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Remissrunda — Nationellt vardprogram for
cancerrehabilitering barn och ungdom

Den nationella vardprogramgruppen fér cancerrehabilitering barn och
ungdom har reviderat det nationella vardprogrammet. Vi emotser tacksamt
synpunkter pa innehallet.

Remissvaren lamnas via webbformuliret som hittas har.

Limna remissvaret senast 2026-06-12, sedan stings formuliret.

Vid fragor, kontakta rcesyd@skane.se

Syftet med remissrundan ar foljande:

1. Att ge profession och patienter tillfalle att kommentera och ge synpunkter
pa det medicinska innehallet i vardprogrammet. Ge girna konkreta forslag
pa dndringar och tilligg, t.ex. om det saknas relevanta
behandlingsalternativ, om en rekommendation ar svartolkad eller om vi
har virderat den vetenskapliga bakgrunden felaktigt.

2. Att ge regionernas linjeorganisationer och huvudman maojlighet att
analysera organisatoriska och ekonomiska konsekvenser av dndringarna i
vardprogrammet och utifrin detta meddela om de stiller sig bakom

vardprogrammet.

Milsittningen med vardprogrammet ar att belysa cancerrehabilitering under

hela vardprocessen som ir specifik och central f6r barncancer.

Den bilagda nationella konsekvensbeskrivningen ger en 6versiktlig bild av vad
som ir reviderat och vilka konsekvenser vardprogramgruppen bedémer att
andringarna kan medfora. Forandringar framgar ocksa 1 vardprogrammets

inledningskapitel.

Pa vardprogramgruppens vagnar

Catherine Aaro Jonsson

Ordférande, vardprogramgruppen for cancerrehabilitering barn och ungdom
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Nationell konsekvensbeskrivning —

Cancerrehabilitering for barn och ungdom

Datum: 260330

Tack vare alltmer effektiv medicinsk behandling har 6kar 6verlevnaden vid barncancer 6kat
markant, och fortsitter 6ka. Den medicinska behandlingen har dock biverkningar, och
komplikationer kan dven uppsta utifran cancersjukdomen i sig. Sammantaget ger detta en
Okande patientgrupp med komplikationer som paverkar hilsa samt aktivitet och delaktighet i
skolan och fritiden. Det dr bakgrunden till en stark politisk strivan mot att stirka
rehabiliteringen under och efter barncancer. Det forsta nationella vardprogrammet f6r
Cancerrehabilitering f6r barn och ungdomar publicerade 2024. Denna uppdatering har tvd nya
komplikationskapitel och tydligare struktur som avser underlitta vardgivarens 6verblick av ett
delvis nytt ansvarsomrade.

Incidens och prevalens

Varje ar insjuknar cirka 350 barn och ungdomar i Sverige i cancer. Det motsvarar knappt 17
barn per 100 000 invanare per ar. Cirka 13 000 personer 1 Sverige har eller har haft cancer under
barn- och ungdomsaren. Overlevnaden ligger nu pa 88%. Det finns manga olika cancerformer
och huvudgrupperna f6r barn och ungdomar ir leukemi, hjarntumér och solida tumérer och
lymfom, férdelat pa en tredjedel var.

Antal patienter aktuella for behandling och uppfdljning

Hela patientgruppen ér aktuell f6r rekommendationer om hur cancerrelaterade komplikationer
kan férebyggas.

Rekommendationerna for rehabilitering giller de som drabbats av cancerrelaterade
komplikationer, vilket 4r vanligt inom patientgruppen. En omfattande amerikansk studie visar
att det efter barncancer dr mer dn sex ganger vanligare att ha funktionsnedsittande
komplikationer vid 18 ar, jimfort med de som inte haft cancer. Det dr elva ganger vanligare att
vid 18 ars dlder ha mildare komplikationer efter barncancer (1).

Manga komplikationer kvarstar upp i vuxen dlder. De vanligaste sena komplikationerna har
linge varit de neurokognitiva [2]. Hjirntumorer, en av de vanligaste cancerformerna hos barn,
ger tillsammans med cytostatikabehandling, stralning mot CNS och stamcellsbehandling hég
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risk f6r neurokognitiva komplikationer. Nedsatt psykisk hilsa, nedsatt funktionell f6rmaga,
smirta och férsaimrad livskvalitet har dven framkommit som vanliga besvir (2).

Huvudsakliga forandringar

Verksamhetsomradet édr dnnu delvis outbyggt inom hilso- och sjukvérden. I en nationell
gapanalys 2025 av f6ljsamheten med vardprogrammet framkom t ex

e bristande bedémning och behandling av problem som traditionellt inte betraktats som
sjukvard, till exempel fatigue och psykosociala aspekter av sexuell hilsa

e bristande tillgang till multiprofessionellt team som kan ge férdjupad bedémning och
behandling av cancerrelaterade komplikationer, framfor allt efter avslutad
cancerbehandling

e Dbristande rutiner for triagering av kognitiva komplikationer for att sirskilja smarre fran
storre behov hos patienter

e Dbristande struktur for uppriattande och journalféring av rehabiliteringsplan

e hilso- och sjukvardens ansvar fOr rehabilitering f6r barn och ungdom ir otydligt och
bidrar till bristande remissvagar

e utmaningar kring remissvagar for vissa patientgruppet, till exempel de med fatigue eller
hos barn med kvarstiende motorisk nedsittning utan samtidig intellektuell
funktionsnedsittning.

Forandringar av verksamhet och organisation

For en implementering av vardprogrammet behover varje sjukvardsregion strukturer och
bemanning for insatser under och efter cancerbehandling:

e strukturer for hur cancerrelaterade komplikationer ska dels forebyggas, dels identifieras
inom barnonkologisk verksamhet

e ctt multiprofessionellt rehabiliteringsteam pa barncancercentrum och hemsjukhus med
onkologiskt virdansvar. Teamet ansvarar for fordjupad bedémning av
funktionsnedsattning och rehabiliteringsinsatser f6r starkt funktion i aktivitet och
delaktighet i vardagen, t ex i skolan, med kompisar och vid fritidsaktiviteter

e fungerande remissgangar vid rehabiliteringsbehov som behover motas utanfér den
barnonkologiska verksamheten. Det kan vara vid behov av 6kad specialisering, vid lingt
avstand mellan barnet eller ungdomens hemmilj6 och barncancercentrum eller
hemsjukhus

Regionerna behover faststilla vilka enheter inom dess hilso- och sjukvard som ansvarar for
rehabilitering av barn. Fragan ir aktuell pa manga nivaer.
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Centralisering och decentralisering

Cancerrehabilitering utférs dels pa sjukvardsregionernas Barncancercentrum, dels pa
hemsjukhus med uppdrag f6r barnonkologisk behandling. Uppfdljning sker inom bagge
enheter. Cancerrehabilitering forutsitter ett vil fungerande samarbete mellan
barncancercentrum och hemsjukhus. Strukturer f6r samarbete, konsultation och vid behov
handledning mellan barncancercentrum och hemsjukhus bor vara ett kostnadseffektivt sitt att
ge forutsattningar for rehabilitering med hog kvalitet pa hemsjukhus med litet patientunderlag
och for patienter med ovanliga cancerformer.

Gap-analysen ger rekommendationer f6r en 6kad foljsamheten med vardprogrammet:

e utbildningsinsatser om vardprogrammet

e rutiner for férebygeande information och identifiering av cancerrelaterade

komplikationer

e multiprofessionella rehabiliteringsteam pa barncancercentra och hemsjukhus

e gcemensamma planeringsmoten for onkologi och rehabilitering

e rutiner for utformande av rehabiliteringsplan

e strukturer for samarbete, kommunikation och kunskapsutbyte mellan barncancercentra
och hemsjukhus angdende cancerrehabilitering

e faststillande av ansvar inom hilso- och sjukvard f6r rehabilitering av barn och ungdom
med cancerrelaterade komplikationer

e fortsatt nationellt natverk for sjukvardsregionala processledare f6r cancerrehabilitering

tér barn och ungdom.

Dessa forslag bidrar dven till méjlig maluppfyllelse av 6kad tillgang till rehabilitering, och 6kad
livskvalitet efter cancer, som anges i Socialdepartementets nya cancerstrategi Okad 6verlevnad

och bittre livskvalitet — nationell cancerstrategi 2.0

Under 2026 limnar Socialstyrelsen ett forslag till Socialdepartementet om nationell strategi och

handlingsplan for rehabilitering, habilitering och anvindning av hjdlpmedel.

Okade kostnader

Utokade insatser for multiprofessionell rehabilitering innebir 6kade kostnader. Patientgruppen
beho6ver ha tillgang till ett multiprofessionellt team pa barncancercentra och hemsjukhus. For de
med kvarstiende sena komplikationer beh6vs klarlagda remissvigar vid 6vergang till hélso- och

sjukvard for vuxna.

Den samhillskostnad som potentiellt kan paverkas av rehabilitering riktade till barn som har
haft cancer, deras forildrar och syskon, har beriknats av Kristian Bolin, professor vid
Institutionen for nationalekonomi med statistik, Goteborgs universitet. Virdet av
produktivitetsforlusterna f6r de som insjuknade 1 barncancer under 2015 beraknades till 4.6
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miljarder kronor. Summan avser inkomstbortfall da barncanceréverlevare oftare dr utanfor
arbetsmarknaden, har en ldgre utbildningsniva dan den 6vriga befolkningen och att férialdrarna
under och efter behandlingsperioden oftare ar sjukskrivna. Tumorer i centrala nervsystemet
beriknades ge storsta besvir. Samhillets kostnad f6r 6ppenvardsinsatser f6r de som insjuknade
2015 beriknades till cirka 125 miljoner kronor vilket saledes var betydligt ligre 4n
samhillskostnaden for ligre produktivitet efter slutenvarden. Kostnadsbesparingen i Sverige
forvintas darfor intrida inom andra samhallsomraden.

Resurs- och kostnadsbesparande atgarder

Barncancer ar ett komplext kunskapsomrade som kraver tillgang till specialiserad kompetens.
Diremot kan inte alla vardnivaer vara specialister pa cancersjukdomar och dess efterfoljande
komplikationer. En planering for samarbete mellan vardnivaer inklusive méjlighet till
konsultation och handledning sparar pengar, se Centralisering och decentralisering.

Etiska aspekter

De etiska aspekterna pa implementering av cancerrehabilitering ar tydliga. Dé regionen har
kapacitet for att identifiera, trina och vid kvarstiende komplikation, anpassa for sena
komplikationer av cancer, stirks barns och ungdomars méjligheter att aterga till aktivitet och
delaktighet i sina tidigare vardagsliv. Likvirdiga méjligheter till insatser enligt vardprogrammet,
oavsett hilso- och sjukvardsregion, stirker mojligheten till jamstélld vard.
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KAPITEL 1
Sammanfattning

Ovetlevnaden vid cancer har ékat markant. Manga barn och unga som far
cancer och cancerbehandling drabbas dock av sena komplikationer som
begrinsar deras mojligheter att vara aktiva och delaktiga pa fritiden och i
skolan. Det dr vanligt att foraldrarna ar sjukskrivna efter barnens
slutenvirdsbehandling. Vuxna som har haft cancer i barndomen ér dessutom
oftare sjukskrivna och har en lidgre produktivitet pa arbetsmarknaden. Det ger
en hog samhillskostnad, som dock skulle ga att minska med rehabilitering.
Sammantaget har detta resulterat 1 dagens tydliga politiska straivan mot att
stirka rehabiliteringen for barn och ungdomar som har eller har haft cancer.
Detta nationella vardprogram har tillkommit eftersom den forskningsbaserade

och kliniska kunskapen om sena komplikationer har 6kat markant.

Vardprogrammet ger rekommendationer for vard- och rehabiliteringsinsatser
vid fysiska, psykiska och sociala cancerrelaterade komplikationer. Det konkreta
malet dr att ge vardpersonal tydliga och evidensbaserade rekommendationer
tor hur cancerrelaterade komplikationer, tidiga och sena bor férebyggas,
identifieras, bedémas och behandlas. Vardprogrammet ska dven ge kunskap till
verksamhetsansvariga inom hilso- och sjukvard om vilka insatser och
kompetenser som krivs for ett erbjuda jamlik tillgang till rehabilitering under

och efter barncancer. For att f6lja vairdprogrammet behéver varje region

e en struktur for att férebygga och identifiera cancerrelaterade komplikationer

e erbjuda patienter med cancerrelaterade komplikationer f6rdjupad
bedémning och rehabilitering via ett multiprofessionellt team inom den
barnonkologiska verksamheten

e cn struktur for remissgang till extern rehabilitering

e ecn struktur f6r hur insatserna ges under och efter cancerbehandling.

Det 6vergripande malet dr att frimja barns och ungdomars férutsittningar for

att vara aktiva och delaktiga pa fritiden och i skolan
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KAPITEL 2
Inledning

21 Vardprogrammets giltighetsomrade

Vardprogrammet beskriver cancerrehabilitering f6r barn och ungdomar och

ger rekommendationer for att

e forebygga psykiska, sociala och fysiska cancerrelaterade komplikationer

samt problem som dr kopplade till f6rskola och skola

e rchabilitera barn och ungdomar med cancerrelaterade komplikationer

under och efter cancerbehandling.

Rekommendationerna giller vardatgirder till barn och ungdomar upp till 18 érs
alder. De giller dven insatser till dem som indirekt paverkar barns och
ungdomars hilsa: vardnadshavare och andra nirstiende samt personer i
barnets nitverk saisom foérskolapedagoger och lirare. Vardprogrammet giller
alla former av barncancer. Angrinsande vardprogram dr Nationellt

vardprogram langtidsuppfélining efter barncancer som ger rekommendationer

tor medicinsk uppféljning av sena komplikationer efter barncancer. For

patienter 6ver 18 ar finns Nationellt vardprogram cancerrehabilitering.

Virdprogrammet ar utarbetat av den nationella arbetsgruppen och version 2.0
ar faststilld av Regionala cancercentrum i samverkan 20XX-XX-XX. Beslut
om implementering tas i respektive region i enlighet med dverenskomna

rutiner. Stoédjande regionalt cancercentrum ar Regionalt cancercentrum syd.

Tabell 1. Tidigare versioner av vardprogrammet

Datum Beskrivning av féréandring

24-03-12 Publicering av férsta versionen

Tidigare vardprogram publiceras inte men kan begiras ut frain Regionala

cancercentrum, info(@cancercentrum.se.
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2.2 Implementering av vardprogrammet

Det nationella vardprogrammet beskriver pa nationell niva vilka
rehabiliteringsinsatser som bor erbjudas. Regionerna planerar sedan vilka
regionala hilso- och sjukvardsenheter som ska ge insatserna. De planeras
tillsammans patienten och vardnadshavarna baserat pa patientens behov, och

patienten och virdnadshavare medverkar efter formaga.

Figur 1. Nationella rekommendationer, regional implementering och
rehabiliteringsinsatser utifran individuella behov

Kalla: Figuren framtagen av vardprogramsgruppen

For att implementera vardprogrammet behovs:

e cn struktur f6r hur man inom den barnonkologiska verksamheten

torebygger och identifierar cancerrelaterade komplikationer

e tillgang till férdjupad bedémning och rehabiliterande insatser via ett
multiprofessionellt team inom den barnonkologiska verksamheten pa

barncancercentrum och hemortssjukhus

e cn struktur for remissgang till extern rehabilitering

Arbetet fOr att stirka mojligheterna for implementering startades 2024, genom
att ett natverk med representanter for de sex sjukvardsregionerna bildades.
Gruppen publicerade i november 2025 en nationell gapanalys av gapet mellan
vardprogrammets rekommendationer och de tillgingliga insatserna inom
svensk hilso- och sjukvard. Rapporten gav dven forslag pa dtgarder for att

stirka foljsamheten till vardprogrammet.

Lis mer om hur nationella vardprogram inom cancervarden ska bidra till en
jamlik och god vird till alla patienter, oavsett bostadsort, kén och

socioekonomisk status.
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2.3 Forandringar jamfort med tidigare version

Virdprogrammet har uppdaterats generellt £Or att bli tydligare och mer
enhetligt och dirigenom littare att 6verblicka och anvinda. Begreppet
”cancerrehabilitering” har delats upp i1 tva delar: att forebygga cancerrelaterade
komplikationer och att rehabilitera personer med sidana komplikationer.
Dirmed anvinds begreppet rehabilitering i 6verensstimmelse med

Socialstyrelsens definition, vilket bor bli tydligare for patienter och vardgivare.

e Nivierna for insatser har rubrikssatts som “Forebyggande insatser”,
”Rehabilitering” och ”Extern rehabilitering”.

e Alla komplikationskapitel forutom “Forskola och skola” och “Fatigue” har
uppdaterats.

e Kapitlen "Barncancer”, ”Psykisk hilsa”, ”Sexuell hilsa och fertilitet” och

“Fysisk funktion och trining” har genomgatt omfattande férandringar.

e Kapitlen "Neuropsykiatri och problembeteende” och ”Aktivitet och
delaktighet” har tillkommit.

Tidsperioderna for rekommenderade insatser ar tydligare eftersom Nationell

gapanalys cancerrehabilitering barn och ungdom - Regionala cancercentrum i

samverkan visade storre brister avseende cancerrehabilitering under perioden

efter cancerbehandling 4n under behandlingen.

Overlappnjngar med Nationellt vardprogram langtidsuppfélining efter

barncancer har minimerats i kapitlet ’Mun och tandhilsa”. De mer medicinska
kapitlen dr ofta mer inriktade pa kroppsstrukturer dn aktivitet och delaktighet,
men dr trots det kvar i detta vardprogram. Informationen om férebyggande
insatser och behandlande insatser under cancerbehandling har 1 nuldget ingen

annan hemvist.

e Bilagan “Riktlinjer for att utreda och rehabilitera barn med tumor i centrala

nervsystemet’ har tagits bort. Delar ur det har i stillet gatt in i inledningen.

e Rekommendationer i kapitlen ”Psykisk hilsa” och ”Sociala komplikationer”
har koordinerats med rekommendationer i bilaga 1 "Basstandard for

psykosocialt stéd till barn och familjer inom barncancervarden”.

e Bilagan "Férebyggande psykosociala insatser vid cancer” har utgatt.
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2.3.1 Foérandringar som medfor resursbesparing

Den samhillskostnad som potentiellt kan paverkas av rehabilitering f6r barn

och ungdomar som har haft cancer, och fér deras foréldrar och syskon, har
beriknats av Kristian Bolin, professor vid institutionen for nationalekonomi
med statistik, Goteborgs universitet. Virdet av produktivitetsférlusterna for de
som insjuknade i barncancer under 2015 beraknades till 4,6 miljarder kronor.
Summan avser inkomstbortfall [1], eftersom barncanceréverlevare oftare star
utanfor arbetsmarknaden och har en ldgre utbildningsniva dn den Ovriga
befolkningen. Dessutom ir foraldrarna oftare sjukskrivna under och efter
behandlingsperioden [1, 2]. Tumorer i centrala nervsystemet beraknades ge
storst besvir. Oppenvirdsinsatserna fér de som insjuknade 2015 beriknades
kosta samhallet cirka 125 miljoner kronor, vilket alltsa ar betydligt ligre dn
samhillskostnaden for ligre produktivitet efter slutenvarden [1]. Rehabilitering
kan leda till 6kad delaktighet i skola, arbete och samhiille, trots
funktionsnedsittning. Det ger férdelar f6r hilsa, social funktion och
samhillsekonomi [3]. En utbyggnad av cancerrehabiliteringen kan diarmed

spara resurser, men i andra delar av samhillsekonomin.

2.4 Vardering av det vetenskapliga underlaget

Arbetet har sa laingt som moijligt utgatt fran forskning och internationella
forskningsbaserade riktlinjer. Patientgruppen ar dock relativt liten och
heterogen, vilket bidrar till ett begransat forskningsunderlag [4]. Nar forskning

saknas finns kliniskt beprovad erfarenhet med som bas for arbetet.

GRADZE:s klassificering har anvints for att virdera forskningsbaserade

resultat.

GRADE:s klassificering r6r de sammanvagda resultatens tillforlitlighet och

klassificeras 1 fyra nivaer:

e Det sammanvagda resultatet har hog tillforlitlighet (++++)
e Det sammanviagda resultatet har mattlig tillférlitlighet (+++)
e Det sammanvigda resultatet har lag tillforlitlighet (++)

e Det sammanvagda resultatet har mycket ldg tillforlitlighet. (Det innebar

att det inte gar att bedéma om resultatet stimmer.) (+)

Lis mer om systemet i SBU:s metodbok
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2.5 Lagstod

Virdens skyldigheter regleras bland annat i hélso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL. Den anger att malet med halso- och sjukvirden dr en god
hilsa och en vard pa lika villkor f6r hela befolkningen samt att hilso- och
sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard uppfylls.
Regionerna ska erbjuda rehabilitering, och insatser for patienten ska samordnas
pa ett andamalsenligt satt. Om personer med funktionsnedsittning behover
habilitering, rehabilitering eller hjilpmedel, ska en individuell plan upprattas.
Vardprogrammet ger rekommendationer fo6r hur varden ska utforas for att
uppfylla detta. Dessa rekommendationer bor darfor i visentliga delar f6ljas for

att man ska kunna anse att sjukvarden lever upp till hilso- och sjukvardslagen.

Lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade, LSS (1993:387),
reglerar insatser till personer som behéver sarskilt stéd och service pga. en
pataglig funktionsnedsittning, nir behoven inte kan tillgodoses pa annat sitt.
Efter barncancer kan insatser enligt LSS vara aktuellt vid sena kognitiva
komplikationer som dr sa grava att de klassificeras som en intellektuell
funktionsnedsittning. Aven motoriska komplikationer maste vara mycket
omfattande for att LSS ska gilla.

2.5.1 Barn och ungdom under 18 ar

Patientlagen (2014:821, 3 kap.) anger att vardgivaren ska erbjuda patienten
anpassad information om bland annat méjliga alternativ f6r vard, forvintade
vantetider, risk for biverkningar och metoder for att f6rbygga sjukdom eller
skada. Patienten har ocksa ritt att fa information om att hen har moijlighet att
sjalv vilja mellan likvardiga behandlingar, att fa en ny medicinsk bedémning
och att fa en fast vardkontakt. Nar patienten ér ett barn anpassas
informationen till barnets forutsittningar for att forstd och vardera alternativ.
Virdnadshavare far komplett information for att kunna vara med och paverka

vardinsatserna.

Barns och ungdomars instillning till den aktuella varden eller behandlingen ska
sa langt som mojligt klarldgeas och tillmatas betydelse i férhallande till
individens dlder och mognad.

Socialstyrelsen har tagit fram ett kunskapsstod for att bedéma barns mognad
tor delaktighet [5]. Dir finns dven forslag pa sitt att anpassa information och
kommunikationssitt, t.ex. att anvanda bildstéd. Med svarsalternativ i form av

text eller bilder kan det vara lidttare for barn att veta hur de kan svara, och
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dirigenom att fa fram med sina asikter. Tonaringar har ritt att triffa

vardpersonal bide med och utan viardnadshavare.

Barnkonventionen, framtagen pa internationell niva av FN, dr sedan 2018 en
svensk lag (2018:1197). Den synliggor barns rittigheter och framhaller att en
god och siker vard utgar fran ett tydligt barnperspektiv. Sirskild hinsyn bor tas
till barnens ritt att bli lyssnade pa samt ritten till information, delaktighet och

privatliv. Den anger bland annat foljande:

e Alla barn och ungdomar ar lika mycket virda och har samma rittigheter.

Ingen far diskrimineras.

e Barnet och ungdomen har ritt att behandlas med respekt och fa komma till
tals.

e Barn och ungdomar har ritt att vara delaktiga 1 sin vard och fa information

som de kan fOrsta.

e Vid alla beslut som r6r barn och ungdomar ska hinsyn tas till deras bista.

Lis mer om ytterligare lagar och regionernas skyldighet att folja vardprogram

Nationella vardprogram cancer - Regionala cancercentrum i samverkan

2.6 Politisk bakgrund
Regeringen har en tydlig politisk strivan efter att stirka rehabiliteringen for

barn och ungdomar med cancer. Overenskommelsen om jiamlik och effektiv

cancervard mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner fran 2026 slar
fast att tillgangen till rehabilitering vid och efter barncancer ska vara jamlik
over landet och att det ddrfor dr avgérande att implementera och folja
rekommendationerna i detta nationella vardprogram. Socialstvrelsen lyfter
vikten av att regionerna tydligt anger vilka verksamheter som ansvarar for att
samordna, koordinera och utféra insatser inom cancerrehabilitering f6r barn

och vuxna. Regionala cancercentrum, RCC, anger att insatser ska bidra till att

minimera de negativa effekterna av cancersjukdomen och behandlingen.

Se aven Nv nationell cancerstrateoi ska radda liv och hoia livskvaliteten -

Regeringen.se som har ett tydligt perspektiv pa barn med cancer samt
handlingsplanen f6r barncancer (cancercentrum.se) som nationella

arbetsgruppen for barncancer har tagit fram.
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KAPITEL 3
Mal med vardprogrammet

Malet med detta vardprogram dr att ge vardpersonal tydliga, evidensbaserade
rekommendationer for hur tidiga och sena komplikationer av cancer och
cancerbehandling bor férebyggas, utredas och behandlas. Vardprogrammet ska
minska férekomsten av cancerrelaterade komplikationer, och 6ka mojligheten
till aktivitet och delaktighet, trots funktionsnedsittning. Det kan innebira
hilsorelaterade och sociala férdelar f6r patienterna och deras nirstaende, och

ekonomiska fordelar pa samhillelig niva. [3]

Vardprogrammet ska bidra till att

e stirka barn och ungdomar infér cancerbehandling

e stirka barns och ungdomars méjlighet att vara aktiva och delaktiga

genom att férebygea cancerrelaterade komplikationer

e stirka barns och ungdomars mojligheter att fa cancerrelaterade

komplikationer identifierade inom halso- och sjukvirden

e stirka barns och ungdomars mojligheter att fa cancerrelaterade

komplikationer beddmda och behandlade av adekvat profession
e stirka vardnadshavares mojligheter att frimja sitt barns funktion

e stirka barns och ungdomars méjlighet att vara aktiva och delaktiga trots
forekomst av cancerrelaterade komplikationer under och efter

cancerbehandling

e ge verksamhetsansvariga inom hilso- och sjukvard kunskap om vilka
insatser och kompetenser som krivs for jamlik och evidensbaserad

cancerrehabilitering f6r barn och ungdom.

17



REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 4
Bakgrund och orsaker

4.1 Barncancer

Varje ar diagnostiseras ungefir 350 barn i Sverige med nagon cancersjukdom
[6]. Fordelningen dr ungefir en tredjedel akuta leukemier, en tredjedel
hjarntumérer och drygt en tredjedel solida tumérer och lymfom, se figur 2.

Figur 2. Férdelning mellan olika diagnoser i Barncancerregistret enligt ICCC
3 grupp (diagnosalder <16 ar, 16 — 17 ar, diagnosaren 2015 — 2024)

| Alder vid diagnos 0-15 ar [ Alder vid diagnos 16-17 ar

171 735

25.7 26

- 1. leukemi . IV. neurcblastom - VIl levertumér - X. germ cell tumdr _ Inte klassificerad
D II. lymfom . V. retinoblastom - VIII. bentumar ” XI. carsinom |:| Endast fritext/Saknas
- HI. hjarntumar . V1. njurtumdr - 1X. mjukdelsarkom D Xll. andra maligna

Kalla: Svenska Barncancerregistret, arsrapport 2024 [6].

4.1.1 Akuta leukemier

De tvi vanligaste typerna av leukemi hos barn ér akut lymfatisk leukemi (ALL)
och akut myeloisk leukemi (AML). ALL star f6r 85-90 % av leukemierna och
AML f6r 10-15 % [13]. Vid ALL fér barnen en ling likemedelsbehandling

som stricker sig 6ver cirka 2 ar [14]. Behandlingen bestar av cytostatika, men
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initialt 4ven héga doser kortikosteroider och sedan aterkommande pulsar med
kortikosteroider [14]. Immunterapi haller pa att introduceras 1 behandlingen av

akut leukemi hos barn.

Vid AML ges en kortare, mycket intensiv blockbehandling med cytostatika
som stricker sig 6ver cirka 5—-6 manader [15]. Vid bade ALL och AML
riskklassificeras cancersjukdomen utifran olika sjukdomsmarkérer, och barnens
behandling styrs av vilken riskgrupp de hamnar i. Barn och ungdomar i de
hogsta riskgrupperna kan i vissa fall behandlas med allogen
stamcellstransplantation [16]. ALL och AML kan drabba barn i alla aldrar men
det ir flest som diagnostiseras med ALL vid 2—4 ars alder.

4.1.2 Hjarntumorer

Hjarntumorer dr en mycket heterogen grupp [17] och det kan bade vara
benigna och maligna tumérer. Det finns tre huvudtyper: gliom,

medulloblastom och ependymom.

Den optimala behandlingen av en hjirntumor ar att komplett avligsna
tumoren kirurgiskt, forutsatt att tumoren inte ar spridd vid diagnos. For vissa
diagnoser krivs dven annan behandling [18]. Dock ir det inte ovanligt att
hjirntuméren vixer pd en plats dér dven en liten skada pa nirliggande
strukturer leder till svara funktionsnedsittningar. Om tumoren exempelvis
sitter 1 hjarnstammen finns stora risker for skada pa livsuppehallande
funktioner sisom reglering av hjart- och lungfunktion, vilket medfor att den
oftast inte gar att operera bort. Tumoren kan alltsa vara benign, men pa grund

av tumorens lokalisation i hjirnan dr tumérsjukdomen inte mojlig att bota.

Tumorer som édr maligna bestar vanligtvis av omogna (ej specialiserade) celler
medan benigna tumorer bestir av mer mogna celler. De benigna tumérerna
kan darfor svara simre pa cytostatikabehandling och blir dd mer
svarbehandlade 4n maligna tumorer. Hjarntumorens lokalisation i hjarnan
avgor vilken typ av skada som kirurgi kan ge upphov till. Olika komplikationer
sasom blédningar och syrebrist i samband med kirurgi ger ocksa upphov till
bade akuta och sena komplikationer. Barnets alder vid behandlingen har stor
betydelse for vilka komplikationer som uppstar. Ju mer outvecklad barnets
hjirna ir, desto storre skada tar den av yttre paverkan sasom stralbehandling,

cytostatika och f6rhojt intrakraniellt tryck.

Lis mer om riskfaktorer f6r CNS-paverkan efter barncancer i det nationella

vardprogrammet fér langtidsuppfélining efter barncancer.
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4.1.3 Solida tumorer

Solida tumorer kan uppkomma 6verallt i kroppen, t.ex. nefroblastom,
neuroblastom, hepatoblastom och germinalcellstumérer. De tre férstndmnda

drabbar framst barn i1 forskoledlder.

Vid flera solida tumérer behandlas barnet forst med cytostatika for att krympa
tumoren innan den opereras bort. Beroende pa resultatet av den forsta delen
av behandlingen kan det vara aktuellt med fortsatt cytostatikabehandling,
stralbehandling och/eller h6gdosbehandling med stamcellstergivning.

Diagnosen neuroblastom kan innebira en aggressiv sjukdom som trots
multimodal behandling dr mycket svarbotad. Medianaldern vid diagnos ér 2 ar
och behandlingen 4r mycket kraftfull, sa de flesta barn far sena komplikationer
1 form av bl.a. kognitiva svirigheter, njur- och horselskador, brist pa

skoldkortelhormon och kortvuxenhet.

