nir
dietist, logoped eller specialiserade atteam bor kontaktas.

1.8.1 Aktuella arbetssatt

1.8.1.1 Generell niva
Sjukhusmaten féljer de riktlinjer som finns och serveras till inneliggande patienter.

Patient/nirstiende informeras av dietist om smakforindringar.

1.8.1.2 Sarskild niva

Rutin finns for inneliggande barn (Uppsala) som screenas med StrongKids och remiss till dietist
kan anvindas. Om eventuell malnutrition beror pa sviljsvarigheter, oralmotoriska svarigheter
eller dtovilja kan logoped kopplas in via remiss/forfragan. For barn som genomgar
stamcellstransplantation finns specifika rutiner f6r nutrition/bed6mning.

For barn med overvikt finns 6verviktsteam vid flera kliniker. Bade dietist, sjukskoterskor och
konsultsjukskoterskor tar ansvar for att ge information.

Remisskriterier till logoped finns.

Antiemetika ordineras vid behov och styrs via medicinska rutiner. Illamaende utviarderas genom
att stilla fraga om illamédende, ¢j strukturerad bedémning.

Sma méjligheter finns £6r barnonkologin att f6lja upp barn med nutritionsproblem efter avslutad
behandling.

1.8.1.3 Avancerad niva

Remisskriterier finns for dtteamet pa barnspecialistmottagningen i Uppsala. I Gévleborg finns
Lins-at att remittera till.

1.8.2 Gap

1.8.2.1 Generell niva

Bade sjukskoterskor och dietist informerar pa generell nivd och det finns inte en uttalad
ansvarsfordelning i alla regioner.

1.8.2.2 Sarskild niva
Strukturerad bedémning och utvirdering av illamaende saknas.

Rutiner f6r nutritionsuppfoljning efter avslutad behandling saknas.

Sensitivity: Internal
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1.8.2.3 Avancerad niva

Endast barn fran Uppsala kan komma till dtteamet pa Akademiska barnsjukhuset, samt att
remisskriterierna bara omfattar barn <12 ar.

1.9 Kapitel 14 Mag-tarmkanal och urinvagar

I kapitel 14 ges rekommendationer om hur mag-tarmkanalens funktion bér bedémas och
behandlas och hur patienter med 6kad risk f6r neurogen blasrubbning bor utredas och behandlas.

1.9.1 Aktuella arbetssatt

1.9.1.1 Generell niva

Beddmning och dokumentation av férstoppning goérs inom basal omvardnad. Aven dietist
bedomer forstoppning vid initial nutritionsbedémning.

1.9.1.2 Sarskild niva

Remittering till specialiserade enheter finns.

1.9.1.3 Avancerad niva

Remittering till specialiserade insatser vid Akademiska barnsjukhuset finns.

1.9.2 Gap

1.9.2.1 Generell niva

Uppfylls.

1.9.2.2 Sarskild niva
Uppfylls.

1.9.2.3 Avancerad niva
Uppfylls.

1.10 Kapitel 15 Mun- och tandhéalsa

I kapitel 15 ges rekommendationer om hur patientens mun- och tandhilsa bér bedémas och
behandlas samt nir remittering till specialiserad barntandvard bor goras.

1.10.1 Aktuella arbetssatt

1.10.1.1 Generell niva

Vissa kliniker har rutiner f6r munvard. Likare bedomer munhalestatus, men ingen tydlig daglig
rutin f6r en sidan bedémning finns.
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1.10.1.2 Sarskild niva

Alla uppger att de har remissvigar till specialiserad barntandvard infor start av onkologisk
behandling. Rutin for atgirder infor stralning finns.

Daglig bedomning av sarskilt kinsliga patienter gors inte.

1.10.1.3 Avancerad niva

Remissvagar till tandvard finns.

1.10.2 Gap

1.10.2.1 Generell niva

Tydlig rutin f6r munvard saknas.

1.10.2.2 Sarskild niva

Rutin f6r daglig beddmning av kinsliga patienter saknas.

1.10.2.3 Avancerad niva

Uppfylls.

1.11 Kapitel 16 Fysisk funktionsférmaga,
aktivitetsférmaga och fysisk aktivitet

I kapitel 16 ges rekommendationer om generella rad kring nyttan av fysisk aktivitet samt nir
sarskilda insatser 4r aktuella, exempelvis for barn med CNS-tumor eller vid cytostatikainducerad
neuropati.