En annan grupp av solida tumérer dr sarkom som uppstar i muskler, senor,
bindviv och skelett. Nagra av de vanligare typerna dr Ewings sarkom som
frimst forekommer bland ungdomar, osteosarkom som ir vanligast bland barn
over 10 drs alder, och rhabdomyosarkom som férekommer i alla dldrar.
Behandlingen utgar fran sarkomtypen men oftast bestir den av en

kombination av cytostatika, kirurgi och stralbehandling.

Germinalcellstumorer kan vara benigna eller maligna och kan uppkomma
nistan 6verallt i kroppen. De bestir av embryonala celler som har samma
ursprung som konsceller. Vid en typ av germinalcellstum6r med specialiserade
celler kan tuméren innehalla tinder, ben och brosk. Benigna tumorer avligsnas
med hjalp av kirurgi och maligna tumorer kriver bade cytostatikabehandling
och kirurgi.

En del barn med solida tumérer far en mycket intensiv behandling, med risk
tor manga komplikationer, men det finns ingen standardiserad kartliggning av
funktionsniva hos barn fére och efter cancerbehandling. Barnens svirigheter
uppmirksammas ofta inte forrin de borjar skolan trots att de fatt sin
behandling som spddbarn eller i1 forskolealder. For dessa barn skulle det vara
virdefullt att kartligga premorbida funktioner och tidigt utreda eventuella

uppkomna komplikationer och behov av rehabilitering.

4.1.4 Lymfom
Lymfkortelcancer uppdelas i Hodgkins lymfom och non-Hodgkins lymfom.
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Hodgkins lymfom behandlas frimst med cytostatika och i vissa fall med tilligg
av stralbehandling, och 6verlevnaden dr mycket god. Infertilitet hos pojkar har
varit en sen komplikation, men behandlingsregimen har pé senare ar dndrats

for att minimera paverkan pa fertiliteten.

Non-Hodgkins lymfom bestar av tre huvudtyper: T-cellslymfom,
B-cellslymfom och storcelligt anaplastiskt lymfom. T-cellslymfom behandlas pa
samma sitt som ALL, medan B-cellslymfom innebir cytostatika 1
blockbehandling under cirka 12 veckor, och storcelligt anaplastiskt lymfom
behandlas med en intensiv cytostatikaperiod och direfter

underhillsbehandling. Overlevnaden ir cirka 90 %.

4.2 Sekundar malignitet

Efter cancerbehandling finns det risk for sekundir cancer som ar inducerad av
den tidigare behandlingen. Viktiga faktorer for uppkomst av sekundar
malignitet dr barnets dlder [19] under behandlingen f6r den primira
cancersjukdomen (ldgre alder innebar storre risk), typ av behandling (vissa
cytostatika och stralbehandling innebir storre risk) och barnets gener. Ett av
malen med uppfoljning efter avslutad behandling ér att begrinsa riskerna

genom sekundir prevention och tidig upptickt.

Lis mer om uppfoljning 1 det nationella vardprogrammet for

langtidsuppfolining efter barncancer som dr uppdelat i kapitel utifran organ
och kroppsliga funktioner.

4.3 Overlevnad vid barncancer

Overlevnaden i barncancer har férbittrats patagligt under de senaste 40 aren
och nu 6vetlever cirka 88 % av alla barn som drabbas av barncancer [9], se

figur 3.
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Figur 3. Behandlingsresultat illustrerat som observerad 5-arséverlevnad 6ver
tid for patienter upp till 16 ar vid diagnos (data fran Cancerregistret for
tidigare perioder och Svenska Barncancerregistret fran 1982)
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Kélla: Svenska Barncancerregistret, arsrapport 2024

Hogre 6verlevnad innebir generellt fler sena komplikationer, och
komplikationerna tilltar ju lingre tid som gatt sedan cancerbehandlingen
avslutades [10]. I dag finns ungefir 13 000 personer i Sverige som behandlats
tor cancer 1 barndomen, och 70 % av dessa har nagon typ av sen komplikation
[11].

Barn med hjarntumorer har storst risk for att utveckla komplikationer i1 centrala
nervsystemet (CNS), men dven behandling av andra cancertyper innebir 6kad

risk f6r CNS-komplikationer. Barnets alder vid behandling dr en av flera viktiga
faktorer som paverkar risken for att utveckla kognitiva svarigheter senare i livet
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4.4 Skillnad mellan barncancer och
vuxencancer

Barncancer skiljer sig fran vuxencancer pa manga sitt, men forst och frimst ar
det skillnad i diagnoser och tumérbiologi. Barns omogna celler delar sig snabbt
och ir dirmed mycket kinsligare for cytostatika dn vuxnas cancerceller som
delar sig langsamt. Samma mekanism som dodar de snabbt delande
tumorcellerna skadar dock frisk vivnad som bestir av snabbt delande celler, till

exempel harceller, slemhinnor och spermier.

Hos vuxna ir cancer en sjukdom som frimst hor thop med livsstil och
aldrande, dir en viss celltyp hos den aldrande minniskan samlar pa sig allt fler
mutationer (férindringar i arvsmassan) pa grund av olika omgivningsfaktorer.
Med stigande alder far individen simre formaga att reparera skador 1
arvsmassan. Barnets cancerceller har betydligt firre mutationer [7] 4n
vuxencancerceller och mutationer har inte uppkommit pa grund av
livsstilsfaktorer utan i de flesta fall av okdnd anledning. Ofta har den genetiska
forindringen startat redan i fosterlivet. Med enstaka mutationer finns
forutsittningar for att behandla barn med mals6kande behandling [8] vilket blir
betydligt svarare om tumorcellerna har manga mutationer.
Malsékandebehandling dr mer specifik och skadar inte friska celler pa samma

sitt som cytostatika, och leder till firre akuta och sena komplikationer.

De flesta barn som drabbas av cancer dr < 5 ar vid diagnos (cirka 34 % [9]). En
liten andel har en arftlig cancersjukdom som kan vara férenad med ett

syndrom hos barnet

4.4.1 Kanslighet for sena komplikationer

Eftersom barn vixer och utvecklas behover man ta hinsyn till andra saker vid
cancerbehandling av barn dn nir man behandlar vuxna. Barntumorer ér ofta
littare att behandla med cytostatika eftersom tumércellerna delar sig snabbt
och darmed svarar bittre pa cytostatika. Dessutom tal barns organ till viss del
cytostatika bittre 4n vuxnas. Vissa organ tar dock storre skada av hdga doser
hos barn jamfért med vuxna sisom CNS och njurar samt horselorganet.
Hormonutsondrande kortlar kan ta skada av stralning sa att barnets
pubertetsutveckling och tillvixt paverkas. Barnen kommer ocksa att leva
betydligt lingre efter avslutad behandling 4n vuxna och hinner da utveckla fler
typer av sena komplikationer dn vuxna canceréverlevare. Dirfor dr det centralt

att sa langt det dr mojligt f6rebygga och rehabilitera det som kan bli bestaende
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komplikationer av barns och ungdomars cancerbehandling och inte bara

premiera 6verlevnad.

Sena komplikationer férekommer dven hos vuxna men kan bli mer patagliga
hos barn eftersom barn ér biologiskt och socialt vixande individer. Barn kan fa
mer genomgripande skador pa olika organ eftersom organen utvecklas medan
sjukdomen och behandlingen pagar. Barns sociala och kognitiva utveckling kan
ocksa himmas pa grund av att de tillbringar mycket tid pa sjukhus och inte kan
ga i skolan och umgis med jimnariga. Dessutom genomgir de smirtsamma
och skrimmande procedurer pa sjukhuset. Manga barn dr ocksa for unga for

att verbalt kunna bearbeta sina upplevelser.

4.5 Sena komplikationer

Funktionsnedsittningar efter barncancer benimns internationellt som ”’sena
effekter” [20]. Har i Sverige kallas de for ”’sena komplikationer™ i enlighet med
svenska vardprogram for uppfoljning efter cancer, fOr att sirskilja

problematiska foljder fran positiva, dir overlevnad ar det framsta exemplet.

Sena komplikationer efter cancersjukdom och cancerbehandling drabbar bland
annat neurokognitiva, hormonella, neurologiska/sensoriska och cerebro-
kardiovaskuldra funktioner. De kan dven drabba psykologiska funktioner och
ge sociala komplikationer [21]. Komplikationer av barncancer kan upptrida
tidigt och vara 6vergiende, till exempel illaméende. Andra kan medfora
lingsiktig nedsatt funktion, exempelvis neurokognitiva komplikationer. En
populationsbaserad studie i USA undersokte sjilvrapporterad férekomst av
sena komplikationer efter barncancer, minst 5 ar efter diagnos [22]. Resultatet

visas 1 figur 4.
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Figur 4. Sena komplikationer och nedsatt hdlsorelaterad livskvalitet (HRQOL)
hos individer som 6verlevt minst fem ar efter barncancer [22]
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Cirka 70 % av barncanceréverlevarna hade i vuxen dlder milda eller mattliga
kroniska besvir, och resten hade svara eller livshotande besvir [22].
Neurokognitiva besvir var de vanligaste sena komplikationerna for alla
aldersgrupper. Okad risk for nedsatt livskvalitet pa grund av sena
komplikationer beskrivs bade internationellt [20, 22] och i Norden [23, 24], och

ar mest markant efter hjairntumorer [21].
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KAPITEL 5
Cancerrehabilitering

5.1 Forebyggande och rehabiliterande
insatser

Cancerrehabilitering bestar av férebyggande och rehabiliterande insatser.
Vardprogrammet ger rekommendationer for hur cancerrelaterade
komplikationer i basta fall kan férebyggas. Kunskap och information kan
genom hela cancerférloppet mildra oro. En stark initial psykisk och motorisk
funktion kan mildra senare besvir. Initial medicinsk hilsa kan befrdmja senare
god hilsa 1 kroppsdelar som kan drabbas av biverkningar, t ex mun och tinder.
Tidig planering av anpassningar som behovs for specifika komplikationer kan

underlitta senare atergang till vardagsmiljon.

Behovet av rehabiliterande insatser uppstar nir sena komplikationer resulterat i
en funktionsnedsittning. Rehabilitering avser ”insatser som ska bidra till att en
person med forvirvad funktionsnedsittning, utifrin dennes behov och
forutsittningar, atervinner eller bibehaller basta mojliga funktionsférmaga samt
skapar goda villkor for ett sjalvstindigt liv och ett aktivt deltagande i

sambhillslivet”, se Socialstyrelsens termbank. Fokus dr pa individens funktion

och inte pa sjukdomen.

Genom kunskap, stéd och behandling ska rehabiliteringsinsatser 6ka
patientens funktion och hjilpa patienter och nérstaende att forstd, acceptera
och hantera den forindrade livssituation som uppstatt pa grund av en
funktionsnedsittning. Rehabilitering stirker dirmed mdijligheten att vara

delaktig i skola och samhille, trots funktionsnedsittning [3].

Trots begreppet ”’sena komplikationer” dr det manga komplikationer som
kommer tidigt. Nar en patient till exempel drabbas av haravfall som en
biverkning av cytostatikabehandling 6verlappar det som skulle kunna kallas f6r
rehabilitering med omvardnaden i cancerbehandlingen. Efter avslutad
behandling av en hjarntumor, kan i stillet rehabiliteringen ligea utanfér den
barnonkologiska varden, sisom vid hjirnskaderehabiliteringen pa en
specialiserad rehabiliteringsenhet. Den barnonkologiska varden forscker att
vilja behandlingsmetoder som minimerar sena komplikationer, medan

rehabiliteringen syftar till att atervinna funktion och att kompensera fér
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inskrinkningar i aktivitet och delaktighet som dnda uppstatt. Disciplinerna dr
tatt sammanlinkade dven efter cancerbehandlingen. Kopplingen till patientens
vardagsmiljo, med fokus pa aktivitet och delaktighet, blir alltmer uttalat under

perioden efter cancerbehandling.

Riktlinjer for rehabilitering vid barncancer utvecklas internationellt, t.ex. av

International Guideline Harmonization Group och COG Childrens Onkolog
Group.

Rehabilitering beskrivs av WHO genom klassifikationssystemet Internationell
klassifikation av funktionstillstind, funktionshinder och hilsa (ICF). Det

erbjuder en struktur f6r att beskriva funktionstillstind och funktionshinder
i relation till hilsa. I vardprogrammet tillimpas ICF-perspektiven
kroppsfunktion/kroppsstruktur, aktivitet och delaktighet:

e Balanssvarigheter ir ett exempel pa en cancerrelaterad komplikation som

6t nivin kroppsfunktion/kroppsstruktur
e Pai nivan aktivitet kan balanssvarigheterna paverka méjligheten att springa.

e Pa nivan delaktighet avses mojligheten att vara med i den sociala
gemenskapen, t.ex. vara med pa idrottslektioner eller handbollstriningar,

trots balanssvarigheter.

5.2 Stod till vardnadshavare

Virdnadshavare kan beskriva det som chockartat att ens barn utreds for
cancer, och hela familjen paverkas. Familjens funktion paverkar dven barnets
lingtidsutfall efter barncancer [25]. Vardnadshavare behover dirfor stod for sin
egen skull, men dven vigledning om hur de kan géra anpassningar i vardagen
for att stirka barnets funktion, nir sena komplikationer gér det svirare att vara
aktiv och delaktig 1 vardagen. Vardnadshavare kan ocksa ha olika
forutsittningar for att genomféra och vidmakthiélla anpassningar. Behovet av

stod behover dirfor klargoras.

5.3 Sena komplikationer under barndomen

Det kan vara svart att bedéma vad som ar sena komplikationer for ett litet barn
som inte hunnit sa langt i sin motoriska eller sprakliga utveckling fore
insjuknandet. Bedémningen underlittas om det finns en normal period fore
insjuknandet att jimféra med. Tidigare betyg och utlatanden om utveckling dr

till hjalp for att kartldgea tidigare funktion. Man kan ocksa se till foraldrarnas
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och syskonens funktion, och familjens aktivitetsvanor, for att fa en uppfattning
om barnets potentiella utveckling utan sena komplikationer. I forskning
anvinds darfor girna syskons utveckling som jaimférelse. Kunskapsomradet ar

dock komplext och kriver ofta specialistkunskap.

Effekterna av sena komplikationer paverkas av aldern. Ett litet barn som far en
kvarstiende hjarnskada efter en hjarntumoér kommer att ha begrinsade resurser
med sig till ndsta utvecklingssteg, och riskerar dirfor att tappa funktion i
térhallande till jimnariga [12]. En tonaring i samma situation har redan lart sig
mycket, vilket kan kompensera fér en funktionsnedsittning, men
tondrsperioden kan innebara andra utmaningar sisom en avbruten eller
paverkad sjilvstindighetsutveckling. Rehabiliteringsinsatserna behéver dirfér

anpassas utifran barnens dldrar och kommande utvecklingssteg.

Under den tidiga barndomen, med intensiv utveckling av basal psykomotorisk
utveckling, kan interventioner for att stirka den motoriska, sensoriska,
kognitiva och sprikliga utvecklingen vara centrala for barnets fortsatta
utveckling. I aldern 6—12 ar utvecklas mer komplexa sociala och skolmassiga
fardigheter. I skolan férvintas barnet kunna fungera mer sjilvstindigt.
Aldersanpassade mal kan da vara att rehabilitering ska gora det littare att fa
overblick 6ver uppgifter och att kunna utféra dem sjélvstindigt. Under tondren
Okar behovet av social sjilvstindighet och manga umgas allt mer med
kompisgruppen. Om den sociala delaktigheten begrinsas av sena
komplikationer dr det ett viktigt fokus for rehabiliteringen. I tonaren kan det
ocksd vara extra kinnbart med ett avvikande utseende, eller en férsenad
pubertetsutveckling pa grund av hormonell obalans, och siadant dr ocksa viktigt

att hantera i planeringen av rehabiliteringsinsatser [26].

Relationen mellan barn och viardnadshavare paverkas dven pa olika sitt vid
olika aldrar. I en dansk studie [24] beskriver dldre barn och ungdomar som haft
cancer att deras forildrar var 6verbeskyddande. De var sjilva angeligna om att
komma tillbaka till ett sa normalt liv som mdijligt, och problem med fatigue
tyckte de att de kunde 16sa i stunden. Forildrarna diremot betonade vikten av
att i férvig motverka negativa konsekvenser pa grund av fatigue. Pa det sittet
kan en allvarlig sjukdom krocka med tonarens naturliga utvecklingssteg mot

sjalvstindighet.

5.4 Uppfoljning under tonaren

Sjukvardsregionala barncancercentrum ansvarar for s.k. nyckelmottagningar vid

ca 13,17 och 18 érs élder. Alla patienter ska da fa information om
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genomgangen behandling och méjliga sena komplikationer. Behov av
psykosocialt stod eller neuropsykologisk utredning av sena komplikationer ska
identifieras. Om det finns sidana behov ska patienten remitteras till
rehabiliteringsteam inom onkologisk verksamhet, eller extern
rehabiliteringsenhet som arbetar med psykosocialt stdd eller neuropsykologisk
problematik. Se bilagan Basstandard f6r uppfoljningsmottagningar for
patienter under 18 dr i det nationella vardprogrammet for langtidsuppfélining

efter barncancet.

5.5 Min vardplan

Rekommendationer

e Min virdplan bér upprittas och utformas gemensamt mellan patient,
vardnadshavare och vardprofession.

e Min vardplan bor anvindas fOr att 6ka barns, ungdomars och
vardnadshavares mojlighet att forsta och fa 6verblick 6ver det
kommande vardférloppet.

e Min vardplan uppdateras tillsammans med patient och vardnadshavare

nir virden och t.ex. behandlingen dndras pa ett sitt som har betydelse.

Min vardplan i cancervarden ar ett av RCC:s kunskapsstod — en individuell

vardplan som tas fram tillsammans med patienten och vardnadshavarna, och
anpassas utifran deras behov. Syftet ar att patienten ska forsta vardprocessen

och kinna delaktighet och trygghet genom den.

Fo6r barn finns 1 nuldget Min vardplan i barncancervirden (icke
diagnosspecifik) och Min vardplan ALL. De ger barnanpassad information om
cancer, om cancerbehandlingar och om hur man kan hantera vanliga besvir.
Aldre barn och ungdomar kan lisa den sjilv. Vardnadshavare far hjilp med hur

de kan beritta om innehallet f6r mindre barn. Min vardplan barn - Regionala

cancercentrum i samverkan

Att patienten har Min vardplan bor journalforas och sjukvarden bor anvinda
de KVA-koder som finns for att uppritta och revidera vardplanen. Lis mer pa

sidan Min vardplan pé cancercentrum.se.
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5.6 Rehabiliteringsplan

Rekommendationer

e Vid férekomst av tidiga eller sena komplikationer bor en
rehabiliteringsplan tas fram med barn, ungdom och vardnadshavare.

e Rehabiliteringsplanen bor baseras pa patientens och vardnadshavarnas
6nskemal om mal och genomférande samt professionens
rekommendation f6r behandling och anpassning av miljo.

e Planen boér innehilla information om atgéirder, mal, ansvar, tidsplan och
uppfoljning.

e Planen bor ta hinsyn till det stéd som beh6vs for att barn, tonaringar
och viardnadshavare ska kunna genomféra den rekommenderade

egenvarden.

Vid rehabiliteringsplanering bér man se 6ver vilket stod som barnet eller
ungdomen och hens vardnadshavare behéver for att utféra egenvarden, t.ex.
trining eller férindrade vanor som stirker barnets eller ungdomens utveckling.
Det giller dven atgirder som ar viktiga att narstiende gor, sisom att foérandra

nirmiljon eller ge barnet specifik stéttning.

Planeringen av rehabiliteringsinsatser kan enligt den generiska modellen for
rehabilitering avslutas nir malen ar uppfyllda eller nidr malen inte bedéms
kunna uppnis genom ytterligare rehabiliteringsatgirder. I det senare fallet kan

man beh6va omdefiniera malen. Se vardférlopp under Rehabilitering - 1177

f6r vardpersonal.

Om det inte gar att aterhamta den tidigare funktionen, pa grund av en
omfattande funktionsnedsattning, kan habilitering vara aktuellt. Habilitering
har fokus pa att utveckla och bibehalla basta méjliga funktionsférméga och att
skapa goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett aktivt deltagande 1
samhillslivet. Detta dr dock ett komplext omrade, och habilitering och
rehabilitering gar ofta in i varandra. Vid t.ex. en kraftig motorisk nedsittning
kan funktionsnedsittningen bedémas som kronisk och dérfér vara aktuell f6r
habilitering. Samtidigt kan patienten behova rehabiliteringsinsatser for att aterfa
psykisk balans i en delvis ny identitet eftersom den motoriska nedsittningen

inneburit sa forindrade forutsittningar i livet.

For KVA-kodning av rehabiliteringsplanering, se Kapitel 24 Uppfolining av

cancervarden.
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5.7 Stod vid 6vergang fran barn- till
vuxenvard

Rekommendationer

o Overgingen ska initieras i god tid, helst flera ar i forvig, for att
mojliggora planering, information och successiv forberedelse.

e Den ska vara anpassad till patientens medicinska, psykosociala,
utbildningsmaissiga och yrkesrelaterade behov.

e Processen ska vara aktiv och planerad, dir ungdomen gradvis far 6kat
ansvar fOr sin hilsa, sina vardkontakter och sin behandling.

o Overgingen ska vara tvirprofessionell, med insatser fran likare,
sjukskoterska, kurator, psykolog, fysioterapeut, arbetsterapeut och andra
relevanta professioner.

e Stod till vardnadshavare och 6vrig familj ska inga, sirskilt om man
behover balansera vardnadshavares engagemang med den ungas 6kade

sjalvstindighet.
Syftet dr att:

e framja egenvard och hilsosamma levnadsvanor

e frimja kunskap om egenvard vid kvarstaende komplikationer, hur de kan
komma att mirkas i tidigt vuxenliv och vilket stdd som rekommenderas
for att frimja god funktion

e sikerstilla kontinuitet i uppfoljning och 6verféring av information
mellan barn- och vuxensjukvard, inklusive en tydlig vardplan eller

overlimningsdokumentation.

Overgingen frin barn- till vuxensjukvérd kan skapa oro och det finns risk for
bristande kontinuitet. Darfor behover den vara planerad, samordnad och trygg
for att sikerstilla medicinsk och psykosocial stabilitet. Genom att initiera
processen 1 god tid, arbeta tvirprofessionellt och utgi fran individens behov
kan varden bidra till 6kad trygghet, bittre egenvard och forbattrad livskvalitet i

vuxenlivet.

Transitionen bor paborijas tidigt, redan efter avslutad behandling, och fortga
fram till dess att patienten etablerats i vuxensjukvirden. Processen kan med
tordel inkludera gemensamma moten dir representanter f6r bade barn- och

vuxensjukvarden deltar tillsammans med den unga och familjen.
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5.7.1 Ansvar och samordning

Rekommendationer

Barncancerteamet har ansvar for att initiera och planera 6vergangen i
samrid med ungdomen och familjen.

En utsedd sjukskoterska, med sarskilt ansvar for 6vergangen (sa kallad
transitionssjukskoterska), bor f6lja processen, samordna méten och
sikerstilla en trygg 6verlimning till vuxensjukvarden. Hen bér inneha
god kunskap om vuxensjukvardens struktur, rutiner och férhallningssatt
samt kunna medverka vid fysiska éverlimningar nir behovet finns.
Specialistsjukvard vuxen bor involveras vid en aktiv éverlimning for att
skapa delaktighet och trygghet.

Primirvarden kan ha en viktig roll 1 langtidsuppfoljningen och bér

inkluderas i planeringen nir det dr relevant.

Vid vatje barnonkologiskt centrum bor det finnas en strukturerad

uppfoljningsmottagning for alla barn och ungdomar som avslutat sin

cancerbehandling, en sa kallad nyckelmottagning. Mottagningen féljer den

basstandard som dr framtagen av Svenska arbetsgruppen for

langtidsuppfoljning efter barncancer (SALUB) och finns att lisa i Nationellt

vardprogram lingtidsuppfélining efter barncancer
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KAPITEL 6
Nivastruktur och

teamarbete

6.1 Rehabilitering inom barnonkologi

Barn som har eller har haft cancer far vard pa flera nivaer och enheter inom
hilso- och sjukvarden i Sverige. Barncancercentrum finns vid

alla universitetssjukhus férutom i Orebro, det vill siga i Umea, Uppsala,
Stockholm, Link6éping, Géteborg och Lund. Dir stiller man diagnos, ger
behandling, utviarderar behandlingseffekt och foljer upp tumorstatus och sena
komplikationer. Cancerbehandling och uppfoljning ges dven av
barnonkologiska team pé barnens hemsjukhus. ”Barnonkologisk verksamhet”
avser i vardprogrammet dels Barncancercentrum, dels hemsjukhus med ansvar

for barnonkologiska sjukvardsinsatser.

Ett multiprofessionellt rehabiliteringsteam inom barnonkologisk verksamhet
bor besta av arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut, kurator, logoped, likare,
psykolog, sjukskoterska och specialpedagog. Professionerna ir ofta
specialiserade efter grundutbildningen. Syskonstodjare, lekterapeut,
musikterapeut och sexolog ir ytterligare kompetenser som finns eller kan
finnas pa barncancercentrum. Med ”inom barnonkologisk verksamhet” avses
att teamet 4r knutet till den onkologiska varden. Genom kontinuerligt
samarbete kan onkologisk vardpersonal och rehabiliteringsteam fa mer
kunskap om hur man kan identifiera cancerrelaterade komplikationer, och om
hur olika typer av cancer och cancerbehandlingar 6kar risken for specifika

komplikationer.

Ett multiprofessionellt rehabiliteringsteam jobbar med fokus pa fortsatt god
utveckling, atertrining av funktioner och anpassning for att patienten ska
kunna dterga till att vara aktiv och delaktig, trots komplikationer efter
cancersjukdomen och behandlingen. Vilka professioner som ger
rehabiliteringsinsatser bestims av barnets individuella problematik eller av

nationella uppfoljningsprogram.

33




REGIONALA CANCERCENTRUM

Vid rehabiliteringsinsatser pa avancerad nivé, utanfor den barnonkologiska
verksamheten, dr flera instanser inom hiélso- och sjukvarden aktuella sisom
barn- och ungdomshabilitering vid sena komplikationer 1 form av intellektuell
funktionsnedsittning, eller specialiserad tandvard vid sena komplikationer i
mun och svalg. Socialstyrelsen limnar i maj 20206 ett forslag till nationell
strategi och handlingsplan f6r rehabilitering och habilitering. Syftet dr att skapa
forutsittningar f6r jamlik och effektiv och jamlik rehabilitering och
habilitering.

For en sammanhallen vardprocess tillimpas aktiva 6verlimningar [27] ddr den
som remitterar har fortsatt ansvar till dess den mottagande instansen har

bekriftat att de tagit kontakt med patienten.

6.2 Vardprogrammets utformning

Viardprogrammet ticker prehabilitering, rehabilitering under cancerbehandling
och rehabilitering efter cancerbehandling.

Prehabilitering avser insatser for att mobilisera patientens fysiska och psykiska
styrka medan cancerdiagnos utreds, for att den kommande behandlingen ska fa
sa god effekt som méjligt. Cancerrehabilitering dr sedan Gverlappande och
integrerad med den barnonkologiska behandlingen. Vid palliativa virdbehov
kan kunskapen om sena komplikationer och anpassningar som underlittar
aktivitet eller delaktighet vara till hjalp.

Figur 5. Vardprogrammet ger rekommendationer for rehabilitering pa tre
nivaer.

Ansvar under patientprocessen Nivaer fér insatser Enhet, kompetenser

Samarbete mellan extern och Extern enhet inom hélso- och sjukvard
cancerbehandlande enhet

rehabilitering

Inom barnonkologisk verksamhet,
multiprofessionelit

Struktur for remissflode rehabiliteringsteam

Rehabilitering

Forebyggandeinsatser

Kélla: Figuren framtagen av vardprogramsgruppen
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e Forebyggande insatser ges till alla patienter inom den barnonkologiska
verksamheten, till exempel generell radgivning som frimjar psykisk hilsa vid
insjuknande i cancer. Pa denna niva dr det viktigt att identifiera uppkomna
cancerrelaterade komplikationer och vid behov initiera
rehabiliteringsprocessen. Uppfoljning inom cancervarden har traditionellt
haft fokus pa risken for dterinsjuknande, risken for ny cancer och pagiende
behandlingsrelaterade effekter. Den uppféljningen behover nu kompletteras
med fragor om funktion 1 vardagen, psykosociala fragor och méjligheten att

férebygga och hantera cancerrelaterade komplikationer [28].

¢ Rehabilitering av cancerrelaterade komplikationer, inom den
barnonkologiska verksamheten, handlar om att bedéma och behandla
individuella cancerrelaterade komplikationer. Det kan till exempel gilla
psykisk ohilsa och behandling f6r oro eller littare dngest pa grund av
sjukdomen. Pa denna niva behéver man dven ha en fungerande remissging,

for att vid behov kunna remittera patienten till extern rehabilitering.

e Extern rehabilitering utanfér den onkologiska verksamheten, avser
insatser 1 nagon annan specialiserad verksamhet, till exempel riktad
barnpsykiatrisk behandling vid allvarligare psykisk ohilsa som ér kopplad till
cancersjukdomen. Det kan dven gilla rehabilitering vid komplex lingvarig
funktionsnedsittning, eller rehabilitering som behover goras narmare
hemmet 4n vad rehabiliteringsteamet inom onkologisk verksamhet kan
erbjuda. Vid extern rehabilitering bér den cancerbehandlande enheten

samarbeta med den externa enheten for rehabilitering.

6.3 Rehabiliteringsprocessen

Rehabilitering ir en integrerad del av barncancervarden och ska sikerstilla att
funktion, delaktighet och livskvalitet stodjs frin tidig sjukdomsfas till
langtidsuppféljning. Rehabiliteringsprocessen ér person- och familjecentrerad;
insatserna individanpassas och ges i team dar flera professioner samverkar.
Teamet kan arbeta multiprofessionellt (parallella insatser) eller
interprofessionellt (gemensam planering och integrerade mal), dar
interprofessionellt arbetssitt ar att féredra vid komplexa behov [29].
Rehabiliteringen utgar fran barnets behov och mal snarare an diagnos eller

behandlingsprotokoll.

Evidens och internationella riktlinjer betonar tidig mobilisering, strukturerad
bedémning och uppfoljning av fysisk, kognitiv och psykologisk funktion

genom hela vardprocessen [29, 30]. Rutiner och ansvarsférdelning kan skilja sig
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at mellan regioner beroende péa geografiska och organisatoriska forutsittningar,
vilket gor aktiva 6verlimningar och tydlig dokumentation nédvandig. Alla
overlimningar mellan barncancercentrum, hemsjukhus eller andra vardgivare
ska vara aktiva, med bekriftad kontakt och dokumentation av

rehabiliteringsplanen.

6.3.1 Struktur for rehabilitering

Rehabiliteringsarbetet bor bedrivas pa ett strukturerat sitt och kan med férdel
folja rehabiliteringsmodellen i figur 6. Modellen édr generisk och kan anvindas
inom hilso- och sjukvarden for att sikerstilla systematik och kontinuitet. Fér
barn och ungdomar som genomgir cancerbehandling behéver den dock
anpassas, eftersom behandlingen ofta dr intensiv, paverkar flera av kroppens

system och sker samtidigt som barnet fortfarande utvecklas.