1.11.1 Aktuella arbetssatt

1.11.1.1 Generell niva

Konsult-sjukskoterska ger informationsbroschyr fran Barncancerfonden. Manga uppger att de
informerar om vikten av fysisk aktivitet.

1.11.1.2 Sarskild niva

Arbetsterapeut och fysioterapeut ingar i teamen runt patienterna. Behov fangas ofta upp 1 forum
som onkologisk rond eller via kontakt eller remiss. Ingen av de tillfrigade har dokumenterade
rutiner for hur insatser ska ges.

Fysioterapeut i Uppsala uppger att de har arbetssitt fér barn som inte rér sig, har CNS-tumoérer,
cytostatikainducerad neuropati, kirurgi- eller stralningsrelaterad stramhet, infektion samt GvHD,
men inga dokumenterade rutiner finns publicerade.

Rehabilitering av fysisk férmaga redan under behandlingstiden, som f6r vissa diagnoser kan vara
vildigt laing, uppges kunna férbittras.
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1.11.1.3 Avancerad niva

Fran barncancercentrum finns viss mojlighet att remittera for hjalpmedel, men ingen méjlighet
att folja upp i hemmet. Ovriga sjukhus kontaktar intern arbetsterapeut eller hjilpmedelscentralen.

1.11.2 Gap

1.11.2.1 Generell niva
Uppfylls.

1.11.2.2 Sarskild niva

Pa grund av avsaknad av dokumenterade rutiner ar uppfyllandet av insatserna pa den sirskilda
nivan svarbedémd.

1.11.2.3 Avancerad niva

Remittering till specialiserade enheter uppfylls delvis i vissa regioner. Kontroll av behov av
hjalpmedel inom barnonkologisk vard vid kvarstiende sena komplikationer uppfylls ej.

1.12 Kapitel 17 Fatigue

I kapitel 17 ges rekommendationer om hur fatigue kan férebyggas, bedémas och behandlas.

1.12.1 Aktuella arbetssatt

1.12.1.1 Generell niva

Barn med CNS-tumor informeras av konsult-sjukskoterska och bedéms med hjilp av
information fran familj och skola/f6rskola. Inom ett projekt f6r neurokognitiv rehabilitering
(2024) vid barncancercentrum kan bedémning géras samt psykoedukation ges. Om patienten ar
under utredning (framfor allt patienter med CNS-tumor) ingar fatigue 1 test-batteriet.

Ingen systematisk utvirdering av fatigue gors vid uppfoljning, férutom for patienter med CNS-

tumor dar rutin finns f6r uppfoljning.

1.12.1.2 Sarskild niva

Sarskilt stod till fran neuropsykolog kan ges inom ramen for ett projekt f6r neurokognitiv
rehabilitering (2024).

1.12.1.3 Avancerad niva

Patienter som utreds (framfér allt CNS-tumor) kan remitteras vidare till
habilitering/neurorehabilitering, men en generell resursbrist hos mottagare forsvarar.

1.12.2 Gap

1.12.2.1 Generell niva
Uppfylls delvis.
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1.12.2.2 Sarskild niva
Uppftylls delvis, framfor allt via ett tillfalligt projekt (2024).

1.12.2.3 Avancerad niva

Uppfylls delvis.

1.13 Kapitel 18 Kognition

I kapitel 18 ges rekommendationer om hur patientens kognitiva férmaga bor bedémas och
behandlas fore, under och efter cancerbehandling.

1.13.1 Aktuella arbetssatt

1.13.1.1 Generell niva

Under cancerbehandlingen finns rutiner for konsult-sjukskoterska och neuropsykolog f6r
kartligening av kognitiva svarigheter. Det finns ej resurser for att ticka hela behovet av
kartligening, endast tillrdckligt f6r CNS och SCT, ej f6r leukemi och nonHodgkins lymfom.
Efter behandling gors kartliggning av specialpedagog och nyckelmottagning.

Uppfoljning av kognitiva svarigheter gors vid stadiebyte och skolbyte. Bade neuropsykolog,
psykolog, specialpedagog och konsult- och kontakt-sjukskéterska ar involverade 1 uppfoljning.
Aven sjukhuslirare ir involverade i uppfoljningen av kognitiva svarigheter i samarbete med
skolan och i nyckelmottagningen finns ocksa ett uppdrag om uppféljning.

Bade kartliggning och uppfoljning sker i stor utstrackning vid barncancercentrum i Uppsala.

Manga av arbetssitten saknar dokumenterade rutiner.