Figur 6. Generisk modell for rehabilitering

Utredning/beddmning Behandling Uppfdljning/utvirdering
Nej
/—\\ Planering = S\
Ingdng/ och Bhal Rehabili- /
| storav | Sedtming sehovav O oociitands stgarder Uppfdining Sarbogs- ( Utgang/avsiut
| jrabab. i w‘re - "e. - > av > enigt ] #v rehabili- planens mal » Mu:;.
terings- :::l" “"":5'? individuell rehabili- terings- & I\ rehabiliterings- |
processen o tghrder rehabili- teringsplan® planen® uppfylida? | Processen
x Nej

Milen kan
uppfyllas med
ytterligare

Mgdrder?

*Planen kan dven bendmnas sjukskrivnings- och rehabiliteringsplan om patienten ar sjukskriven

Kalla: Generisk modell fér rehabilitering och delar av férsakringsmedicinskt arbete — for klinisk
verksamhet

I centrum f6r rehabiliteringsprocessen dr barnet eller ungdomen och hens
familj. Rehabiliteringen utformas i nira samarbete med familjen for att hela
vard- och rehabiliteringskedjan ska vara begriplig och kinnas trygg.
Viardnadshavare bor erbjudas stod och vigledning for att kunna vara aktiva

medskapare 1 barnets eller ungdomens rehabilitering.

6.3.2 Bedbmning

Rehabiliteringsprocessen inleds med en bedémning av barnets eller
ungdomens rehabiliteringsbehov, girna enligt klassificeringssystemet ICF [31].
Bedémningen omfattar kroppsfunktioner, aktivitet och delaktighet samt

relevanta omgivningsfaktorer (exempelvis fysisk miljé och socialt stod).
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Syftet dr att identifiera behandlingsrelaterade funktionsnedsittningar, resurser
och hinder for delaktighet. Bedomningen bor goras tidigt och upprepas under
vardférloppet for att mojliggora revidering av rehabiliteringsplanen. Varje
profession ansvarar for sin bedomning. Resultaten integreras i en gemensam

teamanalys som ligger till grund for planering av insatser.

6.3.3 Planering av rehabilitering

Rehabiliteringsplanen upprittas tillsammans med barnet eller ungdomen (om
mojligt) och vardnadshavare. Syftet 4r att patientens (eller virdnadshavarens)
mal med rehabiliteringen ska integreras med de behov av insatser som
framkommit vid de professionella bedomningarna. Lids mer om

rehabiliteringsplaner 1 Kapitel 5 Nivastruktur och teamarbete

6.3.4 Interventioner

Rehabiliterande interventioner maste samordnas med de medicinska och
omvardande insatser som ges parallellt. Interventionerna ska syfta till att uppna

de uppsatta rehabiliteringsmalen.

Rehabilitering vid barn- och ungdomscancer omfattar flera atgiarder, och man
maiste ta hiansyn till att behandlingarna ofta paverkar flera organsystem

samtidigt och ges samtidigt som barnet eller ungdomen utvecklas.

Interventioner som ir riktade mot behandlingsrelaterade
funktionsnedsittningar r centrala, exempelvis rehabilitering av
cytostatikainducerad perifer neuropati med sarskilt fokus pa sensorik,
koordination, balans och finmotorik. Vid kortikosteroidbehandling kan riktade
triningsprogram kréivas for att motverka muskelsvaghet, belastningsrelaterad

smirta och nedsatt gingférmaga, se aven Kapitel 17 Fysisk funktion och

trining.

Barn med hjarntumérer eller behandling som péaverkar CNS kan behova
kognitiv rehabilitering med inriktning pa uppmarksamhet, minne och exekutiva
funktioner. Detta inkluderar strukturerade neuropsykologiska bedomningar
och anpassningar i skol- och vardagsmilj6. Syn- och horselrehabilitering ar ofta
aktuellt vid tumérer eller behandling som péaverkar kranialnerver eller

sensoriska organ.

Efter hematopoetisk stamcellstransplantation (HSCT) krivs ofta sirskilda

atgarder for att hantera fatigue, muskuloskeletala komplikationer,
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infektionskanslighet och funktionsnedsittningar som ir relaterade till graft-
versus-host-reaktion (GvHD).

6.3.5 Uppfoljning av rehabilitering

Alla professioner utvarderar sina interventioner kontinuerligt, och
rehabiliteringsplanen kan behéva revideras om nya behov tillkommer eller
delmal nas. Hur ofta detta bor goras beror dels pa den rehabiliteringsfas som
barnet befinner sig i, dels komplexiteten i problematiken. En del av
uppfdljningen ar ocksa att ta stillning till nar rehabiliteringen ska avslutas.
Detta bestims i samverkan mellan det multiprofessionella teamet och barn och

vardnadshavare.

Cancerrehabilitering paborjas i samband med diagnostisk utredning och l6per
parallellt med den medicinska behandlingen genom hela vardprocessen.
Rehabiliteringen kan delas in i olika delférlopp som kan 6verlappa och behéva

anpassas individuellt.

Figur 7. Rehabiliteringsprocessen

Under och efter cancerbehandling ]
Specialiserad
I Rehabilitering inom Rehabilitering inom uppféljning
Prehabilitering slutenvard dppenvard
Aterféringsprocessen ]

Kalla: Figuren framtagen av vardprogramsgruppen

6.3.6 Prehabilitering

Prehabilitering (se figur 7) syftar till att forbereda barnet och familjen inf6r den
kommande cancerbehandlingen. Genom tidig bedémning och tidiga insatser
kan man stirka barnets fysiska och psykiska resurser, minska risken for
komplikationer och skapa forutsittningar for en bittre aterhamtningsprocess
[32]. En tidig psykosocial bedémning ar central f6r att uppmiarksamma om
barnet och familjen behéver stéd samt for att mojliggora adekvata

anpassningar 1 vard och vardag, se Kapitel 7 Psykisk halsa.

Virdnadshavare kan behéva stodjande atgirder fOr att kunna bista sitt barn

genom behandling och rehabilitering.
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Prehabiliterande dtgirder kan innefatta information, radgivning och stéd som
ror exempelvis sémn, nutrition, aktivitetsniva och socialt sammanhang (mer
information finns i varje amnes kapitel) Varden, ofta en konsultsjukskoterska,
tar ocksi kontakt med barnets skola eller forskola, for att underlatta for barnet

att behilla sin sociala kontext.

6.3.7 Rehabilitering i slutenvard

Rehabiliteringsprocessen (se figur 7) bor starta sa snart som moijligt, ibland
redan under ett intensivvardsskede [29]. I borjan kan insatserna handla om att
bista med orientering i vardprocessen, mobilisering och att forebygga
sekundara komplikationer. Pa intensivvardsenheter 4r det rutin att fora en
”varddagbok™ (andra benimningar férekommer) for att skapa trygghet hos
barnet i efterférloppet.

Sa snart barnet ér tillrackligt medicinskt stabilt for att vardas i ordinarie
onkologisk slutenvard bor man gora en férdjupad bedémning av
funktionsnedsittning och rehabiliteringsbehov. Rehabiliteringen under
slutenvardstiden maste anpassas till pagaende behandling, snabbt skiftande
medicinskt tillstind och hog risk f6r komplikationer. Insatserna kan ocksa
beh6va ges i isoleringsrum och under infektionsrestriktioner, vilket kriaver stor
flexibilitet [30].

Rehabilitering bedrivs dygnet runt, och omvardnadspersonal behéver darfor
kinna till rehabiliteringsplanen och bedriva varden i 6verensstimmelse med
den, vilket innefattar atgarder sisom mobilisering och trining 1 aktiviteter i

dagliga livet (ADL). Patienten kan ocksa beh6éva kommunikationsfrimjande

behandling, krisstod och anpassningar av kost och niringsintag.

Under slutenvardsrehabilitering har man fokus pa att motverka snabb
funktionsforlust. Detta inkluderar att hantera akuta behandlingsrelaterade
biverkningar sisom neuropati, steroidinducerad muskelsvaghet, balanspaverkan
och fatigue samt att uppritthalla mobilitet trots intensiv behandling.
Rehabiliteringen behover ocksa ta hinsyn till uttalad procedurrelaterad oro och
stodja barnet infér medicinska ingrepp. Samtidigt integreras
utvecklingsfrimjande inslag sasom lek, aktivitet och kontakt med skola och
familj for att minska paverkan av lingvarig sjukhusvistelse och stédja barnets
delaktighet, se Kapitel 16 Aktivitet och delaktighet. De barn som har mojlighet

bor gi i skola via sjukhusskolan.

Under slutenvardstidens sista period bérjar man férbereda hemgangen. Om

patienten inte bor i upptagningsomradet for ett cancercentrum gors en aktiv
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overlimning till professioner inom rehabilitering pa hemsjukhuset, med de

bedémningar och insatser som har gjorts hittills.

6.3.8 Rehabilitering i 6ppenvard

Rehabilitering i 6ppenvird kan ges pa barncancercentrum, hemsjukhus,
primarvard eller pa specialiserade enheter sisom barnrehabilitering och
barnhabilitering Vilken enhet édr utférare beror pa barnets behov och pa hur

varden ar organiserad.

Efter utskrivning ges rehabiliteringen under besék pa sjukhuset. Det finns
stora fordelar med att koordinera besék for exempelvis fysisk trining med
eventuella medicinska dterbesok. Rehabilitering i 6ppenvird innebar frekventa
och ibland langa resor, vilket stiller krav pa familjen. En del kontakter kan
dock vara digitala eller tas 6ver telefon for att underlatta. Personal kan ocksa
behova gora hembesok i de fall det dr mest limpligt. Barnets behov styr
uppligget, men ocksa orken. Utifrin patientens boende och behov kan
cancercentrum och hemsjukhus beh6éva samverka for att mojliggora perioder

med intensivrehabilitering.

Rehabiliteringen omfattar framfor allt uppféljning och behandling av sena och
lingvariga konsekvenser som orsakats av cancersjukdomen,
cytostatikabehandling, stralbehandling eller kirurgi, sisom péaverkan pa
muskelstyrka, balans, kondition, fin- och grovmotorik, sensorik och kognition.
Det sistnimnda inkluderar bland annat nedsatt uppmirksamhet, minne och
exekutiva funktioner, vilket sarskilt bor uppmarksammas efter hjarntumor eller
CNS-paverkande behandling.

En viktig del av 6ppenvardsrehabilitering ar att mojliggora delaktighet 1 skola
och fritid. Rehabiliteringsteamet arbetar med anpassningar, energibesparande

strategier och information till skolpersonal, se Kapitel 16Aktivitet och

delaktighet. Psykosociala insatser dr ocksa viktiga och inriktas pa att hantera
oro for aterfall, bearbeta erfarenheter fran vardtiden, stirka copingstrategier

och stodja barnets och familjens atergang till vardagen.

6.3.9 Aterforingsprocessen

Parallellt med pagaende cancerbehandling och rehabilitering arbetar varden for
att mojligeora patientens delaktighet i sitt dagliga liv [30]. Barn och ungdomar
som legat linge pa sjukhus kan bland annat fa vilplanerade permissioner, och

det kan beh6vas skolméten for att férbereda personal pa exempelvis
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kommande anpassningar. Det beh6vs dven regelbunden samordning med

vardgivare pa hemorten.

Vid permissioner och efter utskrivning far de nirstaende ta stort ansvar for
rehabiliteringen. Rehabiliteringspersonal behover sikerstilla att narstiende har
nédvindig kunskap om patientens tillstind och om hur de kan stétta trining
och delaktighet.

6.3.10 Specialiserad uppfoljning

Syftet med specialiserade teamuppfoljningar ar att upptiacka och folja upp sena
komplikationer som ir relaterade till cancer och cancerbehandling. De
specialiserade uppfoljningarna gors oftast pa barncancercentrum men
uppligget varierar mellan sjukvardsregionerna. Barnet eller ungdomen far triffa
en eller flera rehabiliteringsprofessioner for att gora olika bedomningar,

exempelvis ett standardiserat test med fysioterapeut.

Insatserna efter teamuppfoljningen blir helt beroende av patientens situation
och eventuella komplikationer. Atgirder kan t.ex. innebira en ny
rehabiliteringsperiod och stod till anpassningar i hemmet eller skolan. Vid mer
komplicerad problematik kan patienten remitteras till andra specialistenheter,
exempelvis vid komplicerad somnproblematik (neurofysiologisk mottagning),

synproblem (6gonlikare) eller komplex smarta (specialiserad smartenhet).

6.3.11 Palliativ vard

Aven om virden 6vergatt i palliation finns behov av rehabiliterande insatser,
oftast med malet att minska funktionsférlusten, 6ka sjilvstindigheten och
bibehalla livskvaliteten trots progressiv sjukdom. Har blir det extra viktigt att
erbjuda symtomlindring, komfort och stdd till barnet och familjen.
Rehabilitering kan bidra till 6kad sjilvstandighet och delaktighet dven i livets

slutskede [29]. Lds mer i Nationellt vardprogram palliativ vard av barn.

6.3.12 Resurser inom rehabilitering

De olika professioner som arbetar med rehabilitering och 1 multiprofessionella
rehabiliteringsteam har sina olika yrkesutbildningar och de flesta har
legitimerade yrken. Nedan listas professionerna, med exempel pa deras
huvudsakliga ansvarsomraden inom barncancerrehabilitering. Det dr vanligt att

ansvarsomriadena 6verlappar, men en profession utesluter inte en annan.
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Arbetsterapeut: ADL-traning, aktivitetsbalans, fatigue, hjilpmedel,

anpassningar.

e Dietist: nutrition.
e Fysioterapeut: fysisk aktivitet, mobilisering, styrka, balans.

e Konsultsjukskoterska: koordination, familjestéd, kontakt med skola och

hemsjukhus.

e Kontaktsjukskoterska: samordning och sammanhallning av

vardprocesser.

e Kurator: samtalsstod, socialt stod, praktiska fragor (férsikring, ekonomi,

myndigheter).

e [ekterapeut: pedagogiska insatser via lek, pedagogiska bedémningar,

kontakt med férskola, anpassningar.
e Logoped: tal, sprik och kommunikation, sviljning.

e DPsykolog eller neuropsykolog: kognitiv beddmning, psykologisk
bedémning, fatigue.

e Sjukhuslirare: undervisning pa sjukhus, skolkontakter, skolatergang och

anpassningar.

e Specialpedagog: bedomning av stod- och anpassningsbehov, information

och handledning om pedagogiska insatser.

e Syskonstédjare: ger stéd, information och trygghet till cancerdrabbade

barns syskon
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KAPITEL 7

Psykisk halsa

Barn och ungdomar som har eller har haft cancer har f6rhojd risk f6r psykisk
ohilsa jamfort med friska barn och syskon. Detta giller f6r alla cancergrupper
genom hela vardforloppet, dven langt efter avslutad behandling [33-35]. For
depression, angest och posttraumatiskt stressyndrom finns stark evidens for en
okad risk jamfort med syskon och normalbefolkningen. Sena komplikationer
sasom fatigue, kognitiva svarigheter, sociala konsekvenser och smairta, kan
ytterligare forstirka paverkan pa det psykiska méaendet och funktionen 1
vardagen. Darfor rekommenderas strukturerad och langsiktig uppfoljning av
psykisk hilsa. Rekommendationen ir stark, dven om evidensstyrkan varierar
beroende pa utfallsmatt, sirskilt nir psykisk ohilsa mits som sjilvrapporterade
symtom [34, 30, 37].

Barncancer paverkar hela familjen, och vardnadshavare och syskon bor darfor
uppmirksammas och erbjudas stod utifran behov [38]. Insatser f6r psykiskt
vilbefinnande hos barn med cancer och deras familjer ska integreras i

behandling och uppféljning enligt European Standards of Care [39].

For att uppna en nationell jamlik och likvardig vard nir det giller psykosocialt
stéd inom barncancervarden behovs standardiserade arbetssitt. I arbetssittet
ska det vara tydligt sezz som gor vad, och ndrinsatser planeras mellan
professioner och i olika team. Detta giller dven samarbetet mellan

barncancercentrum, hemsjukhusen och andra enheter.

Det psykosociala stodet utgar fran det psykosociala teamet. Teamet dr

multiprofessionellt och bestar av:

e kurator som erbjuder kris- och bearbetande samtal och praktiskt stod

e konsultsjukskoterska och kontaktsjukskoterska som sikerstaller

kontinuitet, information och uppféljning

e psykolog som genomfor psykologiska bedomningar och behandlingar.

Teamet involverar aven andra kompetenser nir det behovs, sisom

syskonstddjare, lekterapeut, sjukhuslérare eller annan vardpersonal.
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7.1 Prehabilitering

7.1.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Barn och familjer bor fa information om vanliga psykiska reaktioner och
erbjudas samtal for att stirka friskfaktorer.

e Kurator bor i den akuta fasen erbjuda krisstod och samtal till barnet och
familjen.

e Sjukskoterskan har en central roll i att skapa tillit och ge information
[40].

e All vardpersonal bor efterstriva att stirka familjens motstandskraft
under cancerutredningen [41-43].

e Barnets och familjens psykiska hilsa bér bedémas sa snart
omstindigheterna mojliggor det. Bedomning bor dven omfatta frisk- och
riskfaktorer.

e Det bor finnas rutiner fér bemotande vid samarbetsproblem mellan
vardpersonal och familj. Teamméte med handledning till personalen

rekommenderas.

Krisreaktioner sisom chock, forvirring, ridsla, skuldkinslor, angest och ilska ar
normala vid svara hindelser, t.ex. om det finns misstankar om cancer hos ett
barn. Utredningen innan diagnosen ir faststilld och behandlingen paboérjad ar i
regel mycket kinslomassigt pafrestande. Fokus bor ligga pa att trygga och
lugna familjerna genom att ge dem sia mycket information som det gar och
informera om vad som gors for att kunna fa fram tydligare besked. Andra
faktorer som ir hjilpsamma vid en kris dr exempelvis att fa kontakt med sina
nirstiende, stod i praktiska fragor, empatiskt bemétande och férmedlandet av
hopp. Det dr ocksa bra att upprepa information och dven ge den 1 skriftlig
form, eftersom det i en krissituation kan vara svart att minnas och ta in

information.

Familjen dr barnets primira stod, och darfér bor familjens psykiska maende
bedémas. Redan under den férsta akuta fasen bor en kurator erbjuda stod, och
sedan gora en psykosocial kartliggning av familjens situation och maende, sa

snart omstindigheterna tillater detta, se Kapitel 8 Sociala konsekvenser.

Familjer med riskfaktorer bor sirskilt prioriteras for stodinsatser av kurator
och/eller psykolog [44]. Riskfaktorer dr exempelvis ekonomiska svérigheter,
relationsproblem, bristande stéd, psykisk ohilsa, missbruk, vald eller

overgrepp. Friskfaktorer dr exempelvis god sammanhallning, fungerande
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kommunikation och f6rmaga till konfliktlésning, och de bor lyftas och
forstirkas for att framja god psykisk halsa [25, 44-47].

Ibland uppstar svarigheter i samarbetet mellan vardpersonal och
familjemedlemmar. Det kan handla om att rekommendationer inte foljs eller
att narstaende dr missnéjda med varden, men de kan yttra sig i verbal eller
tysisk aggression. Personalen behéver ocksd vara medveten om att familjens
agerande kan bero pa psykisk kris. Fér vardpersonalen underlittar det med
frekventa teammoten, mentorskap och handledning f6r stéd och vigledning i

bemoétande. Det 6kar dessutom foljsamheten 1 varden [25, 45-47]

7.1.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Vid oro inf6r vardrelaterade hindelser bor barnet och familjen erbjudas
forberedande insatser.

e Vid psykisk ohilsa hos barnet, bér en psykolog gora en férdjupad
bedémning sa snart det ar mojligt [34].

e Vid psykisk ohilsa hos vardnadshavare eller syskon, bor psykolog gbra
en férdjupad bedomning si snart det ar mojligt [34].

e Om bedémningen visar en littare form av psykisk ohilsa hos barnet,
vardnadshavare eller eventuella syskon, bér behandlande insatser

erbjudas av psykolog eller kurator.

Under prehabiliteringen ligger fokus pa att diagnostisera cancern och starta
behandlingen. Den medicinska varden behover dirfér prioriteras, samt
kinslomassigt och praktiskt stod. Nar mojlighet finns kan man forbereda
barnet f6r varden, exempelvis genom att en lekterapeut skapar ett
individualiserat bildstod eller forklarar hur medicinska procedurer gar till. Om
diagnostiseringsprocessen blir utdragen kan det bli aktuellt med en férdjupad
bedomning och insatser mot psykisk ohilsa hos barnet, syskon eller

viardnadshavare.

7.1.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vid tecken pa svarare psykisk ohilsa hos barnet eller 6vriga

familjemedlemmar bér man remittera fOr specialiserad bedémning.

Om det finns tecken pé svarare psykisk ohilsa hos ndgon i familjen behover
man beakta att det kan rora sig om en krisreaktion. Det dr exempelvis inte

ovanligt att drabbas av hopploshetskinslor eller starka overklighetskdnslor vid
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en kris. Huvudfokus bor da vara att trygga och lugna familjerna. Om nagon
uppvisar mer akuta tecken pa psykisk ohilsa, exempelvis uttalade suicidplaner
eller suicidhandlingar, bér man ta direktkontakt med en akutenhet inom

exempelvis barn- och ungdomspsykiatrin (BUP).

7.2 Rehabilitering under cancerbehandling

7.2.1 Forebyggande insatser

¢ Rekommendationer

e All vardpersonal bor efterstrava att stirka familjens motstandskraft
under behandlingen [41-43].

e Barn och familjer bor fa information om vanliga psykiska reaktioner och
erbjudas samtal fOr att stirka friskfaktorer.

e Barnets och familjens psykiska hilsa bér bedomas kontinuerligt genom
hela vardforloppet, vid varje uppfoljningstillfalle [34].

e DPsykosocialt stod bor erbjudas kontinuerligt inom sjukvarden [48].

Vardagliga rutiner hjilper barn och ungdomar att kinna trygghet och aterhimta
sig. Darfor bor man uppmuntra barnet och vardnadshavarna att ha
hilsosamma vardagsrutiner nir det géller sémn, kost och motion samt balans
mellan vila och aktivitet. I regel dr det bra att halla fast vid de granser och
regler som giller i familjen, men att anpassa kravnivan efter barnets aktuella
maende och behov. Barn kan ofta férsta tillfalliga specialregler under
exempelvis sjukhusvistelse, medicinpaverkan eller en sirskilt belastande period
[49].

Under sjukhusvistelser b6r man uppmuntra kontakt med lekterapeut,
syskonstodjare, musik- och bildterapeut etc. for att frimja psykisk hilsa och
bearbeta jobbiga hindelser. Barn mar i regel bra av tydliga strukturer och
forberedelser dven i virden, och man kan férbereda dem inf6r kommande vard
med hjilp av exempelvis bildstéd och praktiska genomgangar av medicinska

procedurer.

Barnets och familjens psykiska maende bér bedémas kontinuerligt av personal
vid uppfoljningar. Det behover vara forbestimt och tydligt 1 organisationen
vem eller vilka som bedémer och f6ljer upp barnets psykiska maende,

exempelvis lakare, sjukskoterska, kurator eller psykolog.
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Barnets psykiska médende kan skilja sig fran vardnadshavarnas, och det bor
darfor bedomas separat. Barnet behéver fa mojlighet att uttrycka sina behov

enskilt och delta i planeringen av stédinsatser.

Faktaruta 1. Fragor som vardpersonal (kontaktsjukskéterska, likare,
kurator m.fl.) kan anvinda f6r att bedéma psykisk hilsa och frisk-
och riskfaktorer

Fragorna bor anpassas efter barnets alder och mognad [30]. Skattningar pa

skalan 1-10 (kdnslotermometer) kan anvindas som stod.

Till barnet eller ungdomen:
e Hur har du matt sedan sist vi sags?
e Ar det nagot sirskilt du funderat eller undrat 6ver?

e Hur har det fungerat med ... (skola, kompisar, sémn, aptit, aktiviteter

etc.) sedan sist?
o Ar det nigot som kints jobbigt och som du vill ha hjilp med?
Till vardnadshavare:
e Hur har ni haft det sedan sist?

e Hur har det fungerat med ... (skola, kompisar, sémn, aptit, aktiviteter

etc.) for barnet eller ungdomen sedan sist?

e Hur har barnets eller ungdomens sinnesstimning varit (t.ex. mer arg,
ledsen eller stressad)?

e Hur har du mitt sedan sist? Hur har de andra i familjen matt sedan sist vi
sags?
Nir barnet eller virdnadshavare beskriver att de mar daligt, still

foljdfragor:

e Hur linge har det varit sa? Nar mirks det (i vilka situationer)? Hur mirks
det?

e Har ni hittat ndgra egna strategier som varit till hjalp? Har ni fatt nigon
hjilp med detta tidigare? Hur har det varit till hjilp? Onskar ni mer hjilp?
Vilken typ av hjalp skulle ni 6nska?

For screening av psykisk ohilsa kan skattningsformularet PROMIS anvindas,

se vidare Min vardplan barn - Regionala cancercentrum i samverkan
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Vid behov kan The Psychosocial Assessment Tool anvindas, som bland annat
identifierar riskfaktorer 1 familjen. [50] [44].

7.2.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Vid misstanke om psykisk ohilsa hos barnet bor en férdjupad
bedémning goras [34].

e Vid misstanke om psykisk ohilsa hos vardnadshavare eller syskon bor
behovet av vidare stod bedomas.

e Om bedémningen visar en littare form av psykisk ohilsa hos barnet,
vardnadshavare eller eventuella syskon, bor en psykolog eller kurator
erbjuda behandlande insatser.

e Om barnet kinner stark oro f6r medicinska procedurer bor en
lekterapeut eller annan behandlande personal erbjuda stodinsatser.

e Besked om drftlighet for cancer eller om palliativ vard bér leda till en ny
bedémning av familjens behov av psykologiskt stod.

En fordjupad bedomning av psykisk ohilsa bor utféras vid det
barncancercentrum, hemsjukhus eller rehabiliteringsteam dar behovet
uppmirksammas, eller sa bor barnet remitteras eller verforas till nigon annan
instans. Vid en férdjupad bedomning av psykisk ohilsa bér man anvinda
validerade bedomningsinstrument f6r att skatta psykiskt maende utifran alder
och misstankt problematik och alder bor anvindas vid férdjupad bedémning
av psykisk ohilsa. [51]. Bedomningen boér inkludera barnets och
vardnadshavarens upplevelser. Resultatet ska ligea till grund for beslut om
behandlingsinsatser [44].

Behandlande insatser kan besta av krisstod eller malinriktad behandling eller
psykoterapi. En psykolog och kurator bor i samrad bedéma vilken profession
som beh6vs for det aktuella fallet. Insatserna till barnet kan utformas pa olika
sitt, och antingen riktas direkt till barnet, via lekar eller samtal som ar
anpassade till barnets dlder och utvecklingsniva, eller vara indirekta via
vardnadshavarna. Kognitiv beteendeterapi rekommenderas starkt vid angest,
oro och nedstimdhet (mattlig evidens). Familjeterapi och musikterapi kan
ocksa vara hjilpsamt (svag evidens). Andra metoder sisom bildterapi, lekterapi
och djurassisterad behandling kan anvindas utifran individuella behov och
klinisk beprovad erfarenhet (svag evidens). Evidensen for psykologiska insatser

ar heterogen och ytterligare forskning beh6vs for att starka kunskapsunderlaget
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[34]. Samverkan mellan personal som utf6r olika terapeutiska insatser ar central

for att strukturera och prioritera insatserna for familjen.

Videosamtal och internetbaserade stédprogram bor erbjudas som komplement
till fysiska besok for att 6ka tillgangligheten till behandling och underlitta f6r
familjen [52, 53].

Psykosocial personal bor dven erbjuda uppsékande stod till familjer. Ett
exempel dr den strukturerade modellen f6r psykosocialt avstimningssamtal vid

Barn- och ungdomskliniken, S6dra Alvsborgs sjukhus Lokala

torbattringsprojekt inom barncancersatsningen i VGR+ - Regionala

cancercentrum i samverkan

7.2.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vid tecken pa svarare psykisk ohilsa hos barnet bor man genast ta
kontakt eller remittera for specialiserad bedémning.

e Vid tecken pa svarare psykisk ohilsa hos 6vriga familjemedlemmar bor
de hanvisas till och fa st6d for att kontakta annan vardgivare for en
specialiserad bedémning.

e Om familjen har kontakt med psykiatri eller socialtjanst for psykisk
ohilsa bor den barnonkologiska verksamheten vid behov etablera
samarbete den externa verksamheten.

e Vid 6vergangen till vuxenvard bor information om barnets och familjens
psykosociala behov 6verforas till den mottagande enheten med aktiv

overlimning.

Med svarare psykisk ohilsa hos barnet eller ungdomen avses till exempel

psykos, svar depression, sjalvmordstankar eller sjdlvskadebeteende [34].

Uppvisar barnet svirare psykisk ohilsa bor hen remitteras till specialiserad
verksamhet skrivas, exempelvis BUP. Bedoms sjalvmordsrisken som hog bor

man ta direktkontakt med en akutenhet inom BUP.

Om familjen har kontakt med tex psykiatri eller socialtjanst andra instanser
sedan tidigare dr det viktigt att uppritta ett samarbete med dem via exempelvis
moten om en samordnad individuell plan (SIP). Informera familjen innan
kontakt tas. Om det blir aktuellt att géra en orosanmalan till socialtjinsten, se

Kapitel 8 Sociala konsekvenser
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7.3 Rehabilitering efter cancerbehandling

7.3.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Barnets och familjens psykiska hilsa bér bedémas vid varje nyckelbesék
och vid andra uppfoljningstillfillen efter avslutad cancerbehandling [34].

e Barn och familjer bor efter avslutad cancerbehandling kontinuerligt
erbjudas information om vanliga psykiska reaktioner och erbjudas samtal
for att starka friskfaktorer.

Bedomningen av psykisk ohilsa bor omfatta forekomst av eventuella sena

komplikationer och deras paverkan pa den psykiska hilsan.

Det ar vanligt att barnen vill aterga till att leva som vanligt strax efter avslutad
behandling, medan vardnadshavare oftare oroar sig f6r eventuella sena
komplikationer [54]. I samtal med barnen ar det ddrfoér viktigt att fokusera pa
triskfaktorer, och att frimja aktivitet och delaktighet i vardagen. Man boér vara
sarskilt uppmirksam pd behov av stéd vid dvergangar i livet sasom skolbyte,

pubertet och 6vergang till vuxenvard [24].

Manga vardnadshavare till barn som fatt aterfall i cancer beskriver att
vardpersonalen ofta utgar fran att den tidigare erfarenheten gér dem trygga,
och att personalen inte alltid fragar hur de mar, hur vardagen ser ut och om de
behover stodinsatser. Dirfor bor alla fa samma grundfragor om psykisk hilsa,

oavsett om det giller ny sjukdom eller aterfall.

7.3.2 Rehabilitering

¢ Rekommendationer

e Vid misstanke om psykisk ohilsa bor en férdjupad bedomning goras,
och insatser bor ges enligt samma rutin som under cancerbehandling
[34].

Behoven av st6d kan variera inom familjen och 6ver tid, det ar vanligt att
kinslomassiga reaktioner kommer en tid efter avslutad behandling [54].
Familjen kan behova stod i att anpassa sig till livet efter behandlingen, och till
eventuella sena komplikationer. Inte sillan kan dessa behov uppkomma lang
tid efter avslutad behandling.
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7.3.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Se rekommendationer for extern rehabilitering under cancerbehandling.
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KAPITEL 8
Sociala konsekvenser

Barn och ungdomar som haft cancer 16per hégre risk f6r sociala
komplikationer nar det giller exempelvis studier, framtida sysselsittning och
relationer med familj, vinner och partner, 4n deras syskon eller barn utan
cancer [55-57]. Tumor i CNS innebar sirskilt hog risk f6r sociala konsekvenser
[50, 58]. De som drabbas av cancer i tonaren fir dessutom sirskilda
utmaningar och behov som goér att de kan kidnna sig ensamma 1 sin situation
[59-61]. Cancersjukdomen kan innebira stord skolgang, begrinsningar i sociala
aktiviteter och svarigheter i kompisrelationer och romantiska relationer.
Tonaringar befinner sig dessutom i en fas dir de ska frigbra sig fran sina
vardnadshavare, samtidigt som de 1 och med sin cancersjukdom blir mer

beroende av dem.

Barncancer kan dven ge sociala konsekvenser f6r vardnadshavare och
nirstaende. Familjens ekonomi kan forsamras, och vardnadshavare till barn
och ungdomar med cancer, 1 synnerhet mammor, riskerar att fa minskad
inkomst fran arbete — inte bara under behandlingen utan dven flera ar
efterdt [62]. Orsaken dr bland annat en kraftig 6kning av antalet dagar med
sjukskrivning och vard av barn [63, 64]. Barnets eller ungdomens cancer
medfor ocksa ofta en kris inom familjen som kan paverka relationen mellan
vardnadshavarna och mellan virdnadshavare och barn [65-68]. Syskonen ar
ocksa utsatta och riskerar bland annat ensamhet, simre skolbetyg och simre

mojligheter att etablera sig pa arbetsmarknaden [38, 69, 70].
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Figur 8. Modell for arbetet med att forebygga och minimera sociala
konsekvenser inom cancerrehabilitering for barn och familj

Ansvar under patientprocessen Nivaer for insatser Enhet, kompetenser

) Koordinera och initiera

Beddma behov av samarbete mellan

samarbete med extern barnonkologiskt team och andra
verksamhet fex socialtjanst, rehabilitering specialenheter, socialtjanst,
skola och Migrationsverket Migrationsverket och SIP

Riktad
Rehabilitering gruppbehandling

Fbrd_j_upaq soc_ial Specialiserat
kartldggning vid behov rehabiliteringsteam

Forebyggandeinsatser

Kéalla: Figuren ar framtagen av vardprogramgruppen.

8.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Det bor goras en social kartliggning av barnets, vardnadshavarnas och
eventuella syskons situation, och utifran detta bér man erbjuda riktade
stodinsatser.

e Virdnadshavare bor alltid tillfragas om den ekonomiska situationen.

e Samtalsstod bor kontinuerligt erbjudas barnet eller ungdomen samt
vardnadshavare och syskon, medan behandlingen pagir, nir den avslutas
och en tid efter avslutad behandling. Se kapitel Psykisk halsa

Behovet av psykosocialt stod till barn, syskon och vardnadshavare dr val
dokumenterat, se faktaruta 1, 2, 3 och 4 [48, 71, 72]. Kurator bor verka
uppsokande for att etablera kontakt med barn och vardnadshavare och erbjuda

samtalsstod.

Social interaktion i form av t.ex. samtalsgrupper bor erbjudas barn och
tonaringar [73], bade under och efter behandlingen, antingen pa sjukhuset eller
digitalt. Tonaren ér i sig 4r en omvilvande period som priglas av fysiska
forindringar och kognitiv utveckling men ocksa en process for att frigra sig
fran vardnadshavarna. Att drabbas av cancer under denna utvecklingsfas
medf6r sirskilda behov hos barnet som bor beaktas. Sdrskilt viktigt dr det att

tonaringar far moijlighet till enskilda samtal med vardprofession for att fa
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mojlighet att sitta ord pa sina tankar och sin oro, och stilla fragor utan

vardnadshavares narvaro.

Virdnadshavare bor fa information om socialférsikringar sisom tillféllig
torildrapenning (VAB) 1 samband med att ett barn ér allvarligt sjukt, om
omvardnadsbidrag och merkostnadsersittning samt om fonder och eventuella
privata férsakringar. Vardnadshavare bor dven tillfragas om den ekonomiska
situationen, och om det finns sadana svarigheter bor de fa stéd i att kontakta

socialtjansten for att diskutera t.ex. ekonomiskt bistind och skuldradgivning.

Syskon till cancersjuka barn eller ungdomar bor betraktas som nirstiende med
sarskilda behov. Bade virdnadshavare och syskon bor informeras om

funktionen syskonstodjare, och varden bor aktivt verka for att syskon traffar

en syskonstodjare. Syskon bor ocksa erbjudas samtal. Se bilaga Basstandard for

psykosocialt stéd till barn och familjer inom barncancetvarden

Viardnadshavare och syskon behover dven fa information om lekterapin, och

lekterapeuten bor informeras ifall det finns syskon.

Skolhilsovarden bor fa information om barnets eller ungdomens
cancersjukdom for att inkludera det i hilsosamtal, se sidan Elevhalsans
medicinska insats (EMI) pa EMI - Halsokontroller

Faktaruta 2. Social kartliggning och anamnes

e nuvarande och tidigare personliga forhallanden (till exempel boende,

ekonomi, arbete, skolgang, fritidsintressen och psykisk halsa)

e nitverk (till exempel familjeférhallanden, sociala kontakter och

myndighetskontakter)

e beviljade insatser, ¢j tillgodosedda behov av insatser och

levnadsomstindigheter i Ovrigt.

e En kurator bedémer vilka insatser som beh6vs och initierar dessa genom

skriftlig eller muntlig remiss.
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8.2 Rehabilitering under cancerbehandling

Rekommendationer

e Om barnet och nirstiende uppvisar tecken pa psykisk ohilsa bér de
remitteras fOr vidare utredning. Se kapitel psykisk hilsa

e Om barnet och virdnadshavare lever med social och/eller ekonomisk
utsatthet, till exempel med hemmavarande syskon som saknar tillsyn eller
1 en bristfallig bostad, bér man genast kontakta socialtjinsten for att
sikerstilla att dessa grundliggande behov blir tillgodosedda.

e Vid behov bor en kurator vidta sociala insatser for att motverka negativa

sociala och ekonomiska konsekvenser av sjukdomen.

En social kartliggning kan visa att barnet eller ungdomen eller vardnadshavare
exempelvis saknar ett socialt natverk eller har konflikter i familjen. Det kan
ocksa framkomma att vardnadshavare har en svar ekonomisk situation. D bor
en kurator vidta limpliga sociala atgirder, ge information och erbjuda praktiskt
stod for att motverka negativa kinslomassiga, sociala och ekonomiska
konsekvenser samt underlitta livssituationen f6r barnet och hens
vardnadshavare och syskon. Det kan till exempel handla om att samverka med
en annan myndighet, gora en firdtjanstansokan eller -utredning i bradskande
fall, géra en fondmedelsansckan, informera om socialférsakringssystemet
(exempelvis nirstaendepenning, sjukpenning och stéd enligt socialtjanstlagen
och LSS) och bedéma patientens behov av sociala och ekonomiska insatser.
Behovet av att bedoma eventuellt stod for familjens sociala och ekonomiska

villkor har uppmarksammats , se Foraldrarapporten 2025 | Barncancerfonden.

Insatser vid sociala komplikationer avlastar den medicinska verksamheten

genom professionell social, juridisk och psykosocial kompetens.

8.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Om barn och viardnadshavare ir asylsbkande bor kuratorn samverka
med externa myndigheter for att stirka familjens sociala forutsittningar
under cancerbehandlingen.

e Kurator bor dven samverka med socialtjinsten eller andra myndigheter

om det behovs.
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Barnet och vardnadshavare kan beh6éva en samordnad individuell
vardplanering (SIP) nir flera samhallsinsatser dr involverade. Lds mer SIP for

barn och unga | Uppdrag Psykisk Hilsa

Om det finns oro eller misstanke om omsorgsbrist, vild eller missbruk ska

man genast géra en orosanmalan till socialtjansten. Lds mer pa sidan Anmilan

till socialnamnden vid kinnedom eller misstanke om att ett barn far illa pa

Socialstyrelsens webbplats.

Om familjen dr asylsokande bor kuratorn, utéver den generella kartligeningen,

aven:

¢ informera patienter och nirstiende om det svenska valfardssystemet,

hilso- och sjukvarden och patienters rattigheter

e samverka med myndigheter sisom Migrationsverket, Forsikringskassan

och socialtjansten.

8.4 Rehabilitering efter cancerbehandling

8.4.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Barn och ungdomar bor fa dldersanpassad, normaliserande information
om sin behandling, risken for sena komplikationer och betydelsen av
goda levnadsvanor. Alla tonaringar bor erbjudas ett enskilt samtal dér de
har mojlighet att diskutera alkohol, tobak, droger, fertilitet och sexuell
hilsa.

e Vid varje barnonkologiskt centrum bor det finnas ett specialiserat
multiprofessionellt rehabiliteringsteam dit man kan remittera barn och
ungdomar som avslutat sin cancerbehandling. Teamet bor vid behov
remittera patienten vidare till psykosociala stédinsatser och
rehabiliteringsinsatser vid andra specialistenheter eller
rehabiliteringscenter nirmare hemmet.

e Om det behovs bor rehabilitering erbjudas pa hemsjukhuset. Det kan
handla om bade psykosociala insatser och insatser av fysioterapeut eller

arbetsterapeut.
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Barn, ungdomar och deras familjer bor erbjudas bedémning av
rehabiliteringsbehov, och om det beh6vs erbjudas rehabilitering f6r de
eventuella sena effekter som kvarstar, bade psykiskt, socialt, kognitivt, fysiskt
och ekonomiskt. De ekonomiska negativa konsekvenserna finns ofta kvar i

flera ar efter att barnets behandling ir avslutad.

Barn, ungdomar, vardnadshavare och syskon bor informeras om de
patientféreningar som kan bidar med stod och métesplatser som finns utanfér

varden, till exempel Barncancerfonden och Ung cancer.

Behandlingen kan ha medfort ett uppehall f6r idrott och andra aktiviteter dir
man regelbundet traffar kamrater. Efter behandlingens slut blir dock
fritidsaktiviteter viktiga fOr rehabilitering och livskvalitet. For att planera

atergang till fritidsaktiviteter kan man anvinda foljande fragor:

e Kan barnet eller ungdomen ateruppta sina fritidsintressen?

e Behover barnet eller ungdomen stod 1 att hitta andra sammanhang?

8.4.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Barn och ungdomar med psykosocial problematik som forvarrats under
insjuknandet bor erbjudas mojlighet att delta 1 gruppverksamheter med
andra i liknande situation.

e Virdnadshavare till barn och ungdomar som genomgitt
cancerbehandling bor erbjudas maojlighet att delta 1 gruppverksamheter

med vardnadshavare 1 liknande situation.

Traffar med andra barn och ungdomar i samma situation kan stirka den
psykosociala hilsan, minska ensamheten och 6ka sjilvstindigheten.
Information om riktade aktiviteter som anordnas av patientorganisationer ger

dven mojlighet till sidana kontakter.

Grupptriffar dr ocksa ett viktigt stod for virdnadshavare som har ett barn eller
en ungdom som genomgatt cancerbehandling, for att utbyta erfarenheter och
far tips och rad. Information om aktiviteter som anordnas av

patientorganisationer inom barncancer kan dven vara till hjélp.
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8.4.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Ungdomar som hoppat av skolan eller saknar annan sysselsittning bor fa
kontakt med en studie- och yrkesvigledare och/eller en s.k. sirskild
stodperson for introduktions- och uppféljningsstéd (SIUS-konsulent) pa
Arbetsférmedlingen.

e Aven virdnadshavare bor fa stéd i kontakter med Arbetsférmedlingen

och/eller i att ansbka om till exempel a-kassa, om det efterfrigas.

Kommunerna ar skyldiga att uppmarksamma och erbjuda insatser till
ungdomar under 20 ar som inte studerar i1 gymnasieskolan. Utbildning dr en av
de viktigaste faktorerna for att en ung manniska ska kunna etablera sig 1

samhillet. Se sidan Kommunernas aktivitetsansvar f6r ungdomar (KAA) pa

skolverket.se.

Arbetsformedlingen har en s.k. sirskild stodperson for introduktions- och
uppfoljningsstod (SIUS-konsulent) for de som har en funktionsnedsattning.
Se sidan Sirskild stédperson for introduktions- och uppfoliningsstéd — STUS

pa arbetsformedlingen.se.
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KAPITEL 9
Forskola och skola

Under cancerbehandlingen 6kar skolfranvaron och efter behandlingen kan
sena komplikationer paverka barnets och ungdomens forutsattningar i skolan,
till exempel genom langsammare processhastighet, simre arbetsminne eller
koncentrationssvarigheter. Dirutéver dr det vanligt med cancerrelaterad

fatigue, vilket kan minska orken for att studera, leka och ha en aktiv fritid,

se Kapitel 18 Fatigue. Det kan aven paverka barnets och ungdomens maijlighet

att vara delaktig i den sociala samvaron med kamrater, se Kapitel 8 Sociala

konsekvenser

Tva svenska studier visar att barn och ungdomar som behandlats f6r en
hjirntumor presterade sdmre i arskurs nio i bade de teoretiska [74] och de
praktisk-estetiska amnena [75] jaimfért med jamnariga i en kontrollgrupp. Det

var ocksa signifikant firre som gick vidare till gymnasiet eller universitetet [70].

En svensk registerstudie visade att vuxna som haft tumér i CNS i barndomen
haft en kortare skolgang, medan de med annan cancer hade samma

utbildningsniva som 6vriga befolkningen [58].

Ytterligare en svensk studie, om barn och ungdomar som behandlats f6r
lymfom, visar att manga fick simre betyg i idrott och i viss man dven
presterade simre i nagra av de teoretiska amnena, samt att firre gick vidare till
gymnasiet [77]. Dessa resultat ligger i linje med tidigare internationella studier,
till exempel fran vara nordiska grannlinder [78-80].

Sjukvérden bor dirfér f6lja upp hur det gar i skolan f6r de barn och ungdomar
som behandlas eller behandlats for cancer. Detta ar ocksa en internationell

rekommendation (International Guideline Harmonization Group, 2021) [81].

En central profession for kontakten mellan sjukvird och skola ar
konsultsjukskoterskan som finns pa alla barncancercentrum i Sverige. En av
konsultsjukskoterskans huvuduppgifter ar att ge information och stod till
skolan. Det bor dven finnas tillgang till en sjukhuslirare eller en specialpedagog
inom cancerrehabilitering som har specifik kunskap om pedagogiska

anpassningar i skolan vid sena komplikationer efter barncancer.
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I detta kapitel anvands begreppet relevant profession ofta. Med det avses den som

har kunskap om barnets eller ungdomens sena komplikationer.

9.1 Prehabilitering

Rekommendationer

e Om det blir en utdragen diagnostiseringsprocess, som tar mycket tid frin
torskola och skola, bor barnet eller ungdomen och vardnadshavarna
erbjudas hjalp med att informera personal inom forskola och skola, och

eventuellt elevhilsoteamet pa skolan.

9.2 Rehabilitering under cancerbehandling

9.2.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Relevant profession, 1 forsta hand konsultsjukskéterska tillsammans med
sjukhuslirare, bor kontinuerligt stimma av hur férskola eller skola
fungerar under cancerbehandlingen.

e Barnet eller ungdomen och vardnadshavarna bor sa tidigt som mojligt
efter diagnos erbjudas hjilp med att informera forskola eller skola och
initiera ett samarbete mellan hem, f6rskola eller skola och hilso- och
sjukvard.

e Relevant profession, 1 forsta hand konsultsjukskoterska tillsammans med
sjukhuslirare, bor informera férskolan eller skolan om hur sjukdomen,
behandlingen, akuta biverkningar och sena komplikationer kan paverka
barnets eller ungdomens forutsittningar och om vilka anpassningar som
kan frimja aktivitet och delaktighet.

Barnets eller ungdomens skola har alltid huvudansvaret f6r skoluppligg och
skolgang. Men for att 6ka moijligheten till aktivitet och delaktighet 1 skolan dr
det viktigt med samarbete mellan barnet eller ungdomen, vardnadshavare,
hilso- och sjukvard, sjukhusskola och ordinarie skola. Om barnet eller
ungdomen och vardnadshavarna tilliter kan hilso- och sjukvarden ansvara for
att informera ordinarie skola, och da girna bade pedagoger, ledning och
aktuella professioner inom elevhilsan. Skolan boér fa allmin information om
sjukdomen och dess behandling, funktionsférindringar pga. sjukdom och
behandling, vikten av kontinuerlig kontakt med barnet eller ungdomen och

vardnadshavarna, sjukhusskolans roll, atgirdsprogram och hemundervisning.
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Barnets eller ungdomens kamrater bor ocksa fa aldersanpassad information om

sjukdomen och behandlingen, och hur den kan paverka barnet.

Det finns nationella rekommendationer om socialt liv och vistelse i forskola

eller skola under cancerbehandling, se Kapitel 25 Forslag pa fordjupning.

Rekommendationerna anger att det ar allméntillstindet som avgdr mojligheten
att ndrvara 1 forskola eller skola. Det kan finnas undantag, t.ex. vid

stamcellstransplantation.

9.2.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Om barnet eller ungdomen har svirt att klara ordinarie skola bor
vardnadshavare och skola ha kontakt med en sjukhuslirare eller en
specialpedagog inom varden, med specifik kunskap om anpassningar fér

elever med cancet.

Barnet eller ungdomen kan fa svart att klara skolan, till exempel for att orken
tryter efter en intensiv behandlingsperiod. Det ar viktigt att hélso- och
sjukvarden uppmuntrar till skolgang och att den anpassas under hela
behandlingen. Barn eller ungdomar med hjarntumor som behandlas under flera
ar parallellt med sin skolgang bér utredas redan under behandlingen av relevant
profession, till exempel en neuropsykolog och specialpedagog, eller med
bedémning av ett multiprofessionellt team om det finns manga

komplikationer, se bilaga 1 Basstandard f6r psykosocialt st6d till barn och

familjer inom barncancervarden. Utredningen bor resultera i forslag pa

anpassningar under pagaende behandling.

9.2.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Om barnet eller ungdomen far vardinsatser utanfér den barnonkologiska
verksamheten, till exempel av ett neuro-rehabiliteringsteam, en
synmottagning eller en hoérselmottagning, bor enheten informera
torskolan eller skolan om vilka komplikationer hen har och vilka
anpassningar som Ar till hjalp.

e Om barnet eller ungdomen inte lingre far kurativ behandling bér man
inda fortsitta att uppmuntra vistelser 1 forskola och skola sa linge
allmantillstandet tillater.
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e Barnet eller ungdomen och vardnadshavare bor erbjudas hjilp med att
informera forskolan eller skolan om situationen. Undervisningen ska
fortsatta att anpassas efter barnets eller ungdomens allmantillstand, se

Nationellt vardprogram palliativ vard av barn

9.3 Rehabilitering efter cancerbehandling

9.3.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

Vid barnonkologiska uppféljningar och vid avslutad behandling bér
relevant vardprofession, till exempel en specialpedagog, utvirdera hur
barnet klarar av forskolan, se faktaruta 3, eller hur barnet eller ungdomen
klarar av skolan, se faktaruta 4. Fragorna bor dven stillas vid sa kallade

nyckelbes6k som gbrs under tonaren vid uppféljningsmottagningarna.

For information om s.k. nyckelmottagningar, se bilagan Basstandard for

uppfoljningsmottagningar for patienter under 18 dr i det nationella

vardprogrammet fér langtidsuppfélining efter barncancer.

Faktaruta 3. Limpliga fragor f6r att bedéma funktion i férskolan:

e Har barnet ork att leka och vara delaktig pa forskolan pa samma sitt som

tidigare?
e Klarar barnet av gruppaktiviteter?
e [6ljer barnet en aldersadekvat utveckling?
e Behover barnet fysiska anpassningar?

e Har barnet ndgon kamrat pa férskolan?

Faktaruta 4. Limpliga fragor for att bedéma funktion i skolan:
e Har barnet eller ungdomen god nirvaro i skolan?

e Nar barnet eller ungdomen kunskapsmalen i de olika amnena?

e Klarar barnet eller ungdomen de nationella proven?

e Har barnet eller ungdomen ork for fritidsaktiviteter och kamrater efter

skolan?
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e Behover barnet eller ungdomen fysiska anpassningar?

e Har barnet eller ungdomen nagon kamrat i skolan?

9.3.2 Rehabilitering

Rekommendationer
Barn i forskolan

Nir svarigheter framkommer enligt bedomningen 1 faktaruta 3 bor
forskolan informeras om hur barnets sena komplikationer paverkar lek,
lirande och social samvaro, och om hur anpassningar kan frimja inlirning
och delaktighet.

Barn och ungdomar i skolan

Nir svarigheter framkommer enligt bedomningen i faktaruta 4 bor skolan
informeras om hur barnets eller ungdomens sena komplikationer paverkar
nirvaro, lirande och social samvaro, och om hur anpassningar kan frimja

inldrning och delaktighet.

Nir forskola eller skolan informeras ska det vara i samférstand med
vardnadshavare och barnet eller ungdomen sjilv. Foreslagna pedagogiska
atgirder fOr att frimja inlirning och delaktighet bor sedan foljas upp av en
specialpedagog inom virden. Skolan bor dven rekommenderas att delta nir
regionen ordnar utbildningsdagar f6r skolpersonal eller 1 andra utbildningar, till
exempel Webbutbildning 1 6kad forstaelse for sena komplikationer efter

barncancer - Regionala cancercentrum i samverkan och det nationella
kompetenscentrumet Agrenska. Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM)

kan ge rad om undervisningsmaterial som 4r anpassat for olika komplikationer.

9.3.3 Infor skolstart, stadiebyte eller byte till ny skola

Rekommendationer

e Innan barnet ska byta pedagogisk personal, till exempel infor skolstart,
vid stadiebyte eller byte av skola, bor en konsultsjukskoterska inom
varden eller till exempel en psykolog, fysioterapeut eller arbetsterapeut
med kunskap om barnets specifika sena komplikationer, informera larare
och elevhilsa om hur komplikationerna kan paverka skolgingen (se
faktaruta 3 och 4) och hur inlirning och social samvaro kan befrimjas se

Kapitel 19 Kognition.
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9.3.4 Extern rehabilitering

Rekommendationer

Barn i forskolan

e Om svarigheter kvarstar bor relevant profession inom det
multiprofessionella rehabiliteringsteamet gora en bedémning eller
utredning av barnets sena komplikationer.

Barn och ungdomar i skolan

e Om svarigheter kvarstar bor en specialpedagog inom varden och annan
relevant profession inom det multiprofessionella rehabiliteringsteamet
gora en bedomning eller utredning av barnets sena komplikationer.

e Om barnet eller ungdomen far vardinsatser utanfér den barnonkologiska
verksamheten, till exempel av ett neuro-rehabiliteringsteam, en
synmottagning eller en hérselmottagning, bor enheten informera
torskolan eller skolan om vilka komplikationer hen och vilka

anpassningar som dr till hjalp.
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KAPITEL 10
Sexuell halsa och

fertilitet

Barnkonventionens 6vergripande syfte ar att sikerstilla att barns manskliga
rittigheter blir tillgodosedda, och 1 det ingér ritten till hilsa, inklusive sexuell
hilsa. Sexuell hilsa definieras som ett tillstind av fysiskt, emotionellt, psykiskt
och socialt vilbefinnande i relation till sexualitet, och inte enbart som frinvaro
av sjukdom eller funktionsnedsittning [82]. For att uppna god sexuell hilsa ska
de sexuella rittigheterna respekteras, skyddas och uppfyllas [82, 83].

Sexualiteten ar en naturlig del av manniskans utveckling och omfattar kropp,
identitet, kidnslor, nirhet och relationer. Den finns med oss frin fédseln och
utvecklas hela livet [84, 85]. Barns sexualitet skiljer sig fran vuxnas och handlar
frimst om nyfikenhet, kinslor, grinser och kommunikation. Genom kunskap
om kroppen och dess funktioner och férindringar stirks barnets sjilvkinsla
och sjalvbild. Det dr ocksa viktigt att lira barnen om integritet och samtycke,
for att barnen ska utveckla en hilsosam sexualitet. [84] Se litteraturtips f6r
fordjupning om barns sexualitet [84, 86] Under puberteten blir sexualiteten en
mer framtridande del av identitetsutvecklingen [86-88] och vigen mot
vuxenblivande blir tydligare. Cleary och Hegartys modell [89] delar in sexualitet
1 tre omraden: sexuellt sjdlvkoncept (sjalvbild och kroppsuppfattning), sexuella
relationer (kommunikation och intimitet) och sexuell f6rmaga (upplevelse av

njutning och fysisk funktion).

Att drabbas av cancer under barndom och ungdomstid kan sitta den normala
utvecklingen pa paus [90, 91]. Fysiska forandringar sisom haravfall,
viktforandring eller drr kan paverka kroppsuppfattningen negativt och dirmed
den sexuella sjilvbilden. Behandling och sjukhusvistelser innebir ofta social
isolering, vilket kan begrinsa mojligheten att dela tankar om sexualitet och
utforska relationer [92]. Oro 6ver fertilitet och sexuell funktion dr ockséd vanligt

[93].

For att fraimja barns och ungdomars halsa ar det viktigt att skapa utrymme for
samtal om kropp, identitet, sexualitet, samtycke och relationer, bade under och

efter behandlingen. Samtal redan under behandlingstiden har stor betydelse for
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den langsiktiga hilsan och vilbefinnandet. Virden har en viktig roll i att stodja
denna utveckling och sikerstalla att barn och ungdomar far tillgang till relevant

information och stod.

10.1 Sexuell halsa — under cancerbehandling

10.1.1 Foérebyggande insatser 0-9 ar

Rekommendationer

e Virdpersonal bor ta anamnes om barnets oro respektive trygghet vad
giller kroppslig integritet vid t ex medicinska undersokningar och sitta in
riktade insatser utifran behov

e All personal bor virna om barnets kroppsliga integritet vid
undersokningar genom att forbereda barnet, benimna kroppsdelar
tydligt och skyla kroppen.

e All personal bor ge information och mojligeéra delaktighet utifran
barnets mognadsniva.

e All personal bor ha kunskap om och vara beredda pa att samtala om
sexuella 6vergrepp.

e Alla barn bor fa méjlighet att bearbeta upplevelser genom lek.

Mbotet med sjukviarden kan vara skrimmande, sirskilt under cancerbehandling
eftersom barnets integritet ofta paverkas. Det dr viktigt att frimja barnets
delaktighet och ge tydlig, aldersanpassad information om vad som ska hinda
och varfér samt att ge barnet mojlighet att barnet far vara med och paverka
situationen. Aven om vird ibland méste ges mot barnets vilja, bér personalen
bekrifta barnets kinslor och skapa trygghet, exempelvis genom att skyla

kroppen vid undersékningar och beritta vad man ska géra [90].

Barnet lir sig om sin kropp genom att fa veta vad kroppsdelar och handlingar
kallas, vilket stirker deras formaga att sitta granser [84]. Mojlighet till
bearbetning av oroande medicinska atgirder , exempelvis via lekterapi, ar
viktigt [90]. Tidigare erfarenheter av vird, psykisk hilsa och eventuella
funktionsvariationer bor beaktas, da dessa kan paverka reaktioner och behov.
En noggrann anamnes hjilper till att undvika ytterligare lidande. Information
om diagnos och behandling behéver vara anpassad sé att barnet forstar [90].

Alla som samtalar med barn bor dven vara forberedda pa samtal om sexuella

overgrepp. Lis mer Att samtala med barn — Kunskapsstéd f6r socialtjidnsten,

hilso- och sjukvirden och tandvarden - Socialstvrelsen
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10.1.2 Foérebyggande insatser 10-18 ar

Rekommendationer

e Verksamheten bor ta fram en handlingsplan dar det framgér vem som
ansvarar fOr att ta upp frigor om sexuell hilsa med ungdomar.

e Alla professioner bor ha grundliggande kunskap om hur cancersjukdom
och behandling kan paverka kroppsuppfattning och sexuell hilsa sa att
de kan ge individanpassad information, rad och stéd pa ett strukturerat
satt. Samtalen bor utga ifran PLISSIT eller BETTER-modellen.

e All personal bor virna om ungdomens kroppsliga integritet vid
unders6kningar genom att forbereda patienten, tydligt bendimna
kroppsdelar och skyla kroppen.

e All personal bor ha kunskap om och vara beredda pa att samtala om

sexuella 6vergrepp.

For att kunna bemoéta ungdomar pa ett konstruktivt sitt, och fa en djupare
forstaelse for deras tankesitt och beteenden, behéver personal som arbetar
med ungdomar ha kunskap om ungdomars erfarenheter och attityder, forsta
hur de resonerar och reflekterar samt ha en beredskap vad galler metoder och
atgirder fOr att kunna agera pa ett iandamalsenligt sitt nir situationen kriver
det.

Forskning visar att ungdomar som drabbas av cancer vill ha mer information
om hur sjukdomen och behandlingen paverkar deras sexualitet och sexuella
hilsa [94.Higgstrom-Nordin, 2016 #338]. De vill ocksa att vardpersonal ska ta

initiativ till samtal om dessa fragor [95]. Samtidigt 4r manga inom varden

osikra pa hur sadana samtal bor f6ras och vad de bor innehalla [96].

Alla ungdomar som behandlas f6r cancer bor fa information om sexualitet —
bade generell och cancerrelaterad. Informationen bér vara anpassad efter
individens mognadsniva och behov, och det bor finna tydliga strukturer och
remissvigar for vidare stod [97]. Ett hilsofrimjande och inkluderande

forhallningssatt ar avgorande.

Sexualitet handlar inte bara sex utan d4ven om intimitet, relationer och
sjalvkansla [86]. Dirfor ar det viktigt att normalisera och 6ppna for samtal om
exempelvis kroppsliga férindringar, underlivsbesvir, menstruation och
relationer till jimnariga. Eftersom vissa ungdomar missar sexualundervisningen
i skolan ar det ocksa viktigt att informera om samtycke, preventivmedel och
skydd och sexuell halsa [97].
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PLISSIT-modellen dr en samtalsmodell f6r sexuell hilsa, som dr uppbyggd
som en tratt. De breda nivaerna P (Permission) och LI (Limited information)
handlar om att all vardpersonal bor ha ett tillitande férhallningssitt och
grundlidggande kunskap for att kunna ge information eller hanvisa vidare. De
smalare nivierna, SS (Specific Suggestions) och I'T (Intensive Therapy), kriver
sarskild kompetens, exempelvis hos barnmorskor, sexologer eller

psykoterapeuter [806, 98]. .

BETTER-modellen ir ett annat verktyg som kan anviandas vid samtal om
sexuell hilsa. B (Bring Up) handlar om att lyfta amnet sexualitet. E (Explain)
handlar om att normalisera att sexualitet dr en del av livskvaliteten. T (Tell)
syftar pa att vardpersonalen ska beritta att det finns hjilp att fi och hur man
far det. T (Time) handlar om timing, alltsa att vardpersonal stimmer av med
patienten om det ar lige att samtala om sexualitet nu eller senare. E (Educate)
ror att vardpersonalen informerar och undervisar om hur sjukdom och
behandling paverkar sexualiteten. R (Record) handlar om att dokumentera

bedémning och atgirder [99].