1.13.1.2 Sarskild niva

Framfor allt har konsult-sjukskoterska i sitt uppdrag att hélla kontakt med skola/forskola for att
uppmirksamma svarigheter, men dven kontakt- sjukskdterska vid vissa kliniker. Om patienten far
neuropsykologisk bedémning/utredning ingar det i neuropsykologens uppdrag att samverkan
med skola/forskola.

Under hosten 2024 utvirderas ett projekt 1 sjukvardsregionen dir neuropsykolog samverkar med
skola/forskola efter avslutad behandling.

All tillgang till f6rdjupad neuropsykologisk bedémning vid kognitiva svarigheter bedrivs i
dagsliget endast 1 projektform, via barncancercentrum.

Efter behandling har sjukhuslirare samarbete med skola.

Manga av arbetssitten saknar dokumenterade rutiner.

1.13.1.3 Avancerad niva

Remittering till multiprofessionellt rehabiliteringsteam efter behandling finns. Det team man har
tillgang till i sjukvardsregionen édr Folke Bernadotte neurorehabiliterings-team i Uppsala.

I viss utstrackning finns dven mojligheten att remittera till BUP.
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Neuroonk-teamet i Uppsala hanterar endast patienter med CNS-tumér, bade under och efter
behandling. Teamet tar upp patienter fyra ganger arligen i en rond (Storrond).

1.13.2 Gap

1.13.2.1 Generell niva

For just detta kapitel kriver rekommendationerna pa generell niva en specialiserad kompetens.
Detta leder till resursbrist dd kompetensen ej racker till for alla diagnoser.

Da flera roller uppger att de ar involverade i uppféljningen av kognitiva svarigheter skulle en
genomlysning av ansvarsfordelning behovas.

Dokumenterade arbetssitt saknas i stor utstrickning.

1.13.2.2 Sarskild niva

Den storsta delen av rekommendationerna pa sirskild niva bedrivs endast i projektform vilket
g0r det sarbart.

De patienter som ej har CNS-tumér har inget forum dér deras behov kan fangas upp under
behandlingstiden.

Dokumenterade arbetssitt saknas i stor utstrickning.

1.13.2.3 Avancerad niva
Folke Bernadotte neurorehabiliterings-team har tillgang till de professioner som rekommenderas.

Neuroonk-teamet likasd, men omfattar endast patienter med CNS-tumor.

1.14 Kapitel 19 Tal, sprak och kommunikation

I kapitel 19 ges rekommendationer om nir logoped bor kontaktas samt vilka insatser logopeden
bor utfora.

1.14.1 Aktuella arbetssatt

1.14.1.1 Generell niva

Remisskriterier for logoped finns.

1.14.1.2 Sarskild niva

Information till barn och vardnadshavare om eventuell paverkan pi tal, sprik och/eller
kommunikation ges inte pa rutin enligt nidgon av de intervjuade.

Remittering till logoped efter avslutad behandling g6rs vid behov.

Kognitiva svarigheter ingar som kriterium for remiss till logoped.

1.14.1.3 Avancerad niva
Ej aktuellt.
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1.14.2 Gap

1.14.2.1 Generell niva
Uppfylls

1.14.2.2 Sarskild niva
Uppfylls delvis.

1.14.2.3 Avancerad niva
Ej aktuellt.

1.15 Kapitel 20 Horsel

I kapitel 20 ges rekommendationer om hur risk for, eller bekriftad, hérselskada bedéms och
remitteras.

1.15.1 Aktuella arbetssatt

1.15.1.1 Generell niva

Remissvagar finns.

1.15.1.2 Sarskild niva
Ej aktuellt.

1.15.1.3 Avancerad niva

Remissvigar finns. De insatser for avancerad niva som rekommenderas ir insatser som utfors pa
oron/hérsel-enheter.

1.15.2 Gap

1.15.2.1 Generell niva
Uppfylls.

1.15.2.2 Sarskild niva
Ej aktuellt.

1.15.2.3 Avancerad niva

Remissvagar uppfylls.
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1.16 Kapitel 21 Syn

I kapitel 21 ges rekommendationer om vid vilka tillfillen patienten bor remitteras till syncentral
eller synenhet.

1.16.1 Aktuella arbetssatt

1.16.1.1 Generell niva
Ej aktuellt.

1.16.1.2 Sarskild niva
Ej aktuellt.

1.16.1.3 Avancerad niva

De insatser som rekommenderas genomfors utanfor barnonkologin, pa 6gonklinik eller
syncentral. Remissvagar finns.