En trygg och tillitande milj6 dr viktig for att ungdomar ska viga prata om
kinsliga fragor. Det giller bade bemdtande hos vardpersonal samt den fysiska
vardmiljén. Aldersanpassad inredning och tillgang till skriftlig information om
sexuell hilsa [100] t.ex. via QR-koder eller linkar till UMO kan

underlitta [101].

Vid kroppsliga undersokningar bér man respektera ungdomens integritet och
tydligt forklara vad som ska undersékas och varfér det behévs. Detta dr sirskilt
viktigt vid undersokningar i underlivet. I en undersékningssituation bér man
visa en del av ungdomens kropp 1 taget, och anvinda nagot att skyla 6vriga

kroppsdelar med.

Alla som samtalar med ungdomar bor vara férberedda pa samtal om sexuella

overgrepp eller manniskohandel. Lds mer Att samtala med barn —

Kunskapsstéd f6r socialtjansten, hilso- och sjukvarden och tandvarden -

Socialstyrelsen.
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10.1.3 Rehabilitering 0-9 ar

Rekommendationer

e De barn som har paverkats fysiskt och psykiskt av behandlingen eller
intrang 1 integriteten bor erbjudas samtal om sina erfarenheter.

e Vid tecken pa psykisk ohilsa bor barnet fa kontakt med psykolog f6r
bedémning och terapeutiska insatser.

e Varje region bor sikerstilla att det finns personal med sirskild
kompetens som man kan hinvisa barn vidare till {6r bedémning och
insatser nir det galler sexuell halsa.

e Vid misstanke om att barnet utsatts for vald eller 6vergrepp, eller
bevittnat brott, ska hilso- och sjukvardspersonal f6lja féreskrifterna och
de allminna raden 1 HSLF-I'S 2022:39 Socialstyrelsens foreskrifter och

allminna rid om vald i nira relationer - Socialstyrelsen

Det kan vara virdefullt att samtala med barnet om hens erfarenheter, for att
tidigt erbjuda exempelvis samtal med kurator och/eller psykolog om
kroppsfoérindringar.

Vid tecken pa psykisk ohilsa, till exempel vid problematisk riadsla vid
undersokningar och procedurer, bor barnet remitteras till psykolog f6r

bedémning och terapeutiska insatser. Lds mer 1 Kapitel 7 Psykisk halsa.

10.1.4 Rehabilitering 10-18 ar

Rekommendationer

e De ungdomar som har paverkats fysiskt och psykiskt av behandlingen
eller av intrang i integriteten bor erbjudas samtal om sina erfarenheter.
Samtalen bor utga ifran PLISSIT- eller BETTER-modellen.

e Varje region bor sikerstilla att det finns personal med sirskild
kompetens som man kan hinvisa barn vidare till {6r bedémning och
insatser ndr det giller sexuell hilsa.

e Det bor finnas rutiner for remissgangen for avancerade atgarder vid
specialistenheter inom sexualmedicin.

¢ Vid behandlingsrelaterade komplikationer som rér konsorgan och
sexualfunktion bor patienten remitteras till en specialistenhet, se
Nationellt vardprogram langtidsuppfolining efter barncancer

e Vid misstanke om att ungdomen utsatts for vald eller 6vergrepp, eller
bevittnat brott, ska hilso- och sjukvardspersonal folja foreskrifterna och
de allminna raden i HSLF-FS 2022:39.
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10.1.5 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vid behov bor den barnonkologiska virden samverka med externa

aktorer, till exempel socialtjansten eller en ungdomsmottagning.

10.2 Efter cancerbehandling

10.2.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Efter avslutad behandling ar det viktigt att f6lja upp erfarenheter som ror
kroppsuppfattning och sexuell hilsa i samband med den individuella
uppfdljningsplanen. Samtalen bor utga fran PLISSIT- eller BETTER-
modellen.

e Vid nyckelbesok eller besok pa en uppfoljningsmottagning bor
vardpersonal erbjuda individuella samtal om kroppsuppfattning och

sexuell halsa.

For mer information om PLISSIT- och BETTER-modellerna, se 10.1.2.

Virdpersonal pa nyckelmottagningen bor ta upp fragan om preventivmedel
och hinvisa till en ungdomsmottagning, hjilpa till att etablera kontakt och

normalisera tankar och kinslor kring sexuell hilsa.

De flesta som har behandlats f6r cancer i barndomen och tonaren har samma
upplevelser av sin kropp och sin sexualitet som andra personer i samma alder
[102]. Men for en del kan kroppsuppfattningen och den sexuella hilsan
paverkas negativt av cancerbehandling. Det kan ha rent medicinska orsaker
sasom nedsatt konshormonproduktion eller stralbehandling mot kénsorganen
men ocksa bero pa psykosociala faktorer och paverkad sjélvbild.
Cancerbehandling under toniren kan paverka sjalvbilden och minska det
sexuella sjalvfértroendet [103-105]. For medicinska riskfaktorer, se det

nationella vardprogrammet for lingtidsuppfolining efter barncancer.
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10.2.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Patienter som riskerar simre sexuell funktion pa grund av
cancerbehandling bor informeras om denna risk under tonaren.

e Patienter som riskerar behandlingsorsakad paverkan pa kénsorganen bor
aktivt tillfrigas om de upplever nigra besvir, sisom torrhet och sveda
1 undetlivet eller erektionsproblem.

e Vid misstanke om att ungdomen utsatts for vald eller 6vergrepp, eller

bevittnat brott, ska hilso- och sjukvardspersonal folja foreskrifterna och
de allminna raden i HSLF-FS 2022:39.

For mer medicinsk information om riskfaktorer, se det nationella

vardprogrammet fér langtidsuppfélining efter barncancer.

10.2.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vid sexuella problem eller biverkan fran konsorganen bor patienten
erbjudas bedomning hos en gynekolog eller urolog.

e De patienter som har biverkningar frin kdnsorganen och/eller sexuella
problem bor erbjudas psykosocialt stod och kontakt med en sexolog eller

annan samtalskontakt.

Cancer och cancerbehandling kan paverka olika delar av den sexuella hilsan,
oavsett patientens alder vid tillfillet. Darfor dr det viktigt att ta upp dessa
fragor dven efter avslutad behandling. Vid stor paverkan pa den sexuella hilsan
bor patienten fa kontakt med en specialistenhet, till exempel en

ungdomsmottagning, se UMO, sexolog, gynekolog eller urolog.

10.3 Fertilitet

Rekommendationer

¢ Vid diagnos bor alla barn och ungdomar som planeras f6r systemisk
cancerbehandling eller strilbehandling informeras om eventuell risk f6r
nedsatt fertilitet, oavsett om behandlingen bedéms vara gonadotoxisk
eller inte.

e Informationen bor ges av personal som ir insatt i hur den individuella
behandlingen kan paverka fertiliteten.

e Ungdomar bor erbjudas enskilt samtal om medicinska och psykosociala

fragor, med vardpersonal.
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Det dr viktigt att barnet eller ungdomen samt vardnadshavare far information
om den planerade behandlingens eventuella risk for nedsatt fertilitet [L06, 107].
Flickor bor ocksa fa information om eventuell risk f6r tidigare menopaus.
Familjen bor informeras av personal som har tillricklig kunskap om hur den
planerade behandlingen kan paverka fertiliteten. Tonaringar bor erbjudas

enskilt samtal med vardpersonal.

Det finns tillginglig patientinformation saisom Informationsstod sexualitet och

fertilitet - Regionala cancercentrum i samverkan och Fertilitetsbevarande

atgirder - Vivnadsradet. Pa Vivnadsradets hemsida finns dven information pa

olika sprak.

Individer som genomgitt nagon fertilitetsbevarande atgird eller har frigor om
framtida fertilitet bor i tonaren erbjudas remiss till en reproduktionsenhet vid

universitetssjukhus for ytterligare information.

Fertilitetsbevarande atgarder

En del fertilitetsbevarande atgéirder ér klinisk rutin och andra bér endast

utféras inom ramen for forskningsprojekt. Nationella riktlinjer for detta finns

tillgdngliga pa Fertilitetsbevarande dtgarder - Vavnadsradet.

En del fertilitetsbevarande atgarder édr invasiva, dvs kan vara férenade med
risker vid ingreppet. Typen av cancersjukdom, individens allminna status och
risken med att senareldgga behandlingen avgor ocksa om en invasiv

fertilitetsbevarande 4atgird kan erbjudas.

En del fertilitetsbevarande atgirder kan erbjudas fére behandlingsstart, och
andra under pagiaende behandling. Méjlighet till fertilitetsbevarande atgarder
finns dven efter behandlingsavslut och det bor erbjudas tondringar som

genomgitt vissa typer av behandling, se Nationellt vardprogram

langtidsuppfolining efter barncancer

Risk for nedsatt fertilitet

De flesta barncancerbehandlingarna medfér mycket liten risk f6r nedsatt
fertilitet 1 vuxen alder. Risken f6r en specifik individ kan dock vara svar att
virdera exakt eftersom den sannolikt beror pa medfodd fertilitetspotential och

kanslighet for toxisk inverkan.

Signifikant straldos mot dggstock eller testiklar innebir ofta en hog risk for
tidig och permanent sviktande gonadfunktion och dirmed infertilitet [108].
Vissa typer och doser av cytostatika ger liknande risk. Vid ligre doser kan bade
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stralbehandling och dessa cytostatika 6ka risken for konshormonsvikt i vuxen
alder, med efterfoéljande infertilitet senare 1 livet. Olika kombinationer av

behandlingar kan sannolikt ocksa paverka den absoluta risken for

fertilitetspaverkan, se Nationellt vardprogram langtidsuppfolining efter

barncancet.

Psykosocialt stod

Det dr viktigt att beakta de psykosociala effekterna av nedsatt fertilitet eller
infertilitet, men ocksa den oro f6r eventuellt paverkad fertilitet som kan finnas.

Psykosocialt stod bor erbjudas vid behov dven under senare uppfoljning.

Att ha genomgitt fertilitetsbevarande atgarder kan ocksa upplevas som
obehagligt f6r en ung person, och sirskilt pafrestande for en tonaring som
identifierar sig som icke-binir eller som transperson. Psykosocialt stod bor

erbjudas i dessa situationer.

Stod for att informera patient och viardnadshavare om hur puberteten och

fertiliteten paverkas efter cancerbehandling finns pa RCC Vists webbplats. Lis

mer och himta broschyr pa sidan Informationsstod sexualitet och fertilitet pa

cancercentrum.se.
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KAPITEL 11
Smarta

Smiirta dr ett framtridande symtom hos barn och ungdomar med
cancersjukdomar, och i manga fall kan det vara smartan som gor att barnet och
ungdomen soker vard. Graden av smirta varierar sedan under
sjukdomsforloppet. Oro forstirker dock smirtan och den totala

smartupplevelsen kan bli mycket kraftfull.

”Smarta definieras som en obehaglig sensorisk och emotionell upplevelse
torknippad med viavnadsskada, hot om vivnadsskada eller en upplevelse som
kan liknas vid denna.” [109] (IASP 2020)

Det finns olika smarttyper: nociceptiv (vivnadsskada), neuropatisk (rubbningar
1 smirtnerver) och nociplastisk (dir smartan uppstar till f6ljd av férandringar i

centrala smirtmekanismer). En person kan ha flera typer av smarta samtidigt.

Smirtan kan ocksa finnas pa olika stillen i1 kroppen, bero pa olika saker och
visa sig pa olika sitt. Under behandling 4r cancersjukdomen i sig en orsak till
smarta, men det ar annu vanligare med smirta som ar relaterad till behandling
eller procedurer. For barn och ungdomar med cancersjukdom ér smirtan ofta

cancerrelaterad, behandlingsrelaterad eller procedurrelaterad:

e Cancerrelaterad smirta kan exempelvis uppsta nir en tumor trycker pa

intilliggande vavnad.

e Behandlingsrelaterad smirta ér orsakad av behandlingen, och kan vara en
biverkan av cytostatikabehandling, kirurgi och stralbehandling.
Cytostatikainducerad oral mukosit dr en av de vanligaste och mest

smartsamma komplikationerna under cytostatikabehandling.

e Procedurrelaterad smirta ar den smarta som orsakas av till exempel
provtagningar och undersékningar i samband med utredning och

behandling.

Smiirta under cancerbehandlingen ir en riskfaktor for langvarig smirta dven
efter behandlingens slut. Tva andra riskfaktorer f6r lingvarig smarta ar

emotionell stress och radsla for framtiden [110]. Det har dessutom visat sig att
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langvarig smarta kan vara en prediktor for sjalvmordstankar hos

barncanceréverlevare [110].

11.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Alla barn och ungdomar bor bedémas for férekomst av oro och smiirta,
utifran mognad och alder, och med validerade skalor. Anamnes av

tidigare erfarenheter av smirta bor inga.

e Alla barn och ungdomar bor erbjudas information om aktuell
undersokning, behandling eller diagnos och férberedelser for att lindra

smirta och oro, utifrin mognad och alder

e Alla barn och ungdomar bor erbjudas metoder for distraktion for

att lindra smirta och oro, utifrain mognad och élder
e Alla barn och ungdomar bér erbjudas andningsévningar.
e Hudbedovning bor anvandas vid all hudpunktion.

e Paracetamol bér anvindas vid all akut smirta, om det inte finns

kontraindikationet.

e Rekommendationerna kan anpassas till lokala forutsittningar.

Smirtanamnes och smirtanalys dr grunden for en god och individualiserad
smirtbehandling. Det kan vara bra att bedéma barn och ungdomar med flera
skattningsinstrument som visar exempelvis bade oro och smirtintensitet. Barn
och ungdomar bor dessutom tillfragas om sina férvintningar pa
smartbehandlingen [111].

Fore, under och efter cancerbehandling behéver barnet eller ungdomen och
familjen hantera en rad undersokningar och behandlingar, varav manga innebir
nigon form av smirta och/eller obehag. Barn och ungdomar har ritt att fa
information om kommande undersékningar och behandlingar, och tillfille att
torbereda sig. Samtidigt kan oron och smirtan 6ka om man pratar om en
injektion 1 f6rvig eller varnar barn och ungdom om att det kan géra ont.
Smiirta vid procedurer gar att paverka, och distraktion i form av t.ex. musik
och spel kan f6r manga minska smartupplevelsen [112]. I tilligg bor
hudbed6vning anvindas vid all hudpunktion [113]. Paracetamol bor anvindas
vid forvintad kvarvarande smirta, 2ven om det inte lindrar sticksmirtan.
Paracetamol dr forstahandsvalet vid all akut smirta, om det inte finns
kontraindikationer [114].
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11.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Sirskilda insatser fore, under och efter cancerbehandling bér anpassas till
barns och ungdomars mognad, alder och sjukdomstillstind eftersom
smirta kan vara komplex och svarbehandlad.

e Smirtupplevelsen dr ofta en kombination av olika typer av smirta, och
dessa typer behover olika former av behandling. Nociceptiv smarta kan
lindras av analgetika 1 kombination med icke-farmakologisk behandling.
For neuropatisk smirta behovs ofta andra typer av likemedel, sasom
gabapentin eller antidepressiva. Nociplastisk smirta kan behandlas med
psykologiska och icke-farmakologiska metoder.

¢ Behandlingen bor vara multimodal, med en kombination av olika
farmakologiska och icke-farmakologiska metoder for att behandla de
identifierade typerna av smarta, exempelvis inflammatorisk och

neuropatisk.

Paracetamol kan kombineras med eller ersittas av coxhimmare, klonidin och
opioider [115]. Svaga opioder, t.ex. kodein och tramadol, rekommenderas inte,

eftersom de ofta orsakar biverkningar utan att tillféra sa mycket [112].

Vid procedurrelaterad smirta kan 50 % lustgas i kombination med 50 % syrgas
erbjudas, om det inte finns kontraindikationer sisom behandling med

hégdos metotrexat [116].

Det finns ingen evidens for att behandla langvarig icke-malign smirta med
opioider [117]. Vid langvarig smirta efter cancerbehandling bor
beroendeframkallande likemedel saisom opioider trappas ner, eftersom risken
tor missbruk dr 6kad hos barncanceréverlevare [118]. Langvarig smirta hos
barn bér bedomas och behandlas multidisciplinart [119].

En rehabiliteringsinsats kan inkludera fysisk aktivitet som dr effektiv som

smartlindring, och 6kad fysisk aktivitet kan dven minska depression [112].
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11.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vid svirbehandlad akut eller procedurrelaterad smarta bor ett smartteam
tillkallas.
e Vid svirbehandlad langvarig smirta bor ett smirtteam tillkallas, med

inriktning pa langvarig smirta hos barn och ungdomar.

Vid komplexa smirttillstind kan det kravas mer avancerad smartbedémning
och smartbehandling, som bor ges genom ett multidisciplinart

omhindertagande [114].

Det finns god evidens for att psykologiska behandlingsmetoder, sisom
kognitiv beteendeterapi (KBT), mindfulnessbaserad behandling och
“acceptance and commitment therapy” kan lindra langvarig smarta hos barn

och ungdomar [120].

Ett smartteam bor kontaktas 1 tidigt skede om det férvintas en mer avancerad
smirtbehandling. Ofta beh6vs en multimodal behandling som bestir av bade
farmakologiska och icke-farmakologiska behandlingsmetoder. Ett smirtteam ar
ofta multidisciplindrt och kan besta av likare, psykolog, sjukskoterska och
fysioterapeut, samtliga med en férdjupad kunskap om smirta hos barn och
ungdomar. Sammansittningen av professioner kan variera mellan

vardinrittningar.

For extern rehabilitering vid langvarig smirta, se Nationellt vardprogram for

langvarig smarta hos barn.

For extern rehabilitering vid smirta vid palliativ vard, se Nationellt

vardprogram palliativ vard av barn.
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KAPITEL 12
Somn

Manga barn med cancer har somnsvarigheter av olika slag, bade under
behandlingstiden och under lang tid efterat. De kan orsakas av sjukdomen 1 sig,
av behandlingen eller av komplikationer. Somnsvarigheter kan ocksa bero pa

oro och stress som sjukdomen for med sig [121-125].

Sémnsvarigheterna kan leda till 6kad sémnighet pa dagtid och mindre effektiv
sémn, dvs. att barnet sover lite trots att hen tillbringar mycket tid i sdngen. Det
kan dven leda till insomni (sémnléshet), som kidnnetecknas av att barnet inte
sover tillrackligt bra eller tillrickligt linge for att kinna sig utsovd, ma val och
fungera bra under dagen [122, 126-130].

Somn behovs for att hjirnan och kroppen ska fa mojlighet till aterhamtning.
Merparten av tillvixthormonerna produceras under sémnen, och dirfér dr den
extra viktig for barns och ungdomars utveckling och hilsa [131]. Behovet av
somn varierar med ildern, liksom sémnménstret, och det finns ocksi stora

individuella variationer [132].

Somnsviarigheter kan leda till 6kad irritabilitet, humorsvingningar och
beslutssvarigheter. Dessutom forsimras minnet och inlirnings- och
koncentrationsférmagan. Pa lang sikt kan sémnsvarigheter ocksa medfora

generell tillvaxt- och utvecklingshimning [131].

For utforlig beskrivning av férskolebarns sémnbehov och somnménster,

se sidan Frimja god sémn och avhjilpa somnproblem i Rikshandboken i

barnhalsovard.

12.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Barnets somnvanor fore, under och efter cancerbehandling bor
kartlaggas, girna med validerade skattningsinstrument som stod.
e Barn och vardnadshavare bor fa allméinna rad for att frimja och

bibehalla en god somn.
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Vid vardkontakter bor man fraga barnet och de nirstiende om barnets somn
[122, 123, 133]. Det ér bra att anvinda validerade skattningsinstrument, t.ex.
Pediatric Insomnia Severity Index (PISI) eller Minimal Insomnia Symtom Scale
- Reviderad (MISS-R) [134, 135].

Faktaruta 5. Allménna rad for att frimja och bibehalla en god s6mn

Raden kan behova individualiseras [131, 130].

e Ha regelbundna vanor. Ga och ligg dig och vakna vid ungefir samma tid

varje dag.

e Forbered dig 1 infor singgiendet; undvik att anvinda skidrmar innan du
ska somna och gor girna nagot avslappnande, t.ex. lis en bok eller lyssna

pa musik.

e Ha en lugn, mork och sval sovmiljé utan skdrmar sisom mobiltelefon

och dator.
o At ett litet mellanmal fére singgiendet.

e ROr girna pa dig och hitta en balans mellan aktivitet, sémn och vila som

fungerar for dig.
e Vistas utomhus, girna pa férmiddagen.

e Undvik att sova pa dagen om mgjligt. Om du behover en tupplur, hall

den kortare an 30 minuter och inte for sent pa dagen.

e Undvik koffeinhaltiga drycker pa eftermiddagen och kvillen.

Hos barn med cancer dr det ocksa vanligt férekommande med fatigue, ett

tillstand som inte ska férvixlas med somnsvarigheter. [122, 123]. Lds mer 1

Kapitel 18 Fatigue

79



REGIONALA CANCERCENTRUM

12.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Barn med somnsvarighet bor fa riktad behandling f6r att frimja god
somn.

e Vissa barn behover sirskilt uppmirksammas: barn som behandlas under
ling tid pa sjukhus och far vardinsatser pa natten, barn som behandlas

med hoéga doser kortison, barn med smarta och barn med hjarntumor.

For barn med cancer kan somnsvarigheter paverka livssituationen pa manga
olika sitt. Det finns samband mellan otillricklig sémn och nedsatt social
férmaga, nedsatt formaga att reglera kianslor, simre koordinationsférmaga och
samre kognitiva férmagor [123]. Darfor dr det viktigt att vardpersonal tidigt

uppmirksammar och forsoker atgirda somnsvarigheter.

Sarskilt utsatta for sémnsvarigheter dr de barn som behandlas under ling tid pa
sjukhus och far virdinsatser pa natten, de som har problem med smairta, barn
med hjirntumorer och de som behandlas med hoga doser kortison [121, 122,
126, 137-139].

Vid sémnsviarigheter kan foljande rad vara till hjilp.

Faktaruta 6. Rad for att frimja och bibehalla god s6mn vid

barncancer

e Lat barnet och/eller de nirstiende fylla i en sémndagbok och utvirdera
resultatet tillsammans [122, 133]. Anvind sémndagboken for att
tillsammans med barnet ta fram personcentrerade rad som frimjar god

somn, se faktaruta 5 Allmanna rad.

e Lindra symtom som paverkar sémnen negativt, till exempel smirta,

illamaende och oro [140].

e [6resla barnet och de nirstaende att prova avslappningsévningar eller

lugnande musik infor singgaendet [1306, 141].
e Medverka till att barnet dr sa fysiskt aktivt som dr moéjligt under dagtid.
e Uppmuntra till utevistelse pa dagtid, om det 4r maoijligt.
e Erbjud 6gonmask och 6ronproppar.

e Reckommendera att barnet eller ungdomen, oavsett alder, har en

nirstiende pa rummet fOr att uppleva trygghet.
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e Gor barnet och de nirstaende delaktiga i planeringen sa de vet vad som

ska hinda, och anpassa om méjligt planeringen till deras 6nskemal.

e Utvirdera regelbundet somnfrimjande insatser tillsammans med barnet

och de narstdende. Dokumentera.

e DPlanera och samordna virdinsatser nattetid, t.ex. administration av

likemedel och 6vervakning, si det blir sa fa storningar som mojligt.

e Samarbeta 1 vardteamet for att undvika onddiga ljud och onddig

belysning.

e Gor en ljud- och ljusrond pa avdelningen for att se vad som kan
forbittra sovmiljon. [138, 139, 141, 142]

12.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

Om barnet har sémnsviarigheter trots sirskilda insatser bor man 6verviga

remittering till en specialistenhet.

Bade kognitiv beteendeterapi [122, 141] och farmakologisk behandling har

effekt vid sémnsvarigheter [122].
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KAPITEL 13
Nutrition

Alla barns egna tankar och 6énskemal om mat och dtande bor beaktas vid
nutritionsbehandlingen. Komplikationer med nutritionen kan ge simre fysisk
ork och simre socialt och emotionellt vilbefinnande, vilket i sin tur kan gbra
det svarare att vara aktiv och delaktig samt forsvara rehabiliteringsprocessen

over tid.

13.1 Prehabilitering och under behandling

13.1.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Alla barn som behandlas f6r barncancer bor fa kontakt med dietist f6r
att fa stod och hjilp med att ita sd hilsosamt som mojligt och med de

individuella anpassningar som behévs.

Rekommendationerna fér nutritionsbehandling baseras pa de svenska
kostraden fran Livsmedelverket, som baseras pa de nordiska
niringsrekommendationerna (NNR) [143]. Dessa kan sedan férindras utifran
barnets specifika svarigheter, till exempel nedsatt aptit eller 6kad aptit.
Nirstaende b6r uppmuntras att dta tillsammans med barnet och att inte tjata

om mat.

Manga barn som behandlas f6r cancer dter mindre dn tidigare. Det kan bero pa
tuge- och sviljsvarigheter, mukosit, illamaende, smakforindringar, dtstorning,
smarta och neuropsykiatrisk diagnos, men ocksa pa oro hos barn och
vardnadshavare, till exempel att virdnadshavare tjatar eller matar barnet. Andra
barn dter mer dn tidigare, vilket kan bero pa t.ex. 6kad aptit pga.
kortisonbehandling. Samtidigt blir manga barn mindre fysiskt aktiva under

sjukdomsperioden.
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13.1.2 Screening for undernaring

Rekommendationer

e Alla barn som utreds for cancersjukdom, far behandling eller
kontrolleras efter avslutad cancerbehandling bor screenas for
underniring (malnutrition), med ett validerat instrument.

e Likare och dietist bor involveras for de som faller ut 1 screeningen, dven

om det giller barnets habitualvikt.

Det dr vanligt att matintaget paverkas under behandling av barncancer [144].
Orsakerna dr bade fysiska och psykosociala, och det kan leda till bade
underniring och 6verniring [145]. Darfor dr det viktigt att anvinda screening
som rutin for att kunna uppticka dessa barn. Exempel pa validerade
instrument dr StrongKIDS (Screening Tool for Risk of Impaired Nutritional
Status and Growth), STAMP (Screening Tool for the Assessment of
Malnutrition in Paediatrics) och PYMS (Paediatric Yorkhill Malnutrition
Score). Det finns dven specifika instrument foér barnonkologi sisom SCAN
(Nutrition screening tool for childhood cancer) och NRS-PC (Nutrition risk
screening for pediatric cancer) [146-149]. Alla har sina férdelar och nackdelar
men vikt, lingd och fraigor om dtande och diagnos bor inga. Det viktigaste ar
att man har en rutin f6r screening och for omhindertagandet vid positivt utfall
samt tar reda pa underniringens orsaker och sitter in atgarder [150]. Eftersom
nutritionsstatus kan dndras under behandlingens gang ar det viktigt med
regelbunden screening under hela behandlingen f6r att forbattra

rehabiliteringsprocessen.

Dessa screeninginstrument ar endast validerade for att uppticka underniring.
For att upptiacka 6vervikt och obesitas behover varden folja utvecklingen i
tillvixtkurvor under hela behandlingen och uppfdljningen.

13.2 Rehabilitering

Smakforindringar dr det tredje vanligaste symtomet vid cancerbehandling hos
barn, efter illamaende och smirta. Ofta paverkas bade lukt- och smaksinnet,
som bada har stor betydelse for hur maten upplevs. En del har kortvariga
besvir medan andra paverkas under hela behandlingen och dven ett tag efterat.
Man boér informera om att det ar 6vergaende men ocksa tipsa om att prova lite

mer salta eller tillsitta citron fOr att maten ska smaka mer [151]. Lds mer om

smakforindringar pa sidan The elephant under the rug: transient taste changes
with cancer therapy — Rebecca Katz [152, 153].
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13.2.1 Nutritionsbehandling vid undernaring

Rekommendationer

Alla barn som enligt screening har risk f6r underniring bor fa kontakt med
likare och dietist for att starta behandling.

Behandling med cytostatika ger ofta problem sisom illamdende, nedsatt aptit
och smakférindringar, och dessa kan ldtt leda till viktnedgang. Stralbehandling
mot framfor allt mag-tarmkanalen kan orsaka problem med till exempel diarré.
Man behéver bedéma vad det dr som orsakar problemet och bestimma vilken
typ av stod som kan vara aktuell. Dietist bér involveras. En hel del barn kan i
perioder vara hjilpta av att fa sondmat och man behéver bedéma hur
langvarigt behovet kan bli. Ser man ett lingre behov bér man 6verviga en

gastrostomi, dvs. en inopererad ’knapp” f6r nutrition [154, 155].

Figur 9. Principer for nutritionsbehandling

Kalla: "Regional medicinsk riktlinje fér prevention och behandling av undernaring hos barn och
ungdomar inom slutenvarden”, Region Skane.

84



REGIONALA CANCERCENTRUM

13.2.2 Nutritionsbehandling vid overvikt

Rekommendationer

e Alla barn som utvecklat 6vervikt eller obesitas under behandling bor fa
kontakt med dietist.

e De som har kvarstiende problem med 6vervikt ISO-BMI 25-30) bor
fortsatta att ha kontakt med primar- eller skolhélsovard, och barn med

fetma bor remitteras till ett specialistteam inom obesitasvard.

Anvindning av kortison dr vanligt férekommande inom behandling av
barncancer, speciellt vid Hodgkins lymfom och ALL [156]. Det innebir risk
for oonskad viktuppging eftersom kortison kan ge 6kad aptit. Okat dtande kan
aven bero pa tréstitande och daliga matvanor med till exempel mycket
snabbmat. Studier har visat att sidana vanor ofta blir ett kvarstiende problem,
och de bor darfor uppmarksammas tidigt f6r att barn och nirstdende ska fa
ritt hjilp [157-160]. Dietist bor involveras. Barn med kvarstaende 6vervikt
efter behandling bor i forsta hand behandlas av skolhilsovard och primirvard,
och barn med obesitas bor remitteras till ett specialistteam [161]. Barn och
ungdomar som har tumor eller behandling med péaverkan pa hypotalamisk
funktion (t.ex. kraniofaryngeom) bor uppmirksammas extra eftersom de ofta
gar snabbt upp i vikt och bor remitteras till specialister sisom endokrinolog

och dietist som 4r vana att jobba med detta.

13.2.3 At- och svéljsvarigheter

Rekommendationer

e Alla barn som dr under utredning eller behandling bér som rutin
bedémas aterkommande for befintliga eller férvintade dt- och

svaljsvarigheter.

Logoped bor involveras for att utreda och behandla idt- och sviljsvarigheter.
Flera behandlingar inom barnonkologi ger symtom som paverkar dtande, till
exempel mukosit och smairta i kikleder pga. cytostatikainducerade
polyneuropatier, som bada kan gora det svart att tugga och svilja. Barn med
hjarntumor kan fa bade kortvariga och laingvariga tugg- och sviljproblem som
ett symtom av sjilva tumoren och efter operation. Barn och ungdomar
beho6ver rutinmissigt bedémas utifran detta perspektiv, och det bor dven
finnas en rutin for att koppla in logoped, dietist och psykolog. Aven barn med
bra tillvixt kan ha atsvarigheter.
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Ju yngre barn, desto tidigare bor logoped kopplas in, framfér allt 61 barn
under 1 drs dlder som inte har borjat med smakportioner. Om barnet har
enteral nutrition via nasogastrisk sond eller gastrostomi bér man dnda aktivt
uppmuntra till att dta via munnen, om det inte ar kontraindicerat. Dessa barn

bor ha tillgang till dttrining med logoped.

13.2.4 lllamaende infor och under behandling

Rekommendationer

e Antiemetikaprofylax bor ordineras utifrin den planerade
cytostatikakurens emetogena risk, patientens alder och vikt samt
maendet under eventuella tidigare behandlingar.

e Graden av illamaende under behandlingen bor utvirderas kontinuetligt
sa att behandling med antiemetika kan optimeras under pagaende

behandling och infér nidstkommande cytostatikakurer.

Ilaméende med eller utan krikningar ir vanligt férekommande under
cancerbehandling, som biverkan till bade cytostatikabehandling och
stralbehandling. Oavsett orsak paverkas patientens livskvalitet negativt.

For att férebygga och behandla illamaende och krikningar till £6ljd av
cytostatikabehandling finns de nationella riktlinjerna ”Profylax mot illamiende
och krikningar” pa Svenska barnlidkarféreningens webbplats [162]. De

harmoniserar med internationella riktlinjer och ar anpassade till svensk praxis.

Vid behandling av cytostatikainducerat illamaende dr grundtanken att olika
cytostatikakurer innebar olika hog risk for illamaende. Patienten bor darfor
ordineras profylax beroende pa den cytostatika som ges, och med hénsyn till

patientens dlder och vikt samt reaktion pa tidigare cytostatikakurer.

Illamédende och krikningar kan dven férekomma infér cytostatikakurer.
Betingat illamaende beror oftast pa att patienten tidigare blivit illamaende vid
cytostatikabehandling, och det kan vara mer svarbehandlat. Det ér viktigt att
forebygga illamdende genom effektiv profylaktisk behandling redan fran forsta

cytostatikakuren.
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13.2.5 Rehabilitering efter behandling

Rekommendationer

e Barn och ungdomar bor fa stéd eller behandling om de har svart att
aterga till vanlig mat efter problem med smakférindringar, illamdende
eller selektivt dtande, eller om de haft enteralt eller parentalt

nutritionsstod.

Det ir vanligt forekommande att barn som behandlats f6r cancer dter mycket
snabbmat, framfor allt salt och friterad mat [157-159, 163]. Gruppen har ocksa

okad risk f6r metabola syndromet och hjirt- och kirlsjukdomar. Se det

Nationellt vardprogram langtidsuppfolining efter barncancer. Dietist bor

kopplas in, och barn med obesitas bor remitteras till ett specialiserat team.

Atsvérigheter kan vara lingvariga och kvarstd dven nir behandlingen ir slut,
och barnen och de nirstiende kan dd behova stéd av bade dietist och logoped,
helst som ett kombinerat team. Man bor fraga barnen om de har nagon

specialkost 1 skolan och hur de dter av skolmaten.

13.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer
e De som har kvarstiende problem med 6vervikt bor fortsitta att ha
kontakt med primar- eller skolhilsovarden, och barn med fetma bor

remitteras till ett specialistteam inom obesitasvard.
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KAPITEL 14
Mag-tarmkanal och

urinvagar

Symtom fran mag-tarmkanalen och urinvigarna ar vanliga under och efter
behandling f6r cancer hos barn och ungdomar. Cytostatika- eller
stralbehandling kan ge smartor fran hela mag-tarmkanalen pa grund av
inflammerad mag- och tarmslemhinna, illamaende, krikning eller dndrade

avforingsvanor [164].

Forstoppning ar vanligt bade under och efter cancerbehandling till £6ljd av
minskad fysisk aktivitet, férindrad kost, smirta och cytostatikabehandling.
Barn som behandlas med cytostatika, framfér allt vinkristin, far ofta paverkan
pa tarmens peristaltik. Darfor erbjuds alla barn bulkmedel nir

cancerbehandlingen startar.

Faktaruta 7. Definition av forstoppning enligt Rome 1V-kriterierna
[165]

Barn under 4 ar: uppfyller minst tva av féljande kriterier i en manad.

Barn 6ver 4 ar: uppfyller minst tva kriterier i tva manader.

e Mindre dn tvd avforingar per vecka.

e Aktivt uppskjutande av tarmtomningen.

e Avforingsinkontinens mer dn en gang per vecka.

e Smirta eller hard avforing vid tarmtémning.

e Palpabel avf6ring i dndtarmen utan att barnet dr bajsnodigt.

e Volumindsa témningar (risk for stopp 1 toaletten).

Vid férstoppning dr aterfall vanligt, speciellt om férstoppningen varit langvarig,
och oftast beror det pa att medicineringen eller atgirderna har avbrutits f6r
tidigt [165].
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14.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Barn, ungdomar och virdnadshavare bor informeras om atgirder for att
torebygea férstoppning och diarré.

e Virdpersonal bor vara uppmirksam pa symtom fran mag-tarmkanalen i
form av smartor, férstoppning och diarré samt paverkan pa urinblasan.

e Det ir viktigt att observera tecken pa forstoppning, t.ex. skrikighet,
teber, buksmirtor, dalig viktuppgang, aptitloshet, krikningar,
avforingslackage, smarta vid tarmtémning, urinvigsinfektion,

urinlickage, trétthet och beteendestorningar.

Barn, ungdomar och vardnadshavare bor fa information om hur tarmens
funktion kan storas och orsaka tex forstoppning och vikten av fysisk aktivitet
eftersom det 6kar tarmmobiliteten. Férstoppning kan férebyggas genom att dta
och dricka regelbundet och ha en varierad kost med frukt och gronsaker, och
genom att ga pa toaletten nar det behdvs i stillet f6r att undertrycka kinslan.
Det ar viktigt att ha regelbundna toalettvanor med lugn och ro och att girna ga
pa toaletten efter maltider. Det dr ocksa littare att témma tarmen efter dagens
torsta mal 1 kombination att man borjar rora sig, dvs. utnyttja den gastrokoliska
reflexen. Aven optimal sittstillning kan hjilpa, genom anpassning av toastol

med t.ex. fotstod.

14.1.1 Under cancerbehandling

Rekommendationer

e Vid inneliggande vard bor vardpersonalen dagligen fraga hur barnets
eller ungdomens tarmfunktion och vattenkastning fungerar.
e Alla barn och ungdomar erbjuds bulkmedel.

e Barn och ungdomar bér stottas i goda regelbundna toalettvanor, bland

annat med hjalp av vardnadshavare

Vid forstoppning bor man kontrollera édrftlighet, tidig utveckling/prematuritet,
avforingsvanor, enkopres, smirta vid tarmtomning (som kan vara relaterad till
sprickbildning eller minne av smirtsamma tomningar), miktionsmonster,
likemedelsbehandling (morfin, antikolinergika och antidepressiva), fysisk
aktivitet och férekomst av oro och stress [165]. Efter undersékning kan man

oftast paborja behandling direkt, utan specifik provtagning.
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Det tar tid for en tarm att normaliseras om den statt utspand under lingre tid
pga. ansamlad avforing (funktionell megarektum). Forklaringen ér att den
normala impulsen till tomning har férsvagats. Behandlingen kan dirfér behéva
fortsatta dven nir besvaren upphort, och det ar viktigt att den inte avslutas for
tidigt. Forstoppning kan ocksa paverka blasfunktionen, vilket kan leda till
urininkontinens. Vid inkontinens dr det darfor viktigt att ta reda pa om barnet
ar forstoppat och 1 s fall behandla detta [165].

Malet dr att normalisera tarmfunktionen genom “mjukgorande” dtgirder och
regelbundna tarmtomningar, utan smirta eller lickage, s att barnet kan témma
tarmen utan ridsla. Det ar viktigt att inkludera och informera barn och

vardnadshavare fo6r att motverka férstoppning [165].

Mukosit, inflammation 1 hela munnen och mag- och tarmslemhinnan ir en
mycket vanlig komplikation vid intensiv cytostatikabehandling. Det kan ge sar 1
mun, matstrupe, magsiack och tarmar, med smartor i munnen, stora

atsvarigheter, buksmirtor och vattentunna diarréer som foljd [166].

Smirtlindrande behandling kan leda till f6rstoppning och urinretention. Den
inflammerade mag- och tarmslemhinnan slipper mycket litt igenom
tarmbakterier till blodet, vilket ledet till infektionetr som behandlas med

intravenost antibiotika. Detta paverkar ocksa tarmens funktion negativt.

14.1.2 Forstoppning

Rekommendationer

e Daglig inspektion av munslemhinna och smirtskattning av vardpersonal

e Hijilp och st6d till barn och ungdom att ha regelbundna toalettvanor

e Hjilp och st6d till barn och ungdom med kostrad och férdelning av
maltider under dagen med hjilp av vardnadshavare

e Daglig behandling med bulkmedel om ej diarréer

e Stimulera barn och ungdom om méjligt till fysisk aktivitet med bland

annat hjilp av vardnadshavare

e Daglig dokumentation med avseende pa tarmens funktion

90



REGIONALA CANCERCENTRUM

Vid torstoppning krivs en pragmatisk hallning sd att man kan hitta en
behandling som fungerar for barnet och familjen, och man bor minska oron
tor negativa langtidseffekter av behandlingen [165]. Det finns flera
farmakologiska behandlingar:

e Smiirta vid tarmtomning kan lindras genom att lokalanestetikum i form

av gel.

e Laxantia med osmotiskt aktiva medel, t.ex. laktulos och makrogol, har
bulkeffekt genom att osmotiskt binda vatten i kolon. Dessa likemedel ar
inte vanebildande eller skadliga for tarmen. Behandlingen behover oftast
paga i flera manader och ska fortsitta dven nir avforingsvanorna

normaliserats.

* Mindre vattenlavemang med ljummet vatten kan anvindas vid témning
av tarmen, dock inte 1 samband med cytostatikabehandling pa grund av
risken for infektion och blédning vid eventuellt liga nivaer av blodplittar
och vita blodkroppar. Ibland beh6vs ytterligare hjilpmedel, som provas
ut i samrdd med en uro- och tarmterapeut. Klysma eller mikrolavemang
ar bade mjukgérande och smérjande. Vanligen anvinds de akut men de

kan ockséd anvindas regelbundet under lang tid.

e Tarmirriterande medel anvands 1 forsta hand om ovanstiende
behandlingar inte fungerar eller ar mojliga att genomfora. Exempel pa
sadana likemedelsubstanser dr natriumpikosulfat, bisakodyl och

sennaextrakt.

14.2 Rehabilitering efter cancerbehandling

¢ Rekommendationer

e Stod och hjilp till barn och ungdom att ha regelbundna toalettvanor,
regelbunden fysisk aktivitet och édta sa hilsosamt som m&jlig.t

e Komplettera med bulkmedel f6r att undvika problem med forstoppning

e Vid mer omfattande behov av specialiserade insatser f6r problem med
mag-tarmkanalen bér man kontakta exempelvis en gastroenterolog,

dietist, barnkirurg, barnneurolog, urolog eller uro- och tarmterapeut.

Efter stamcellstransplantation finns det risk for att barnet utvecklar GvHD
som kan ge smartor, diarréer och férsimrat upptag av naringsimnen. Det finns
en akut och en kronisk form [167, 168]. Ofta krivs behandling med kortison

eller med tarmbakterier, vilket innebir stor risk f6r paverkan pa nutritionen.
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Diirfor dr det viktigt med gott samarbete mellan immunolog, gastroenterolog
och dietist.

14.3 Neurogen blasrubbning

14.3.1 Rehabilitering under och efter cancerbehandling

Rekommendationer

e Barn och ungdomar som behandlas for cancer med risk for neurogen
blasrubbning bér genomga en utvidgad utredning. Utredningen ska
inkludera anamnes, kroppsundersckning (status) och urinprov samt
registrering av urinmingd och urinlickage.

e Efter cancerbehandling bor eventuella symtom frin urinvagarna fortsatt
observeras. En utredning bor géras om barnet eller ungdomen
exempelvis har upprepade urinvigsinfektioner och om vardnadshavare
uppger att hen har ont eller krystar vid miktion, har svag urinstrale eller

lacker urin.

14.3.2 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Barn och ungdomar med risk f6r neurogen blasrubbning bor remitteras
till en enhet dir utredningen inkluderar matning av blaskapacitet,
urinfléde och residualurin.

e Beroende pa resultatet kan utredningen kompletteras med cystometri
och tryckflédesmitning, réntgen- och isotopundersokning samt
cystoskopi.

e Vid mer omfattande behov av specialiserade insatser f6r urinvagar bor
man kontakta exempelvis barnkirurg, barnneurolog, urolog eller uro- och

tarmterapeut.

Neurogen blasrubbning kan orsakas av sjukdomar, t.ex. tumérer i ryggmargen
som stor den neurogena styrningen av blastomningen. Detta kan leda till
Overaktiv urinblasa med eller utan urinlickage. Dessutom kan barnet eller
ungdomen fa svart att témma bldsan, med risk for hogt tryck, vilket 1 sin tur
kan leda till njurskador. Vid neurogen blasrubbning férekommer dven
anstringningslickage eftersom backenbotten och slutningsmusklerna runt

urinroret kan vara férsvagade [165, 169].
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Beroende pa den resultat av undersékningar kan det bli aktuellt med vidare
handliggning via barnkirurg, barnnefrolog och uro- och tarmterapeut.
Behandling som kan bli aktuell 4r blastrining alternativt ren intermittent
katetrisering (RIK) [165].

Barn och ungdomar som genomgatt kirurgi i lilla backenet eller i1 spinalkanalen
riskerar att utveckla vesikoureteral reflux, neurogen blasa eller hydronefros.
De som behandlats for ryggmirgstumorer I6per risk for att utveckla neurogen

blas- och tarmrubbning. Information om specifika symtom och uppféljning

som r6r stralning- och cytostatikabehandling finns i Nationellt virdprogram

langtidsuppféljning efter barncancer.

Vid neurogen blasrubbning krivs oftast avancerad handliggning och

uppfdljning, dir uro- och tarmterapeuten spelar en central roll.

93



https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-barncancer/vardprogram/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-barncancer/vardprogram/

REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 15
Mun- och tandhalsa

God munvard kan férebygga och lindra komplikationer av cancerbehandling.
Insatser fran sjukvardspersonal och tandvardspersonal, tillsammans med barn
och vardnadshavare, dr viktiga for att forebygga, uppticka och behandla
komplikationer i munhdlan. Sjukvirden och tandvarden behéver darfor

samarbeta fore, under och efter behandlingen [170].

Cancerbehandling, saisom cytostatika- och stralbehandling samt
stamcellstransplantation, kan orsaka komplikationer i munhélan pa manga olika
satt. Nar immunforsvaret forsimras kan normalt forekommande orala
mikroorganismer orsaka lokala och systemiska infektioner. Munslemhinnan
kan bli paverkad och risken for att utveckla mukosit, blasor och sar i munnen
oOkar. Salivsekretionen kan forsimras med muntorrhet och smakférindringar
som foljd. Risken for karies 6kar ocksa nar salivsekretionen minskar.
Behandling under barnets tandutvecklingsperiod, det vill siga fore 12 ars dlder,
kan ge bestiende tandutvecklingsstorningar och himma tillvaxt av
ansiktsskelettet. Sammantaget kan komplikationer i munhalan ge simre
livskvalitet [171]. Komplikationerna kan leda till smarta och svarighet att svilja,

tala, 4ta, dricka och utféra munvird.

15.1 Prehabilitering infor cancerbehandling

15.1.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Munhalan bor vara sa frisk som mojligt vid behandlingsstart.

e Barn och ungdomar bor fa stéd i att uppratthalla dagliga
munvardsrutiner, bland annat med hjilp av vardnadshavarna.

e Alla barn som ska genomga cancerbehandling, oavsett dlder, bor

remitteras till specialiserad barntandvard f6r bedémning av oralt status.

Vid insjuknandet i en allvarlig sjukdom ar det litt att tappa fokus pa dagliga
rutiner, men det ar viktigt att skéta munhygienen for att férebygea besvir och
komplikationer som kan uppsta nir munnens slemhinna ir kinslig. Barnet,

eventuellt med hjalp av vardnadshavarna, bor uppritthalla dldersadekvata
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dagliga munvardsrutiner infér behandlingsstart. Alla barn och ungdomar under

18 ar bor avriadas fran att anvianda tobak och nikotin. Las mer i Levnadsvanor -

1177 f6r vardpersonal.

15.1.2 Rehabiliterande insatser

Virdpersonal som triffar barn och ungdomar infér behandlingens start bor
bed6éma munhalestatus och ta stillning till om det behovs akuta
tandvardsinsatser fran specialiserad barntandvard. Munhygienen ar viktig fér

att forebygga infektioner.

Samarbete mellan sjukvard och tandvird fére, under och efter
cancerbehandlingen ar viktigt for att férebygga och minska komplikationer

som paverkar munhilsan.

15.1.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Optimera munhalestatus inf6ér behandling som kan innebira
infektionskanslighet och slemhinnepaverkan.

e Alla barn och ungdomar som ska genomga cancerbehandling, oavsett
alder, bor remitteras till specialiserad barntandvard f6r hjilp att optimera
mun och tandstatus infér behandlingen.

e Infor stral- eller cytostatikabehandling ska eventuell tandstallning och

piercing avldgsnas, fOr att undvika skador i slemhinnan.

Infor cytostatikabehandling som férvintas ge infektionskanslighet, och infor
stamcellstransplantation, ska det inte finnas nagra infektioner i munhalan. Infér
stral- eller cytostatikabehandling som forvintas ge infektionskinslighet eller
paverkan pa munhilan ska eventuell tandstillning och piercing avlagsnas, for

att undvika skador i slemhinnan.
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15.2 Rehabilitering under cancerbehandling

15.2.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Barn och ungdomar ska fa stod i att uppratthélla goda munvardsrutiner,
eventuellt med hjalp av vardnadshavare, for att f6rebygga och lindra
komplikationer av onkologisk behandling.

e Vid varje sjukskoterske- och likarbesok bér munslemhinnan och

formagan att svilja, tala, dta och dricka bedémas.

God munhygien bor uppritthallas genom anpassad daglig rengoring av

munh3ilan.

Manga olika komplikationer kan upptrida i munhalan, se tabell i bilaga 2 Akuta
och sena komplikationer i munhalan relaterade till onkologisk behandling.
Komplikationerna kan leda till smirta och svirighet att svilja, tala, dta, dricka
och utféra munvard. Det ir viktigt att férebygga och lindra smirta. Alla barn
och ungdomar som genomgar cancerbehandling ska dirfoér ha tillgang till
specialiserad barntandvard for att férebygga, uppticka och behandla

komplikationer i munhalan.

15.2.2 Rehabiliterande insatser

Rekommendationer

Virdpersonal bor:

e bedoma munhilan vid varje besok samt dagligen hos inneliggande barn
som har oklar infektion, neutropeni eller mukosit, eller har genomgatt
stamcellstransplantation och intensiv cytostatikabehandling eller

stralbehandling mot huvud- och halsregionen
e konsultera specialisttandlakare inom barntandvard vid behov
e bedoma och forsoka forutse behov av smartlindring
e smirtlindra for att férebygga och behandla smirta

e konsultera specialiserat smirtteam vid behov.

Det bor finnas en lokal rutin f6r bedémning av barnets eller ungdomens
munhala av en tandlikare eller tandhygienist, likare eller sjukskoterska. Det édr
ocksa viktigt att vara lyhord for information fran patienten och

vardnadshavarna.
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Barn och ungdomar kan reagera pa smirta genom att inte vilja svilja, tala, dta
eller dricka. Man bor anvinda dldersadekvata smartskattningsmetoder och
involvera vardnadshavare i bedémningen. Smartlindring bor ges lokalt och
generellt. Kompetens fran smartteam bor finnas tillgangligt for till exempel

behandling med smirtpump, se Kapitel 11 Smarta

15.2.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vardpersonal bor ha regelbunden kontakt med specialiserad

barntandvard for att koordinera vardinsatsetr.

Minga olika komplikationer kan uppstd som kan gora att barnet eller
ungdomen behover insatser fran specialiserad barntandvérd. Smarta frin

munhalan kan vara svir att uppticka och behandla.

15.3 Akuta och sena komplikationer i munhalan

Behandlingsforslag och information om andra atgarder som ror akuta
komplikationer i munhélan finns i lokala och nationella behandlingsriktlinjer.
Atgirder for sena komplikationer i munhalan beskrivs i kapitlet om tinder,

munhila och spottkortlar i det nationella vardprogrammet for

lingtidsuppféljning eftet barncancer.

Se aven bilaga 2 Akuta och sena komplikationer i munhdlan relaterade till

onkologisk behandling dir det framgar vilka komplikationer som relateras till
onkologisk behandling och nir de kan uppsta.
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KAPITEL 16

Aktivitet och delaktighet

For barn och ungdomar innebir en cancerdiagnos inte bara en fysisk kamp,
utan ocksa en omfattande utmaning f6r det mentala och sociala
vilbefinnandet. Sjukdomen och den intensiva behandlingen hindrar ofta barnet
fran att delta 1 de aktiviteter som definierar en naturlig barndom — sasom att
leka, ga i skolan och umgas med jaimnariga. Darfor ar det viktigt att bedoma
aktivitetsbegransningar och sitta in insatser som mojliggor vardagsaktiviteter,
vilket i sin tur minskar biverkningar, sisom fatigue, och 6kar livskvaliteten.
Studier har visat att nydiagnostiserade barn och ungdomar rapporterar simre
motorisk formaga dn friska jamnariga redan vid behandlingens borjan. Detta
understryker vikten av att stod for fysisk aktivitet och dagliga aktiviteter sitts in
sa tidigt som mojligt. Genom att stodja barnets ratt till en aktiv vardag kan vi
minimera sjukdomens negativa inverkan pa bade kort och ling sikt. Det ar
ocksa viktigt fOr att barnet ska kunna bibehalla och trina sjilvstindighet 1 ADL
och for att férebygea sena komplikationer. Aktivitet ar alltsa inte bara en friga
om sysselsdttning, utan en nédvindighet for barnets utveckling och hilsa.
Genom att aven frimja delaktighet kan barnet eller ungdomen ocksa behalla
viktiga relationer, rutiner och identitetsskapande aktiviteter, vilket bidrar till
Okad kontroll, meningsfullhet och livskvalitet. [172, 173].

Enligt barnkonventionen har alla barn och unga ritt att utvecklas, ritt till
utbildning och ritt till fri lek, vila och fritid. Sambhillet och varden i synnerhet
bor dirfor stotta vardnadshavare 1 att fraimja deras barns utveckling genom
aktivitet och delaktighet. [174]

Bedomningar av barnet och ungdomens dagliga aktivitet bor goras fortlopande
vid diagnos, infor, under och efter behandling och vid férindringar i
sjukdomsbilden, eftersom behoven varierar frin person till person och 6ver
tid. Det ar viktigt att uppmirksamma behovet av tidiga rehabiliteringsinsatser

for att forhindra langvariga begrinsningar.
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16.1 Prehabilitering

16.1.1 Forebyggande insatser

e Barnet eller ungdomen bér uppmuntras att behalla sina aktiviteter 1
dagliga livet och att utféra dem sa sjilvstindigt som mojligt.

e Barnet eller ungdomen bér uppmuntras att i mojligaste man uppritthalla
sina vanliga vanor nir det giller somn, aktivitet och vila. Hen bor strava
efter en god aktivitetsbalans utifran sina forutsittningar, bade under och

efter behandlingstiden.

Manga barn och ungdomar har en variation av lek, fritidsaktiviteter, skola och
ADL i vardagen. Barnet eller ungdomen bor uppmuntras att bibehalla sitt
aktivitetsmonster och sin aktivitetsbalans genom att fortsitta med meningsfulla
aktiviteter och ha en lagom mingd av aktiviteter under dagen. Att vara delaktig
1 aktiviteter som upplevs meningsfulla ar viktigt for att kinna gladje och
tillfredsstallelse i livet [175].

Barn och ungdomar bor kartliggas och bedomas for svarigheter eller risk for
svarigheter som ror ADL. Det dr viktigt att tillsammans med barnet eller
ungdomen samt vardnadshavare se 6ver dygnets aktiviteter och se till att hen i

moéjligaste man behaller den vardagliga strukturen [176].
Exempel pa fragor som vardpersonal kan stélla om ADL:

e Behover du vila eller sitta ner mitt i en aktivitet, som nir du klir pa dig

eller ater?

e Hur mycket orkar du delta i skolarbete eller triffa kompisar jamfért med

innan du blev sjuk?

e Behover du mer hjilp av dina forildrar nu med att komma ihdg

mediciner eller planera din dag 4n vad du behévde tidigare?

e Har du svart att ta dig i eller ur duschen eller badkaret pa grund av

smirta, stelhet eller svaghet?

Aktivitetsmonstret skiljer sig 4t mellan olika barn och ungdomar vad giller
utférda aktiviteter, tid, plats och social kontext. Att skapa ett individuellt
visuellt schema f6r vad som ska hinda under dagen kan underlitta f6r barnet
eller ungdom att ha koll pa sina aktiviteter. Vidare bor vardpersonal ge barnet
eller ungdomen information om dygnsrytm och aktivitetsbalans samt hur de

sjalva kan gora for att uppritthalla dagliga rutiner. Nar barnet eller ungdomen,
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vardnadshavare eller personal inom hilso- och sjukvard uppmarksammar
problem med aktivitetsutférandet bor man kontakta en arbetsterapeut [177,
178] eftersom forandringar i aktivitetsformaga eller vanor som paverkar
patienten pa ett negativt sitt, kan vara en indikation pa att det behovs en
arbetsterapeutisk bedémning. Dirfor dr det viktigt med en kontinuerlig
screening med exempelvis Promis25 eller annat lampligt screeningverktyg for

att tidigt uppticka forandringar i aktivitetsfGrmaga, fatigue och vanor.

16.2 Under cancerbehandling

16.2.1 Rehabilitering

Rekommendationer
e Arbetsterapeut bor gora en individuell bedomning av aktivitetsformagan.

e Problem med aktivitetsférmagan bor uppmirksammas, och patienten
bor Gverrapporteras eller remitteras om det inte finns nagon

arbetsterapeut i det egna vard-, omsorgs- eller rehabiliteringsteamet.

En bedémning av aktivitetsformagan och barnets eller ungdomens delaktighet
1 vardagsaktiviteter gors ofta av en arbetsterapeut. Bedomningen utgar fran ett
personcentrerat angreppssitt, dir fokus ligger pa de aktiviteter som barnet eller
ungdomen sjilv uppfattar som meningsfulla men har svart att utféra i sin
vardag. En forsta screening kan géras av annan vardprofession men vid nedsatt

formaga bor en arbetsterapeut kopplas in.

Vid en arbetsterapeutisk kartligening anvinds lampliga standardiserade
bedémningsinstrument, och syftet dr att identifiera viktiga aktiviteter och de
hinder som finns for att utfora dem. Hos barn och ungdomar som behandlas
tor cancer ar det vanligt med motoriska utmaningar, balanssvarigheter,
somnsvarigheter, fatigue, kognitiva utmaningar, smarta och nedsatt
aktivitetsbalans. Se kapitel Kapitel 11 Smirta, Kapitel 12 S6mn, Kapitel 17

Fysisk funktion och trining, Kapitel 18 Fatigue och Kapitel 19 Kognition

Malsittningen ar att stodja barnet eller ungdomen 1 att leva ett sa virdefullt liv
som moijligt, baserat pa hens egna 6nskemal och behov, samt 1 férhallande till
de krav som omgivningen stiller [179]. Detta gérs genom att utveckla
aktivitetsformagan samt forebygga eller kompensera for nedsatt
aktivitetsformaga, vilket dven dr gynnsamt for barnets eller ungdomens
mojligheter att delta i aktiviteter. Insatser fOr att stirka aktivitet och delaktighet
kan till exempel vara att ge information och utbildning, trina specifika
aktiviteter eller erbjuda hjilpmedel. [180] Dessa atgirder syftar till att forbattra
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livskvaliteten och stédja utveckling och delaktighet i vardagslivet, trots

sjukdomen eller funktionsnedsattningen.

Vid langvariga eller bestiende funktionsnedsittningar kan mer specifika
rehabiliteringsatgirder behovas, vid exempelvis uttalad fatigue, smarta eller

kognitiva utmaningar, se Kapitel 11 Smirta, Kapitel 18 Fatigue och Kapitel 19

Kognition. Rehabiliteringsprocessen dr densamma som for patienter med
annan genes dn cancer. Observera att cancerdiagnos och behandling inte ar
tillrdckligt f6r att avgora vilka insatser barnet eller ungdomen behover, utan det

krivs en individuell bed6mning.

16.2.2 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vid behov av avancerade insatser bor barnet eller ungdomen remitteras

till specialistrehabilitering eller annan relevant instans.

Avancerade insatser eller extern rehabilitering kan bli aktuella om barnet eller
ungdomen har komplexa funktionsnedsittningar eller rehabiliteringsbehov
som kriver en samordnad och tvirprofessionell insats. Dessa situationer
innebir ofta att arbetsterapeuten behover samverka med andra aktorer, sisom
arbetsterapeuter med annan relevant specialistkompetens,
hjilpmedelskonsulenter eller handliggare f6r bostadsanpassning, samt med
olika vardprofessioner i och utanfor den egna verksamheten. Syftet ér att
siakerstalla att alla barn och ungdomar som drabbats av cancer far sina behov
av aktivitet och delaktighet tillgodosedda.

Extern rehabilitering eller mer avancerade insatser kan innebara individuellt
anpassade hjalpmedel. Flera professioner kan delta 1 att bedéma behovet samt
prova ut, forskriva och trina med hjilpmedlen. Det kan ocksa innebira att
arbetsterapeuter fran bade slutenvard och 6ppenvard samverkar for att
sakerstilla kontinuitet i rehabiliteringen, eller att man involverar en
arbetsterapeut med specialistkompetens inom annat omrade — exempelvis
inom psykiatri eller neurologi — f6r att méta mer omfattande eller sammansatta
behov hos barnet eller ungdomen. Det kan dven handla om insatser som
bedrivs i interprofessionella rehabiliteringsteam da olika professioner

gemensamt planerar och genomfér bedomningar och interventioner.
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16.3 Efter avslutad behandling

Rekommendationer

e Barnets eller ungdomens aktivitetsférmaga bor kontinuerligt screenas vid
dagvardsbesck och vid uppfoljningsbesok.

e Remiss till relevant rehabiliteringsenhet bor skrivas om det finns ett

fortsatt rehabiliteringsbehov.

Aktivitetsférmaga och delaktighet i vardagens aktiviteter behéver foljas under
uppvaxten. Vid utmaningar behéver en arbetsterapeut gora en bedémning och

eventuellt sitta in insatser.

Efter avslutad behandling bér man kontinuerligt screena barnets eller
ungdomens aktivitet och delaktighet med stéd av exempelvis Promis25 eller
annat limpligt screeningverktyg, for att uppticka férindringar i
aktivitetsformaga, fatigue och vanor. Det idr viktigt att uppmirksamma behovet

av tidiga rehabiliteringsinsatser for att forhindra lingvariga begrinsningar.

Om det finns ett fortsatt behov av rehabiliterande insatser eller hjalpmedel
efter avslutad behandling bor en samordning ske med barnets eller ungdomens
primirvardskontakt eller annan relevant rehabiliteringsenhet for att limna Gver

ansvaret for rehabilitering och hjalpmedel.
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KAPITEL 17
Fysisk funktion och

traning

Flera studier visar att cancerbehandling kan ha en negativ inverkan pa
muskelstyrka, grov- och finmotorik samt kondition och uthéllighet [181-183].
Behandlingen paverkar dven balans, gang- och reaktionstérmaga, och kan
orsaka perifer neuropati samt uttalad fatigue, vilket sammantaget leder till
minskad fysisk aktivitet och 6kad tid 1 stillasittande. Skelettmuskulaturen och
det centrala och det perifera nervsystemet riskerar att skadas, samtidigt som

den kardiorespiratoriska kapaciteten forsamras [181, 182, 184-187].