1.16.2 Gap

1.16.2.1 Generell niva
Ej aktuellt.

1.16.2.2 Sarskild niva
Ej aktuellt.

1.16.2.3 Avancerad niva
Uppfylls.

1.17 Kapitel 22 Stod vid 6vergang fran barn- till vuxenvard

I kapitel 22 ges rekommendationer om vilken information och vilket st6d patienten bor fa da
denne fors 6ver fran barn- till vuxenvard.

1.17.1 Aktuella arbetssatt

1.17.1.1 Generell niva

Rutin finns for att ge patienten den information som rekommenderas samt fOr att arbeta
férebyggande med att fanga upp behov via Nyckelmottagning ("Bryggan”) och SALUB.
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1.17.1.2 Sarskild niva
Ej aktuellt.

1.17.1.3 Avancerad niva
Ej aktuellt.

1.17.2 Gap

1.17.2.1 Generell niva
Uppfylls

1.17.2.2 Sarskild niva
Ej aktuellt.

1.17.2.3 Avancerad niva

Ej aktuellt.

1.18 Kapitel 23 Uppfoljning av cancervarden

I kapitel 23 ges rekommendationer om hur rehabiliteringsinsatser bor f6ljas upp med hjilp av
KVA-koder.

1.18.1 Aktuella arbetssatt

1.18.1.1 Generell niva

KVA-koder fér cancerrehabilitering ir ej implementerade i verksamheten.

1.18.1.2 Sarskild niva
Ej aktuellt.

1.18.1.3 Avancerad niva
Ej aktuellt.

1.18.2 Gap

1.18.2.1 Generell niva
Uppfylls ¢j.

1.18.2.2 Sarskild niva
Ej aktuellt.
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1.18.2.3 Avancerad niva
Ej aktuellt.
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KAPITEL 2
Summering

Generell niva

I sjukvardsregion Mellansverige uppfylls i stor utstrackning de rekommenderade insatserna pa
generell nivé fran vardprogrammet. Dock saknas ofta dokumenterade rutiner f6r savil arbetssitt
som ansvarsfordelning. Manga olika roller/professioner tar ansvar for samma insatset pa den
generella nivain men pa grund av den bristande dokumentationen ar det svirt att géra en
bedémning av om detta betyder att de utfor insatsen pa samma sitt, exempelvis ger samma
information.

De insatser som hor till basal omvardnad ar ofta implementerade 1 verksamheterna sedan linge
och ses inte som en del av cancerrehabilitering, exempelvis smirtbedomning. Dessa rutiner finns
1 storre utstrickning dokumenterade.

Under behandlingstiden, da patienten dr inneliggande, uppges storre mojligheter att bedéma
rehabiliteringsbehov dn dé patienten ar i uppfoljningsfas.

Sarskild niva

De insatser som rekommenderas pa sirskild niva féreslas i vardprogrammet fraimst utféras av
hilsoprofessionerna efter initial bedomning av framfér allt sjukskoterskor, likare och kuratorer.
En strukturerad bedémning av behov av sirskilda insatser saknas ofta, aven om
hilsoprofessionerna kontaktas f6r hjilp. Validerade skalor, standardiserade formulir och
bedémningsprotokoll anvinds oftast inte alls f6r bedémning av exempelvis psykiskt maende eller
tysiska formagor. I stillet forlitar sig de flesta av de intervjuade pa sin personliga erfarenhet och
kunskap da de bedomer behov och hilsoprofessionerna initierar insatser utifran dessa
bedémningar. I vissa fall arbetar hilsoprofessioner uppsékande for att sjilva uppmirksamma
behov, frimst gillande patienter som ér inneliggande.

Det ofta ostrukturerade arbetssittet kan vara en orsak till den resursbrist som anges som orsak till
att manga sirskilda insatser inte kan utféras. For patienter med tumoér i CNS observeras ett mer
strukturerat arbetssitt for rehabilitering dn for patienter med andra cancerdiagnoser.

Teamarbetet kring patienten ser olika ut inom sjukvardsregionen. Ett multiprofessionellt team
med ett uttalat ansvar for cancerrehabilitering saknas. Ofta tas rehabilitering upp i ronder/moten
som aven hanterar andra vardaspekter och utan att patienten rapporterat svar pa specifika
rehabiliteringsfragor.

Avancerad niva

Remissvigar till rekommenderade instanser finns i stor utstrickning implementerade, men ibland
finns inte resurser hos mottagaren att ta emot remissen.
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