Fysisk inaktivitet forstirker dessa effekter genom att hindra motorisk
utveckling och 6ka bade de fysiska och psykiska negativa konsekvenserna av
cancerbehandlingen, samt risken for féljdsjukdomar sisom metabolt syndrom
och diabetes. Fysisk inaktivitet ar en av de storsta paverkbara riskfaktorerna for
kroniska hilsoproblem, vilket gor fysioterapeutens arbete centralt bade under
och efter behandlingen [183, 188, 189].

For att frimja hilsa och livskvalitet — bade under och efter cancerbehandling —
behd6ver barn och ungdomar specifika rehabiliterande insatser. Det kan till
exempel handla om hjalp for att bryta stillasittande vanor och stéd for att vara
tysiskt aktiv. Utan sddana strategier riskerar manga att hamna i en negativ spiral
dir behandlingsrelaterade problem och inaktivitet forstirker de fysiska
begrinsningar som cancerbehandlingen kan ge. Bittre fysisk funktion kan 6ka
barnens langsiktiga fysiska prestationsformaga men ocksa vara en viktig faktor i

deras sociala och pedagogiska rehabilitering [190]

Det finns numera en relativt begrinsad men tydlig evidens for att strukturerad
tysisk traning dr genomférbar och siker och har positiva effekter for barn och
ungdomar under pagaende cancerbehandling. Det beh6vs dock fler studier
som undersoker hur fysisk aktivitet paverkar olika grupper av barn med cancer.
De studier som finns idag ricker inte for att avgora vilket triningsprogram som
ar bast, och de siger heller inget om vilka barn som har storst nytta av

traningen.
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I flera studier har man studerat effekten av strukturerad fysisk trining hos barn
och ungdomar som genomgitt cancerbehandling, och kunnat visa pa
torbattrad eller bibehallen fysisk kapacitet (styrka, kondition och motorik),
minskad cancerrelaterad fatigue och delvis forbittrad hilsorelaterad livskvalitet
och vardagsfunktion. Om den fysiska triningen anpassas efter dagsform,
behandlingsfas och individuella begrinsningar, dr barn och ungdomar ofta

motiverade att delta i fysisk trining dven under pagiaende behandling [191-195].

17.1 Forebyggande insatser

e Barn och ungdomar och deras vardnadshavare bor pa ett tidigt stadium
fa information om att fysisk aktivitet och trining kan motverka
biverkningar av cancerbehandlingen.

e Barn och ungdomar och deras vardnadshavare bor fa stod for att planera
och genomfora triningsinsatser som kan frimja fysisk funktionsférmaga
under behandling, pa ett individanpassat och sdkert sitt.

e Barn och ungdomar med sirskilda behov, sisom nagon
funktionsnedsittning, bor identifieras av fysioterapeut sa att de kan fa
mer omfattande stod. Malet ér att de ska vara sa fysiskt aktiva som

m6jligt under behandlingen, utifran sina forutsittningar.

Barn, ungdomar och vardnadshavare bor fa information om att rorelse, fysisk
aktivitet och fysisk trining kan minska sena effekter av cancerbehandlingen.
Barn och ungdomar som inte nar upp till Virldshilsoorganisationens
rekommendationer om fysisk aktivitet, t.ex. vid langvarig sjukdom eller

funktionsnedsittning, bor fa stéd att anda kunna vara sa aktiva som méjligt f6r

att frimja fysisk och mental halsa. Se sidan For barn och ungdomar — fysisk

aktivitet i sjukdomsprevention och sjukdomsbehandling
pa fyss.se [196]

Alla barn och ungdomar som diagnostiserats med cancer bor fa triffa en
fysioterapeut, i samband med diagnossamtal och/eller behandlingsstart, for att
fa individualiserad information om vikten av rorelse, fysisk aktivitet och trining
for langsiktigt valmaende. De bor uppmuntras och stodjas 1 att vara fortsatt
fysiskt aktiva genom dldersadekvat ADL, lek och/eller regelbunden fysisk

aktivitet eller trining utifran intresse och allmantillstand.
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17.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Individuell bedémning av fysisk funktionsférmaga och behov av
rehabiliteringsinsatser bor erbjudas f6r barn och ungdomar vars fysiska
och/eller motoriska funktion paverkas av cancerbehandlingen, for att

optimera aktivitet och delaktighet i vardagen.

17.2.1 Under behandling

Barn och ungdomar vars motoriska funktion och/eller funktionsférmaga
paverkas av cancerbehandlingen, bor snarast méjligt fa en fysioterapeutisk
bedémning. Fysioterapeuten underséker och bedomer barnets eller
ungdomens individuella fysiska forutsittningar, motoriska paverkan, formaga
att rora sig och delta i fysisk aktivitet samt behov av forflyttningshjilpmedel.
Hen kartligger ocksd behov av triningsinsatser och rehabilitering samt

genomfor insatser.

Trinings- och rehabiliteringsinsatser genomfors 1 samverkan med
vardnadshavare och sjukvardspersonal, utifran barnets eller ungdomens
formaga och malsittning, vid en barnonkologisk enhet, hemortssjukhuset

och/eller primirvarden.

17.2.2 Efter avslutad behandling

Efter behandlingen bor den motoriska funktionen och fysiska aktivitetsnivan
regelbundet kartliggas med det digitala formuliret Promis25 och/eller genom
testning av fysioterapeut med ett relevant aldersnormerat test. Syftet dr att

identifiera sena effekter pa rorelseférmagan av given behandling.

Fysioterapeut pa en barnonkologisk enhet och/eller hemortssjukhuset
organiserar den individualiserade trining och/eller de rehabiliterande insatser
som behovs enligt den uppféljande bedémningen samt stédjer barnet eller
ungdomen 1 att vara fysisk aktiv for att frimja langsiktigt fysiskt och

vilmédende. Insatserna ges pa en limplig vardenhet.
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17.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Barn och ungdomar med omfattande paverkan pa den fysiska
funktionsférmagan, nir det giller aktivitet och delaktighet, bér remitteras
till en instans med specialiserad kompetens for tvarprofessionella
rehabiliteringsinsatser.

e FDysioterapeut med relevant specialistkompetens samverkar med andra
hilsoprofessioner i rehabiliteringsteam fran den barnonkologiska
enheten tillsammans med specialiserad kompetens for att ge

tvirprofessionella rehabiliteringsinsatser.

Vid motorisk funktionsnedsittning med omfattande behov av rehabiliterande
insatser och uppféljning bor barnet eller ungdomen erbjudas fysioterapeutiska
rehabiliteringsinsatser av tvirprofessionella behandlingsteam som ar

specialiserade inom specialistsjukvird, habilitering eller barnrehabilitering.
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KAPITEL 18

Fatigue

18.1 Under prehabilitering och
cancerbehandling

18.1.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Alla barn och ungdomar bér kartliggas for sarbarhetsfaktorer fér
cancerrelaterad fatigue, bade fére och under behandling, sisom
premorbida problem med angest, somn och smarta.

e Fore, under och omedelbart efter behandling bor alla barn och
ungdomar samt vardnadshavare erbjudas stod for att hitta en balans i sin
tysiska och kognitiva aktivitetsniva.

e [orebyggande psykoeduktiva insatser bor erbjudas alla som behandlas

for cancer, t.ex. rad om ambitionsniva for skola och fysisk aktivitet.

Cancerrelaterad fatigue (CRF) definieras enligt National Comprehensive
Cancer Network (NCCN) of the USA [197] som “en besvarande, ihallande,
subjektiv kinsla av fysisk, kinslomissig och/eller kognitiv trotthet eller
utmattning i samband med cancer eller cancerbehandling som inte star i

proportion till tidigare aktivitet och som dr funktionsnedsittande i vardagen”.

Begrepp sasom hjarntrotthet, mental uttrottbarhet eller mental trotthet
anvinds synonymt med fatigue. CRF rekommenderas som det mest

vilavgrinsade begreppet, men Ovriga kan vara mer begripliga for lekmin.

Fatigue under och direkt efter cancerbehandling dr snarare regel 4n undantag
[198, 199]. Efter avslutad behandling forekommer fatigue i hogre grad hos
barncancerévetlevare dn i normalpopulationen, oavsett typ av barncancer
(10-85 % drabbas) [200]. Tillstaindet férekommer vid alla typer av barncancer,
men ses 1 nagot hogre grad vid stralbehandling. Detta giller oaktat vilken
kroppsdel som bestralats [200].
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18.1.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Familjer med sarbarhetsfaktorer sisom nedstimdhet eller angest,
somnsvarigheter, smirta och kognitiva svarigheter bor erbjudas sirskilt
stod for att hitta balans 1 sin fysiska och kognitiva aktivitetsniva. Man bor

f6lja upp hur detta paverkar symtom pa CRF.

Vid pataglig CRF som orsakar funktionsnedsittning i vardagen ska en initial
utredning gbras for att utesluta medicinska orsaker och faststilla relaterade
symtom sasom oro, depression, sémnsvarigheter, smarta och kognitiva

svarigheter. Vid faststillda relaterade symtom bor behandling erbjudas.

Vid faststilld CRF kan barnet eller ungdomen och vardnadshavare erbjudas
klinisk expertis, t.ex. psykoedukativa insatser (+++-), fysisk aktivitet (+++-),
avslappning och mindfulness (++--) och/eller kognitiv beteendeterapi (++--)
200)

Fatigue férekommer ofta, men inte alltid i ett symtomkluster med nedstimdhet
eller angest, sémnsvarigheter, kognitiva svarigheter och smarta [127, 201]. Ett
symtomkluster kinnetecknas av cirkelsamband och att det ibland dr oméjligt
att skilja det ena fran det andra; vart och ett av symtomen kan alltsd vara orsak
till eller orsakas av de andra symtomen. Observera att evidensbaserade
interventioner mot relaterade problem i symtomklustret dven kan lindra
fatigue, se t.ex. kapitlen om s6émn, smirta och psykisk hilsa. Vid pataglig CRF
behover man darfor gora en noggrann utredning och avgora vilka symtom
behandlingen bor inriktas pa, se t.ex. flodesschema for utredning och atgirder
fran NCCN [197], eller European Society for Medical Oncology (ESMO)
[202]. Fatigue kan fOrvirras av sensoriska och motoriska
funktionsnedsittningar (t.ex. horselnedsittning eller ataxi) och rehabilitering av

dessa kan dven minska graden av CRF.

Hoég nirvaro i forskola och skola dr associerat med battre livskvalitet [203].
Orsakssambandet dr oklart, men man stravar efter att barnet ska tillbringa sa
mycket tid som maojligt 1 sin vanliga miljé och att denna milj6 anpassas efter
barnets ork. Detta dr ocksa viktigt fOr att férebygga senare problematisk

skolfrinvaro.

Exempel pa insatser fore och under behandling ir kartliggning av aktiviteter,

stod av arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator eller psykolog samt medicinsk
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utredning. Samarbete mellan virdgivare, sjukhusskola och hemskola dr en bra

grund for att hitta en rimlig ambitionsniva under behandlingstiden.

18.2 Efter cancerbehandling

18.2.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Vid uppfoljning efter avslutad cancerbehandling bor férekomst av
fatigue utvirderas hos alla barn och ungdomar, girna med hjalp av ett
screeningformulir sisom PedsQL Multidimensional Fatigue Scale [204]
eller Promis pediatrisk fatigue-skala [205].

18.2.2 Rehabilitering och extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vid pataglig fatigue som orsakar funktionsnedsittning i vardagen, bor
man initiera en utredning och utesluta somatiska orsaker.

e Remiss for vidare utredning och behandling bor skickas till
arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator eller neuropsykolog alternativt till

ett multiprofessionellt rehabiliteringsteam.

For utredning av CRF, se t.ex. det flodesschema som utarbetats av NCCN eller
ESMO [197, 202].Om utredningen visar att barnet har associerade problem,
t.ex. smarta, sémnproblem, dngest eller depression, bor dessa behandlas 1 forsta
hand. Vid problem med CRF b6r man frimst erbjuda psykoedukativa insatser
av t.ex. arbetsterapeut, fysioterapeut eller psykolog (t.ex. hjilp med att kartligga
aktivitet 1 vardagen, identifiera vad som ger dterhimtning och fa férslag pa

strategier for energiplanering och hjilpmedel f6r tidshantering och planering).

Behandling och atgirder med forskningsstod dr psykoedukativa insatser
(+++-), fysisk aktivitet (+++-), avslappning [200] och mindfulness (++--) och
kognitiv beteendeterapi (++--). Nir det giller medicinsk behandling pekar
dagens behandlingsriktlinjer 4t olika hall. Enligt International Guideline
Harmonization Group dr forskningsunderlaget otillrickligt for att
rekommendera medicinsk behandling. ESMO avrader frin medicinsk
behandling men ser visst forskningsstod for centralstimulerande behandling
[202]. T riktlinjer fran NCCN rekommenderas att 6verviga centralstimulerande
behandling om icke-medicinska atgarder inte gett tillricklig effekt [197].
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KAPITEL 19
Kognition

19.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Barns och ungdomars férskole- eller skolsituation och eventuella
kognitiva svarigheter bor kartliggas vid upprepade tillfillen fére, under
och efter cancerbehandling, f6r samtliga typer av barncancer. Tillgang till
kognitiv utredning och rehabilitering vid behov bor sakras.

e Kartligening och rehabilitering av kognitiva svarigheter bor goras i
samarbete med forskola, skola eller skolhilsovard.

e Nir kognitiva svirigheter identifieras bér de bedémas av en
neuropsykolog eller specialpedagog som tar stillning till limplig
vardniva.

e Vid planering av rehabiliterande insatser bor hinsyn tas till barnets
utvecklingsniva, sociala férhallanden och hem- och skolsituation.

Insatserna bor vara meningsskapande fo6r individen.

Intellektuell funktionsnedsittning och kognitiva svarigheter ar betydligt
vanligare vid barncancer dn i normalpopulationen, dels pa grund av
syndromrelaterad samsjuklighet mellan barncancer och kognitiva svarigheter
(till exempel vid Downs eller neurokutana syndrom), dels pa grund av
kognitiva sena komplikationer till sjukdom och behandling. Kognitiva
svarigheter kan forvirras med tiden eller bli mer funktionsnedsittande i takt
med att barnet eller ungdomen moter storre utmaningar i vardagen [207-209].
Det ir dirfor viktigt att kognitiva svarigheter kartliges vid upprepade tillfillen

dven efter transition till vuxensjukvarden.

Forslag pa fragor att stalla fOr att identifiera kognitiva svarigheter finns i kapitel

10 Forskola och skola tillsammans med fragor om upplevda kognitiva besvir.

Till exempel kan det vara bra att fraga (frin Neurocognitive Questionnaire

[210]) om barnet eller ungdomen har problem med att hen

e irlangsammare dn andra
e tappar bort sig mitt i en uppgift

e har svirt att komma ihag saker.
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Nir problem uppticks bor de triageras av, eller i samrad med, en
specialpedagog och/eller neuropsykolog, och en rehabiliteringsplan bor
upprittas. Se t.ex. Baum et al. [211] f6r exempel pa neuropsykologiska insatser

pa olika nivéer, fran konsultation till teambaserade bedémningar.

Samverkan med skolan eller férskolan vid diagnosen och under
behandlingstiden rekommenderas f6r samtliga typer av barncancer, for att dela
information, hitta vilavvigda anpassningar och stétta familjen i att skapa en

vardag som ir si lik den tidigare som mojligt [212].

All kognitiv rehabilitering, oavsett niva, bor ha ett biopsykosocialt perspektiv,
och det ir viktigt med insatser som kan fungera och skapa mening i barnets
och familjens vardag. Till exempel kan en insats med gott vetenskapligt stéd bli
en borda om familjen inte har tid eller méjlighet att genomféra den [213].
Rehabilitering av kognitiva komplikationer ska heller inte ses som en
engangsinsats utan kriaver uppfoljning och utvirdering [212], se t.ex. Callu et al.
[214] for en fallbeskrivning.

19.2 Rehabiliterande insatser

Rekommendationer

e Barn och ungdomar med intellektuell funktionsnedsittning behéver
sirskilt stéd och anpassningar i virdens alla skeden, till exempel
anpassad information, extra tid vid undersokningar eller visuellt st6d
(exempelvis ett ritat dagsschema).

e Systematisk neuropsykologisk uppfoljning rekommenderas for barn som
tatt stralbehandling av hela kraniet eller hela kroppen, barn som fatt
metotrexat intratekalt eller i hogdos och barn som genomgatt
stamcellstransplantation. Denna uppféljning kan vara en kortare
kartligening eller en mer utforlig bedomning.

e Rechabiliterande interventioner bor utvirderas och anpassas 6ver tid i en

rehabiliteringsplan som delas med barnet och/eller familjen.

Vid kognitiva svarigheter behéver problemen kartlaggas, foretridesvis 1 en
neuropsykologisk och/eller pedagogisk kartligening. Den idr dels en grund for
rehabiliterande insatser, dels ett terapeutiskt redskap for att hjilpa barn,
vardnadshavare och resurspersoner att forsta, bendimna, acceptera och hantera
svarigheterna. Kartlaggningen bor alltsa innehalla ett terapeutiskt inslag,
forutom en fordjupad neuropsykologisk bedomning. Testresultat och forslag
pa atgirder behover darfér kommuniceras klart och tydligt till barn, skola och

vardnadshavare.
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Personer med intellektuell funktionsnedséttning ar sirskilt sirbara i alla
behandlingsfaser 1 sjukvirden, deltar mindre ofta 1 rekommenderad
cancerscreening och har simre 6verlevnad [215, 216] . Det ar darfor viktigt att
tidigt identifiera sadana svarigheter och anpassa all vard och rehabilitering till
individens férutsittningar. Vid transition till vuxensjukvarden dr det sérskilt
viktigt med anpassad information till individer med kognitiva

funktionsnedsittningar, se avsnitt om transition avsnitt 5.7 Stod vid éverging

frin barn- till vuxenvard.

De som har behandlats f6r hjirntumor 16per sarskilt stor risk att drabbas av
kognitiva sena komplikationer, liksom barn som fatt strailbehandling av hela
kraniet eller hela kroppen, eller som behandlats med stamcellstransplantation,
intratekal metotrexat eller metotrexat intravendst 1 hogdos [217].
Forskningsunderlaget ir otillrickligt nir det giller kognitiva sena
komplikationer vid andra typer av barncancerbehandlingar, men studier pekar
pa att dven dessa ar associerade med 6kad grad av kognitiva komplikationer
[218, 219]. Det ar alltsa viktigt att samtliga 6verlevare av barncancer far tillging
till kognitiv rehabilitering vid behov. Barn med lag dlder vid diagnos drabbas
hardare an de som ar aldre. Vanliga svirigheter dr nedsatt mental
processhastighet, minne, uppmirksamhet och simultankapacitet samt nedsatta
exekutiva funktioner, dvs. simre férmaga att planera och strukturera saker och
att hejda sig. Dessa svarigheter kan ocksa hindra social interaktion och leda till
ensamhet [220].

Systematiska neuropsykologiska uppfoljningar av samtliga barn med 6kad risk
tor kognitiva svarigheter behovs i forsta hand for att hitta och erbjuda
rehabilitering till de barn som drabbats, men ocksa for att utvirdera
torindringar i behandlingsprotokoll. Sddana férandringar syftar ofta till att
minska sena neurokognitiva komplikationer, och det viktigt att dessa mits och
registreras. Man ska dven registrera om det inte férekommer nagra sidana.
Dessa uppfoljningar bor folja det nordiska testprotokoll som tagits fram, som
ar baserat pa europeiska riktlinjer, se bilaga 3 [221, 222]. Resultaten bor foras
over till Barncancerregistret, SAREB-modulen (Svenska arbetsgruppen for
rehabilitering efter barncancer), for att mojliggora kvalitetssiakring och ge

underlag till forskning.
Foljande dr exempel pa rehabiliterande insatser pa sarskild niva:

Anpassa skolsituationen: Det vanligaste atgirden vid rehabilitering av
kognitiva svarigheter dr olika anpassningar i forskolan eller skolan och i

hemmet, t.ex. hjilpmedel i skolarbetet, visuella scheman, strukturhjilpmedel
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och anpassad studieplan. Forskningsunderlaget dr dock nistan obefintligt, dven
om insatserna ofta uppskattas av samtliga parter [212, 223, 224]. Hjalpmedel
tor sensomotoriska funktionsnedsittningar (syn, horsel och motorik) kan bidra
till battre kognitiv prestation [225].

Lara ut metakognitiva strategier: (t.ex. olika sitt att behalla fokus pa
uppgiften). Sidana strategier har visat positiva effekter vid traumatiska

hjirnskador, men forskningsunderlaget f6r Gverlevare av barncancer ar
otillrickligt [220].

Uppmuntra positiva hidlsobeteenden och motion: Smirttillstand och
problem med t.ex. sémn och kost ér associerade med saimre kognitiv formaga,
och dndrade hilsobeteenden eller behandling av smarttillstind kan ha positiv
effekt pa kognitionen [227, 228]. Det star klart att motion har positiv inverkan
pa kognitionen, sirskilt om triningen ges 1 grupp, vilket talar f6r att dven social

samvaro och interaktion kan ha positiva effekter [223].

19.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

e Vid stora kognitiva komplikationer, som kan omfatta ocksa motoriska
problem, spraksvarigheter och/eller stora pedagogiska utmaningar, bor
man erbjuda multiprofessionell rehabilitering av sirskilda team med
tillgang till neuropsykolog, specialpedagog, logoped, fysioterapeut,
arbetsterapeut, socionom, sjukskoterska och lakare.

e Kognitiv extern rehabilitering pa avancerad niva bor innehalla en
kombination av olika interventioner som ar anpassade till barnets och

familjens behov och sociala situation.

Alla omfattande rehabiliteringsinsatser bor innehalla ett terapeutiskt inslag och
samverkan med forskola eller skola. Denna rehabilitering omfattar ofta
kombinationer av flera olika insatser. Insatserna individanpassas efter barnets
specifika skadeprofil och efter vad som ar meningsskapande och kan fungera

praktiskt 1 barnets och familjens vardag.

19.3.1 Exempel pa insatser

Bland de mer omfattande insatserna vid extern rehabilitering finns ett antal
program som kinnetecknas av ett biopsykosocialt perspektiv, vilket innebir att
insatserna skriaddarsys till varje patient och flera multiprofessionella insatser

kombineras, t.ex. Cognitive Remediation Program och [229] Cognitive and
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Problem Solving Skills training [230]. Program visar goda resultat men dr bade
kostsamma och arbetsintensiva, och de kriver hog motivation hos barn och
vardnadshavare. Rehabiliteringscentrum for forvirvade hjiarnskador inom t.ex.
regionhabiliteringen arbetar enligt dessa principer, och sidan rehabilitering
rekommenderas for barn med omfattande kognitiva svarigheter. Avancerade
rehabiliteringsinsatser kan variera mycket och t.ex. omfatta riktad motorisk
trining, kognitiv (datorbaserad) trining av specifika férmagor, lingre
terapeutiska kontakter, utprovning av hjilpmedel, familjeinterventioner, stod
till fordndrat hilsobeteende och motionsvanor och/eller specialpedagogisk

traning av specifika kompetensomraden.

Ovningsbaserad traning: Trining av specifika firdigheter, till exempel
uppmirksamhet, minne eller matematik, har god effekt pa den f6rméga som
trinas oavsett om programmen ar datorbaserade eller inte. Det dr dock oklart
hur generaliserbara de forvirvade fardigheterna ar, och triningsprogrammen

kan upplevas som krivande av barn och viardnadshavare [223].

Familjebaserade interventioner har god effekt pa psykosocial funktion, t.ex.
copingstrategier, beteendeproblem och konflikthantering inom familjen [231].
Det finns ocksa visst stod for att familjebaserade interventioner kan ha positiv
effekt pa exekutiva svarigheter, men i 6vrigt dr forskningsunderlaget
otillrackligt for att avgora vilken effekt dessa interventioner kan ha pa kognitiva
fardigheter [232].

Atgirder for fatigue: Cancerrelaterad fatigue och kognitiva svarigheter ingar i
samma symtomkluster och det ena kan bade orsaka och vara en konsekvens av
det andra. Atgirder for att minska fatigue kan dirfér minska kognitiva

svarigheter, se kapitel 19 Fatigue.

Medicinsk behandling: Det finns en del forskning om medicinsk behandling
av kognitiva svarigheter. Mest beforskat dr centralstimulerande behandling,
som gett positiva effekter och fa biverkningar [223]. Forsok pagar med
memantin, metformin och littum som neuroprotektiva agenter under och efter
behandling, samt med modafinil, men forskningsunderlaget ar dnnu otillrdckligt
223].
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KAPITEL 20
Neuropsykiatri och

beteendeproblem

20.1 Forebyggande rehabilitering

Rekommendation

e Under utredning av eventuell cancer och vid diagnossittning bor
information om eventuella neuropsykiatriska diagnoser och
beteendeproblem inhdmtas fran barn och viardnadshavare.

e Vid neuropsykiatriska funktionsnedsittningar bor varden anpassas i
samarbete med vardnadshavare och den diagnossittande vardgivaren.

Det kan handla om att anpassa information till den aktuella diagnosen.

Med beteendeproblem eller problemskapande beteende avses exempelvis trots,
impulsivitet eller vredesutbrott utéver vad som kan anses vara normal
utveckling. Det dr inte ovanligt att sidana beteenden férekommer som respons
pa psykologiska faktorer, bland annat som en reaktion pa att barnen efter
avslutad behandling stalls inf6r 6kande krav och fiar mindre stdd och sympati.
For problemskapande beteende som ir relaterat till psykologiska faktorer

hinvisas till Kapitel 7 Psykisk hilsa. I detta kapitel avhandlas beteendeproblem

och neuropsykiatriska tillstind som kan antas ha en somatisk bakgrund.

Neuropsykiatriska tillstind sasom adhd och autismspektrumtillstind 4r vanligt
torekommande i befolkningen, och dirmed bland de som behandlas f6r
cancer. Det finns ocksa samsjuklighet mellan cancer, beteendeproblem och
neuropsykiatriska symtom vid flera syndrom, t.ex. neurofibromatos, tuberds
skleros och Downs syndrom [233, 234]. En stor, svensk registerstudie visade
6kad dodlighet i cancer bland vuxna individer med autismspektrumstorning,
vilket pekar pa vikten av att tidigt anpassa varden for denna sarbara grupp [235,
236].

Patienter med beteendeproblem och neuropsykiatriska tillstind behover ett val
anpassat forhallningssitt under hela vardtiden, se t.ex. denna video: Att mota

barn med autism 1 sjukvarden
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Vuattoux et al. [230] foreslar anpassning av varden for personer med
autismspektrumstérning 1 tre steg:
1. Skapa ett multiprofessionellt team kring patienten.

2. Identifiera patientens behov i samarbete med familj och eventuella andra

vardgivare, och gor en plan for varden.

3. Genomf6r planen och utvirdera den. Hantera kriser, dvs. utbrott av
vrede, angest eller sjilvskadebeteende, och analysera dem for att forsta

vad som utléste dem och hur de kan férebyggas.

20.2 Rehabilitering efter avslutad behandling

Rekommendation

e Vid anamnes pa neuropsykiatriska symtom, t.ex. adhd, bor barnet
utredas. Det finns inget hinder mot att stilla neuropsykiatriska diagnoser
om diagnoskriterierna i ICD 10/DSM 5 uppfylls. Vid faststilld diagnos
bér patienten remitteras till BUP och/eller habilitering. Ta ocksa
stallning till om det finns indikation for likemedelsbehandling vid
exempelvis adhd.

e Vid beteendeproblem ar ett helhetsperspektiv viktigt. Ta stallning till
behovet av familjebehandling eller stéd till virdnadshavare, t.ex. via
socialtjansten eller BUP. Se ocksa 6ver skolsituationen om barnet
exempelvis behover insatser frin ett elevhalsoteam och lagre krav pa sig.

e Vid tydlig neuropsykiatrisk problematik och befintlig diagnos ges
behandling, inklusive farmakologisk behandling, enligt rutin. Denna kan
skotas av en barnneurolog eller av en barnpsykiater, girna i samverkan
med varandra.

e Vid mindre tydlig neuropsykiatrisk problematik, sisom fatigue,
“cognitive disengagement syndrome” (definition se nedan) eller adhd-
liknande symtom, kravs en lokal struktur f6r samverkan mellan
behandlande barncancercentrum och BUP eller habilitering eftersom
bada dessa kompetenser beh6vs. Behandling med centralstimulerande
kan provas dven om evidenslaget dr bristfalligt. Denna bor utvarderas

noga och sittas ut om effekten ir otillricklig.
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20.2.1 Sena komplikationer efter barncancer och
neuropsykiatrisk problematik — likheter och
skillnader

Barn och ungdomar som behandlats for cancer 16per 6kad risk for att drabbas
av problem med uppmairksamhet och socialt samspel, men symtomen ér inte
samma som vid neuropsykiatriska tillstaind, och dessa barn och ungdomar

fangas darfor inte upp med gingse utredningsmetoder. [237, 238]

Uppmarksamhetssvarigheter och langsamt kognitivt tempo ar vanliga
senkomplikationer vid CNS-riktad behandling [217]. Vissa moter kriterierna
tor adhd ouppmirksam typ, men symtomen sammanfattas ofta battre under
begreppet ’cognitive disengagement syndrome” (CDS, tidigare “sluggish
cognitive tempo”) [239, 240]). Detta tillstaind kidnnetecknas av bristande
uppmirksamhet, langsamt tempo (hypoaktivitet) och dagdrémmande, och
tillstandet 4r latt att missa eftersom omgivningen inte upplever det lika
problematiskt som hyperaktivitet. Nér det giller svarigheter med socialt
samspel kan de som behandlats f6r hjarntumoér uppvisa vissa av de symtom
som férekommer vid autismspektrumstérning, t.ex. bristande 6msesidighet 1
konversationer eller svarigheter att tolka sociala signaler och beskriva egna
kianslor. Manga saknar dock andra symtom, t.ex. stereotypier, avvikande
ogonkontakt eller ekotal. [241]

20.3 Medicinsk behandling

Rekommendation

¢ Vid medicinsk behandling av neuropsykiatriska tillstind och
beteendeproblem idr det viktigt med ett systemiskt férhallningssatt dar
man utifran ett helhetsperspektiv tar stallning till andra habiliterande
insatser, t.ex. arbetsterapi, skolsamverkan, psykologisk behandling och
familjebehandling eller st6d till virdnadshavare.

e Behandling bor ges i samverkan mellan behandlande likare eller
barnonkolog och barnneurolog och/eller barnpsykiater.

e Om barnet eller ungdomen fatt centralstimulerande behandling utan att
ha en faststilld adhd-diagnos, bor hen aktivt 6verlimnas till
vuxensjukvirden och den foérskrivande enheten bor ta ansvar for

uppfoljning.

Det finns ett visst, men begrinsat stod for att centralstimulantia sisom
metylfenidat och lisdexamfetamin, liksom atomoxetin, kan férbittra CDS-

symtom. Det finns dven indikationer pa att CDS-symtom kan férutsiga ett
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minskat svar pa metylfenidat hos barn med adhd. Den begrinsade forskning
som finns pekar dven mot att andra adhd-likemedel (t.ex. guanfacin),
likemedel mot narkolepsi (t.ex. modafinil) och likemedel som traditionellt
anvinds for att behandla depression och dngest (t.ex. bupropion), ibland ar
bittre alternativ [242].
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KAPITEL 21
Tal, sprak och

kommunikation

Paverkan pa tal, sprak och kommunikation ar vanligt hos barn som behandlas
tor hjarntumor eller leukemi [243-245]. Tal-, sprak- och hérselrelaterade
svarigheter identifierades genom logopedisk screening hos 81 procent av 190
barn och ungdomar med CNS-tum6r som var under behandling. I samma
studie hade 68 procent av de barn som inte rapporterade nigra besvir dnda
kliniskt pavisbara svarigheter, vilket indikerar att problemen inte alltid
uppmirksammas utan logopedisk screening [240]. Svarigheterna kan galla
talmotorik sasom artikulation, talhastighet, talflyt, prosodi och rost [247-
251]samt sprakliga funktioner sasom sprakforstielse, ordférrad, grammatik och
lids- och skrivférmaga [243, 244, 252-255].

Vidare férekommer kognitiva kommunikationssvirigheter, det vill sidga
svarigheter med att planera, organisera och anpassa sprik och kommunikation i
samspel med uppmirksamhet, minne och exekutiva funktioner. Dessa kan
paverka probleml6sning, berittande, forstaelse av humor och ironi,
samtalsférmaga, social interaktion och f6rmaga att etablera och uppritthalla
relationer [256-261].

Foérmagor som annu inte ar fullt utvecklade ar sarskilt sirbara. Yngre barn kan
darfor efter behandling ha svart att tilligna sig nya fardigheter 1 forvintad takt.
Svarigheter kan ocksa bli synliga férst nar kraven pa mer komplexa sprakliga
och kommunikativa firdigheter 6kar i takt med att barnet blir dldre och nar

hogre arskurser 1 skolan [262-264].

Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) kan vara en viktig
tillféllig eller lingsiktig insats for barn som behandlas f6r hjarntumor eller
leukemi och som under en period har mycket svart att tala, hitta ord eller férsta
sprak, eller som behéver struktur for att stodja minnesfunktioner. AKK kan
vara sirskilt aktuellt i akuta skeden, exempelvis vid postoperativt cerebelldrt

mutistiskt syndrom, uttalad dysartri eller omfattande

ordmobiliseringssvarigheter. Se Alternativ och kompletterande kommunikation
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Sammantaget kan paverkan pa tal, spraik och kommunikation fa omfattande
konsekvenser for barnets delaktighet, lirande och psykosociala utveckling.
Dirfor dr det viktigt att tidigt identifiera dessa barn, gora strukturerade
bedomningar och félja dem langsiktigt efter cancerbehandling. Internationella
kliniska riktlinjer betonar behovet av systematisk och aterkommande

uppfoljning, frin diagnos och genom hela vardforloppet. [265]

21.1 Prehabilitering och perioden under
behandling

Rekommendationer

e Vid diagnostisering och under behandling bor barn som upplever eller
visar tecken pa svarigheter med tal, sprik och/eller kommunikation
erbjudas kontakt med logoped.

¢ En logopedisk bedomning bér gbras om man misstinker svarigheter, om
barnet eller virdnadshavare uttrycker oro, eller om vardpersonal
uppmirksammar forindringar 1 talet, spraket eller den kommunikativa
funktionen. Bedomningen bor anpassas efter barnets dlder och
utvecklingsnivd samt vara individualiserad. Den bor baseras pa
normbaserat material dar sa ar mojligt samt pa utvecklingsbedomning,
skattningsformulir och observationer i olika miljoer.

e Under piagiaende behandling bor barn med svarigheter i tal, sprak
och/eller kommunikation erbjudas visuellt eller annat kommunikativt
stod for att de lattare ska forstd och kunna vara delaktiga i
vardsituationer.

e Barn med identifierade svéirigheter med tal, sprik och/eller
kommunikation bor erbjudas tidig intervention. Vid behov bor AKK
erbjudas.

e Strategier och hjilpmedel som underlittar tal, sprak och kommunikation
under pagiende behandling bor anvindas fOr att minska belastningen
och stodja barnets mojlighet att uttrycka sina behov och delta i beslut.

e Resultat frin bedémning och rekommenderade insatser bor
kommuniceras med barnets nitverk, sisom vardnadshavare, skolpersonal
och vardpersonal [260] fOr att frimja barnets aktivitet och delaktighet

och for att insatser ska kunna samordnas.
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21.2 Efter cancerbehandling

Rekommendationer

Efter behandling bor barn som upplever eller visar tecken pa svarigheter
med tal, sprik och/eller kommunikation erbjudas kontakt med logoped.
Barns tal, sprik och kommunikativa funktioner bor foljas upp pa ett
strukturerat sitt efter avslutad behandling, oavsett rapporter om
svarigheter, eftersom svarigheter inte alltid uppmarksammas utan
systematisk bedomning.

Logopedisk bedémning bor genomforas nir svarigheter misstianks, nar
barnet eller virdnadshavare uttrycker oro, vid avvikande utveckling eller
nir screening eller uppfoljning indikerar att det behovs.

Bedomningen bor anpassas efter barnets dlder och utvecklingsniva. Den
bér omfatta talmotorik, sprakforstielse, expressiva sprakliga firdigheter
och kommunikativ funktion.

Hos éldre barn bér bedémningen dven inkludera hogre sprakliga
fardigheter, litteracitet och kognitiva kommunikativa funktioner, sisom
formaga att planera, organisera och anpassa kommunikation i olika
sammanhang.

Bedomningen bor vara individualiserad och baseras pa normbaserat
material, utvecklingsbedémning, skattningsformulir och observationer i
olika miljer.

Barn med identifierade svirigheter med tal, sprak och/eller
kommunikation bér erbjudas individualiserad rehabilitering. Vid
omfattande tal- eller spriksvarigheter bor AKK 6vervigas.

Logoped bor samarbeta med den uppféljande barnkliniken,
vardnadshavare och pedagogisk personal for att systematiskt och
regelbundet folja barnets talutveckling, sprakutveckling och
kommunikativa utveckling under uppvaxten [260]. Uppféljningen bor ha
ett utvecklingsperspektiv, eftersom svarigheter kan bli mer framtridande

nir kraven pa komplexa sprakliga och kommunikativa firdigheter 6kar.
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KAPITEL 22
Horsel

Vid platinabaserad cytostatikabehandling eller stralbehandling mot huvudet
nira 6rat kan en sensorineural horselnedsittning uppsta, oftast i diskant
frekvens [267]. En forsimring av horseln kan da uppsta under behandling,
efter veckor eller manader, och fortskrida under hela barnets uppvaxt [268].

Barnets alder samt tal, sprak och kommunikativa utveckling fére insjuknandet
ir baslinjen for barnets fortsatta utveckling under och efter behandling, och f6r
rehabiliteringen. Ofta upplevs en horselnedsittning inte sa besvdrande nar
barnet ar yngre, men hogre alder och 6kade krav kan gora att samma
horselnedsattning far stor paverkan pa barnets ork, motivation, tal, sprak och
kommunikation. Horselnedsittningar kan fa stora konsekvenser for barns

inldrning och sociala samverkan under uppvixten.

Lis mer om riskfaktorer som r6r barns horsel och balansorgan i Nationellt

vardprogram langtidsuppfdlining efter barncancer

221 Forebyggande insatser

Rekommendationer

¢ Om behandlingen innebir 6kad risk for horselskada kravs
horselmitningar bade fore, under (vid tecken till horsel paverkan) och
efter behandling (uppféljning). Observera att barnets ork och kognitiva
formaga kan variera och paverka mitningen.

e Barn som inte kan medverka 1 horselmatningar bor remitteras till en
horcentral eller till horselvard for diagnostik. Det finns objektiva
mitmetoder for att bedéma barnets horsel oavsett kognitiv status. Nar
horseln ér kartlagd kan barnet remitteras till ett rehabiliteringsteam vid
misstanke om kognitiv paverkan.

e Om en horselnedsittning uppstir under eller efter behandling ska barnet
remitteras till horselvarden for utvidgad diagnostik och

rehabiliteringsinsatser.
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22.2 Rehabilitering

Rekommendationer

e Vid konstaterad hérselnedsittning bor foljande yrkeskategorier finnas att
tillgd inom horselhabilitering: audionomer, likare, logopeder,
specialpedagoger, kuratorer, psykologer och teckensprakslarare.

e Vid en konstaterad grav horselnedsittning hinvisas rehabiliterande
insatser som ror horselnedsittning till kunskapsstéd Vardférlopp grav
horselnedsattning [269)].

Vid en forvirvad horselnedsittning blir barnets eget ordforrad sarskilt viktigt.
Ett redan starkt ordforrad ger battre forutsittningar for att forsta, tolka och
kompensera f6r det minskade horselinflodet, och det stodjer den fortsatta
utvecklingen av tal- och sprakférmagan [270, 271]. Ju dldre barnet dr vid
insjuknandet i cancer, desto storre ordforrad och omvirldskunskap har barnet
som hen kan dra nytta av om en horselnedsittning uppstar. For rehabiliterande

insatser nir det gailler tal, sprak och kommunikation, se kapitel 22 Tal, sprak

och kommunikation.

En horselmitning kan te sig enkel att genomféra men kriver mycket
koncentration och motivation. Audionomer ar mycket kunniga nir det giller
att gbra matningar och ldsa av horselreaktioner dven pa riktigt sma barn, men
om barnet dr trott dr det svart att géra en fullstindig audiologisk matning.
Barnets kognitiva férmagor kan ocksa paverka horselmatningar, och darfor ar
det vanligt med upprepade horselmatningar diar man anviander olika metoder.
Samarbete med neuropsykologer kan ge utékad information om barnets

férmaga och maende.

I Sverige ir det vanligt att diagnostisering och rehabilitering gors av olika
tvirprofessionella team inom regionen, men huvudsakligen ar det
rehabiliteringsteam som ansvarar de for pedagogiska, medicinska, logopediska

och tekniska insatser som ska stotta barnet under rehabiliteringen.

Nir barnet fatt horhjilpmedel sisom horapparat och/eller cochleaimplantat
beho6ver rehabiliteringen fortsitta under hela uppvixten [272]. Fore 4-5 érs
alder riktas rehabiliterande insatser oftast mot vardnadshavare som i sin tur
stottar barnet, men efter skolstart riktas insatserna direkt mot barnet sjélv.
Under skolgiangen [273, 274] uppstar ofta nya svarigheter: svarare
lyssningsférhallanden, kravfyllda uppgifter, bristande sociala interaktioner,

torsaimrad livskvalitet [275] och nya milj6er. Detta innebir ofta en stor

utmaning for barnet [273-275]. Till en borjan kan bade barnet och familjen
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uppleva svarigheterna som mindre betydelsefulla. Men i takt med att kraven pa
barnet 6kar — sprakligt, socialt och kognitivt — riskerar svarigheterna att bli mer
patagliga och paverka barnets vardag i hogre grad. Barnets eller ungdomens
och vardnadshavarnas delaktighet ar viktig nar rehabiliteringsplanen arbetas
fram [2706].

Faktaruta 8. Exempel pa insatser till barnet och familjen under hela
barnets uppvixt

e psykoedukation

e stirkande av identitet, sjilvkinsla och motivation
e stodsamtal

e psykologiskt stod

e teckenspraksutbildning (tecken som stéd)

e sprakbedémning

e AVT (auditory verbal therapy) [277]

e utprovning av horseltekniska hjalpmedel (mikrofon, varseblivning

etcetera)
e kommunikationshandledning
e stod vid skolval
¢ Jjud- och ljusmiljééversyn i forskola och skola
e horselpedagogiskt stdd i skolan (specialpedagog)

e kontakt med andra barn med liknande erfarenheter.

22.2.1 Habiliterande insatser vid horselnedsattning

Insatser vid horselnedsittning utgar frin barnets eller ungdomens behov och
alder. Det ar viktigt, men ibland utmanande, att bide méta och balansera

familjens synpunkter och behov med barnets egna behov.
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KAPITEL 23

Syn

Rekommendationer

e Barn och ungdomar som utvecklat en synskada (synnedsittning
och/eller synfiltspaverkan) ska remitteras till en syncentral eller
synenhet.

e Vid oklar synnedsittning bor utredningen inkludera nya metoder inom
ogonsjukvarden, som innebar att man kan kvantifiera nervfiberlager i
ogat (optisk koherenstomografi, OCT) och tidigt uppticka skador pa

synbanorna.

Synpaverkan i form av synnedsittning, synfaltsinskrinkning och
ogonrorelsestorningar ir en vanlig komplikation i samband med cancer i
barndomen, i synnerhet vid CNS-tumorer. Paverkan pa synen orsakas direkt
och indirekt av tumdren [278, 279].

Synnedsattning och annan synpaverkan kan paverka skolarbetet och de flesta
andra vardagliga aktiviteter samt leda till simre livskvalitet. Barn och ungdomar
som behandlats for hjarntumoér och har en synskada har simre livskvalitet 4n
andra dven om de botats frin tumoéren [280]. En skada pd synen och/eller
o6gonmotoriken kan paverka barnets eller ungdomens férmaga att bland annat
lisa, orientera sig i omgivningen och interagera med kamrater. Det kan i sin tur
leda till inldrningssvarigheter och minskade moijligheter att delta 1 idrott och
andra fritidsaktiviteter.

Graden och typen av synpaverkan beror pa tumérens lokalisation, storlek och
tillvaixtmonster. Bakre skallgropstumérer ger oftare 6gonmotorikstorningar
och synnedsattning beroende pa papillodem. Supratentoriella tumérer ger
oftare synfiltsinskrinkning, sisom hemianopsi. I en kohort med 170 barn (0—
18 ar) som behandlats f6r olika typer av hjirntumérer med olika lokalisationer
hade cirka 60 % syn- eller 6gonsymtom vid diagnos, och bland dem utan
symtom hade 65 % avvikande fynd vid en 6gonundersokning. Blickférlamning
var det vanligaste symtomet, f6ljt av synfiltsinskrinkning,
nystagmus/6gondarr, skelning och synnedsittning [279]. I en annan
undersokning av 68 barn med hjirntumoér hade 90 % nagot syn- eller

ogonsymtom sasom skelning, synskada, synfiltsinskrinkning, optikusatrofi
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eller hornhinneskada. Av dem utan symtom hade 15 % en synfaltsinskrinkning
281

De flesta insatser ges inom specialistenheter utanfor det onkologiska teamet.

Foéljande enheter kan vara aktuella:

e Ogonklinik pa det behandlande sjukhuset, barncancercentrum eller

hemortssjukhuset
e syncentral eller synenhet pa hemorten

e rchabiliteringsteam via barncancercenter eller barnklinik och/eller

barnhabilitering pa hemorten.

En annan resurs dr Specialpedagogiska skolmyndigheten som kan ge

pedagogiska rad om synen till personal 1 férskola och skola.

For en del cancerformer som specifikt drabbar 6gat, till exempel
retinoblastom, har centraliserade enheter ansvar fér uppféljning och

rehabilitering, sisom S:t Eriks Ogonsjukhus i Stockholm.

Vid 6gonkliniken bedéms barnet eller ungdomen av en 6gonlikare, men i
manga fall ocksd av 6gonsjukskoterska, ortoptist och optiker. Det dr viktigt att
rehabiliteringen sker pa en 6gonklinik, och inte enbart hos en optiker. For
rehabiliteringen 4r det viktigt med god kommunikation mellan det behandlade

sjukhusets kliniker och 6gonkliniken pa hemorten.

Vid syncentralen arbetar synpedagoger som bedomer om barnet eller
ungdomen behéver hjalpmedel eller sirskilda strategier pga. sin synskada. Det
ar sedan viktigt med samarbete mellan rehabiliteringsteamet och syncentralen
sa att barnet eller ungdomen kan fa limpliga anpassningar och ritt stod i

skolan.

Rehabilitering ur 6gonperspektiv kan se olika ut beroende pa
tumorlokalisation, behandling och barnets alder. Synen utvecklas upp till cirka
8 ars alder och under den fasen kan till exempel en skelning pa ett 6ga medféra
att barnet far en bestiende synnedsittning pa det 6gat, oavsett om det finns en
direkt paverkan av tumor eller inte. Da kan lappbehandling bli aktuell. Barnets
alder har ocksa betydelse f6r hur en 6gonundersékning gar till och hur

tillforlitligt resultatet ar.
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Det finns risk for att synskadade barn eller ungdomar feltolkas som

okoncentrerade av omgivningen, sa att upptickten av synskadan forsenas [282-
284).

Faktaruta 9. Komplikationer som kan drabba 6gon och syn beroende

pa tumorlokalisation

Bakre skallgropstumor:

e Sgonmotorikstérning, skelning och nystagmus

e synnedsittning/blindhet beroende pa lingvarigt papillodem.
Hjirnstamstumor:

e kranialnervspaverkan med pareser

e ogonmotorikstorning, skelning och nystagmus

e synnedsittning/blindhet beroende pa lingvatigt papillédem.
Supratentoriell tumor:

e synfiltsdefekt

e neglekt vid occipitallobstumoér

e synnedsittning/blindhet beroende pa lingvarigt papillodem.
Tumor i synnervskorsningen:

e bilateral synfiltsdefekt

e cnsidig synnedsittning/blindhet

e nystagmus.

Tumor i synnerv:

e ensidig synnedsittning/blindhet

e ensidig nystagmus.

Stralbehandling inklusive behandling med radioaktiva isotoper kan ocksa ge

syn- och 6gonproblem i efterforloppet. Se Nationellt vardprogram

lingtidsuppféljning efter barncancer.
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23.1 Forebyggande insatser

Rekommendationer

e Bedoémning hos 6gonlikare ingar alltid vid diagnos av hjirntumér, och

den bor ske i samband med utredning pa hemsjukhuset.

Det ar vanligt att exempelvis hjairntumorer debuterar med synpaverkan
antingen genom direktpiverkan av tuméren och/eller beroende pa papillodem
p.g.a. 6kat tryck i hjarnan. Barnet eller ungdomen bor bedémas av 6gonlakare
pa ett barncancercentrum fére operation eller annan onkologisk behandling.
Undersokningen syftar dels till att bidra med diagnostik, dels till

omhindertagande av akuta 6gonproblem, exempelvis dubbelseende.

23.2 Rehabilitering under cancerbehandlingen

Rekommendationer

e Under cancerbehandlingen krivs ofta kontinuerlig kontakt med
ogonsjukvard, beroende pa symtom. Om barnet eller ungdomen vistas
linge pa ett barncancercentrum bér man ta kontakt med syncentralen
dir, men annars via hemortens syncentral. Det dr ocksa viktigt med

samarbete mellan rehabiliteringsteamet och 6gonkliniken.

Det idr viktigt med fungerande kommunikation mellan barncancercentrum och
den ansvariga 6gonkliniken. Det dr ofta aktuellt med remiss f6r insatser fran
syncentralen for att barnet eller ungdomen ska fa synhjilpmedel.
Ogonklinikens insatser beror pa barnets eller ungdomens symtom, men
behandlingen kan till exempel innebira s.k. amblyopibehandling, glaségon eller
prismaglasdgon for att motverka dubbelseende. I séllsynta fall blir det aktuellt

att behandla hornhinnan pga. immunologiska reaktioner.

23.3 Extern rehabilitering

Rekommendationer

¢ Om barnet eller ungdomen fortfarande har synpaverkan efter avslutad
behandling ar det mycket viktigt med fortsatta kontroller vid en
ogonklinik, i forsta hand pa hemorten.

e Det ar viktigt med fortsatt samarbete mellan rehabiliteringsteamet och
ogonkliniken for att barnet ska fa ritt stod i skolan och hemmet samt vid
fritidsaktiviteter.
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I uppfoljningen ingar att bedéma synskirpa synfilt, nirseende, eventuella
visuospatiala och perceptuella svarigheter och behov av glaségon eller andrad
glasbgonstyrka. Kontinuerlig bedémning av synfilt ingar i uppféljningen av de
barn eller ungdomar som har konstaterad synfiltspaverkan. Ogonbottnar bér
bedémas hos barn med shuntproblem eller kliniska tecken pa forhojt
intrakraniellt tryck. Dessa undersokningar bor inkludera kvantitativa matningar
av 6gats nervfiberlager med optisk koherenstomografi, for att f6lja och mata

bade papillédem och eventuella permanenta skador pa gangliecellslagret.

En syncentral eller synenhet ska vara inkopplad om barn och ungdomar
behover hjilpmedel. Syncentralen eller synenheten bor ocksa samarbeta med
rehabiliteringsteamets specialpedagog och kontakta Specialpedagogiska
skolmyndigheten om det ar aktuellt med hjidlpmedel eller stéd 1 skolan.
Kontakten med syncentralen kan vara livslang beroende pa

funktionsnedsittning.
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KAPITEL 24
Uppfoljning av
cancervarden

241 Svenska Barncancerregistret

Svenska Barncancerregistret dr ett verktyg for att dokumentera och
kvalitetssikra varden for barn och ungdomar med blod- och tumérsjukdomar,
och utgdr en grund for kliniskt forbattringsarbete. Det anvinds dven for
forskning om barncancer och kroniska blodsjukdomar, och for att forbittra
behandlingen av sjukdomarna. Alla sex barncancercentrum 1 Sverige registrerar
data i registret, efter att patienter och vardnadshavare fitt information och

godkant deltagandet.

Registret omfattar atta moduler och ger uppgifter om diagnostik, tumordata,
operationstyp, behandling och sena komplikationer. Modulerna skots av
arbetsgrupper inom Svenska Barnlakarféreningens sektion for pediatrisk
hematologi och onkologi. Modulen Langtidsuppfoljning skéts av Svenska
arbetsgruppen for laingtidsuppfoljning efter barncancer (SALUB), och samlar
framfor allt medicinska data om, och med betydelse 61, sena komplikationer.
Modulen Rehabilitering startades 2021 av Svenska arbetsgruppen fér
rehabilitering efter barncancer (SAREB), med syfte att samla
multiprofessionella data om sena komplikationer och behov av anpassningar.
Data kan registreras for alla barn och ungdomar 1 dldern 0—18 ar som
registrerats i cancerregistret. Registret innehéller framf6r allt data fran
neuropsykologiska bedémningar och data om skolanpassningar f6r barn och
ungdomar med hjirntumor. Nationell systematiserad registrering initierades
2022, med bas i det nordiska protokollet f6r neuropsykologisk uppfoljning for

barn som behandlats for hjarntumér, se bilaga 3 x

Aven &vetlevare av andra typer av barncancer, t.ex. leukemi och non-Hodgkins
lymfom, I6per risk f6r kognitiva sena komplikationer. En framtida
utvecklingsmoilighet f6r SAREB-modulen ar att borja samla in data dven om
denna grupp. Ytterligare framtida utveckling av modulen kan vara att samla in

data om motorik, sprik och rehabiliteringsatgarder.
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Fo6r mer information, se Nationellt kvalitetsregister for barncancer

(cancercentrum.se) och Svenska Barncancerregistret (sber.se).

24.2 Rekommenderade KVA-koder

Rekommendationer

e For att mojliggora nationell uppféljning bor rehabiliteringsinsatser
atgirdskodas med de KVA-koder som Socialstyrelsen rekommenderar.

e Varje verksamhet behéver en systematik for vilka KVA-koder som ska

anvindas, vem som ska registrera koden och vid vilken tidpunkt.

24.2 .1 Kodning av rehabiliteringsinsatser

Cancerrehabiliteringen beh6ver foljas upp pa lokal, regional och nationell niva
for att sikerstilla att den dr jamlik och haller god kvalitet. Detta kriver ett
systematiskt arbetssitt genom hela vardprocessen. Socialstyrelsen
rekommenderar nedanstdende atgardskoder for att mojliggora en samstimmig

nationell bild av vilka cancerrehabiliterande atgirder som erbjuds patienter.

e AWO019 Bedémning av rehabiliteringsbehov

e AWO020 Upprittande av rehabiliteringsplan

e AWO024 Uppfoljning av rehabiliteringsplan

e AWO027 Uppfdljning och revidering av rehabiliteringsplan
e AWO035 Avslutande av rehabiliteringsplan

24.2.2 Kodning av Min vardplan som en del
cancerrehabiliteringsprocessen

Verksamheter bor ha rutiner f6r att dokumentera Min vardplan. Las mer pa

sidan Arbeta med Min vardplan pa cancercentrum.se. Med f6ljande KVA-

koder blir det moijligt att f6lja upp och kvalitetssikra dokumentationen:

e XV019 Upprittande av Min vardplan
e XV020 Revidering av Min vardplan.
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KAPITEL 25

Forslag pa fordjupning

25.1 Sexuell halsa och fertilitet

e Samtala med barn — kunskapsstod for socialtjansten, hilso- och sjukvirden

och tandvarden finns pa sidan Olika typer av samtal pa kunskapsguiden.se.

e Vald i nira relationer, se: Att fraga barn och unga om vald [84, 86].

e Ivarsson, J., Larsson, L., Olovsson, S., Ratesregn, R.M. & Salmson, K.
(2024). Kropp, kdnslor och relationer: om sexualitet, samtycke och réttigheter for
forskola och grundskolans tidigare ar. (Upplaga 1). Lund: Studentlitteratur.

e Lindqvist, S. (2023). Prata sex! : halsoframjande samtal med skolungdomar. (Forsta
upplagan). Stockholm: Gothia kompetens.

25.2 Psykisk hilsa

e DPediatric Medical Traumatic Stress — A Comprehensive Guide (pdf,

I’lCtSI’l.OI‘g

e Healthcare toolbox — Patient Centered Care and Trauma Informed Care for

Pediatric Patients (healthcaretoolbox.com)

e Oncology Psychosocial Services Program — Children's Hospital of
Philadelphia (chop.edu)

25.3 Forskola och skola

Linkar till informationsfilmer, utbildningar och nationella rekommendationer

om socialt liv:

e Barn och cancer - skolskdterskans roll (voutube.com)

e Webbutbildning i 6kad forstielse f6r sena komplikationer efter barncancer

(cancercentrum.se)

o Ny broschyr ”Nationella riktlinjer for socialt liv’’ — BLLF:s sektion for

pediatrisk hematologi och onkologi, barnlakarforeningen.se

o Agrenskas dokumentationer om barncancer och familjeveckor: agrenska.se

e Om uppfdljningsmottagningar, s.k. nyckelmottagningar — se bilagan
Basstandard f6r uppfoljningsmottagningar under 18 ar i det nationella

vardprogrammet f6r langtidsuppféljning efter barncancer.
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e Skola & férskola — Trygghet f6r drabbade | Barncancerfonden

e Metodhandboken | Barncancerfonden

25.4 Aktivitet

e Rckommendationer om fysisk aktivitet och stillasittande barn och
ungdomar, se avsnitt 1.7 FYSS 2021 -kapitel | Fysisk aktivitet i

sjukdomsprevention och sjukdomsbehandling
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KAPITEL 26
Vardprogramgruppen

26.1 Vardprogramgruppens sammansattning

Den nationella arbetsgruppen bestar av en representant per regionalt
cancercentrum samt en ordférande som utsetts av RCC i samverkan. Gruppen
har efterstrivat multiprofessionalitet med representanter for de olika
vardnivaer som dr engagerade i patientens vardfloden. Utéver detta har patient-

och nirstiendeforetridare deltagit.

26.2 Vardprogramgruppens mediemmar

Ordforande: Catherine Aaro Jonsson, fil.dr, leg. psykolog, specialist inom

neuropsykologi, Ostersunds sjukhus.

Evelina Andersson, leg. specialistsjukskoterska inom barn och ungdom samt

barnonkologi, Norrlands universitetssjukhus, RCC Norr.

Ingela Kristansen, med.dr, 6verlikare, Akademiska sjukhuset, RCC

Mellansverige.

Anna Gustavsson, leg. hilso- och sjukvardskurator, Karolinska
Universitetssjukhuset, RCC Stockholm.

Stefan Nilsson, professor, lektor, Sahlgrenska akademin, Géteborgs universitet,
RCC Vist.

Erika Lund Ertzgaard, leg. psykolog, ST neuropsykologi, Universitetssjukhuset
Linképing, RCC Sydost.

Ingrid Tonning Olsson, fil.dr, leg. psykolog, specialist inom neuropsykologi,
Skanes universitetssjukhus, RCC Syd.

Annika Lundkvist Josenby, dr.med vet., leg. fysioterapeut, specialist inom

pediatrik, Skanes universitetssjukhus.
Catarina Triger, med.dr, barnonkolog, Akademiska sjukhuset.

Helena Svensson, leg. arbetsterapeut, Skanes universitetssjukhus.
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Helena Séderstrom, leg. psykolog, specialist inom neuropsykologi, doktorand,
Akademiska sjukhuset.

Mikael Nilsson, leg. dietist, Skanes universitetssjukhus.
26.2.1 Patient och narstaendeforetradare
Irma Bystrom

Karin Mellstrom

26.3 Adjungerade forfattare

Alejandro Cisternas, magister, leg. specialistsjukskoterska anestesi, barn och

ungdom, Drottning Silvias barnsjukhus.

Angelica H66k, doktorand, leg. specialistsjukskéterska anestest, barn och
ungdom, Géteborgs universitet, Region Ostergétland.

Anna Broman, leg dietist, doktorand, Akademiska barnsjukhuset, Uppsala

universitet.

Carina Stenstrém, specialpedagog, barn- och ungdomshabiliteringen,

Ostersund.

Cecilia Petersen, med.dr, 6verlikare barnonkologi, Astrid Lindgrens

barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset.

Chatarina Odstrom, socionom, leg. hilso- och sjukvardskurator, Norrlands

universitetssjukhus.
Christina Hakansson, specialistarbetsterapeut, Barnkliniken, Vixjo sjukhus.

Emma Hovén, docent, Institutionen for kvinnors och barns hilsa, Uppsala

universitet.

Eva Larsson, docent, 6verlikare, Akademiska sjukhuset.

Francisca Mateu, socionom, kurator, Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Frans Nilsson, med.dr, 6verlikare, barnonkolog, Norrlands universitetssjukhus.

Gustaf Ljungman, professor, 6verlikare, barnonkolog, Akademiska sjukhuset.
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Helen Isaksson, odont.dr, 6vertandlikare, Odontologiska institutionen,

Folktandvirden, Region Jonkoping.

Helena Morein, specialistarbetsterapeut, Astrid Lindgrens barnsjukhus,

Karolinska Universitetssjukhuset.

Johanna Willcox, leg. fysioterapeut, doktorand, specialist inom pediatrik,

Skéanes universitetssjukhus.
Karin Persson, doktorand, leg. logoped, Lunds universitet.

Kerstin Hellgren, docent, 6verlikare, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Karolinska

Universitetssjukhuset.
Kristina Fagerkvist, med.dr, barnmorska, Karolinska Universitetssjukhuset.

Lena Eskilsson Falck, leg. sjukhuskurator, leg. psykoterapeut, Neurologisk

utredningsmottagning barn, G6teborg.
Lena Wettergren, professor, leg. sjukskoterska, Uppsala universitet.

Malin Lonnerblad, fil.dr, specialpedagog, Karolinska Institutet, Stockholms

universitet, Uppsala universitet.

Maria Olsson, med.dr, leg. specialistsjukskoterska barn och ungdom,

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Marita Vikstrom Larsson, leg. specialistsjukskoterska barnonkologi,

konsultsjukskoterska, Norrlands universitetssjukhus.

Micaela Herslow, leg. specialistsjukskoterska barn och ungdom, Skanes

universitetssjukhus.

Pernilla Garmy, professor, leg. specialistsjukskoterska barn och ungdom,
Hégskolan i Kristianstad.

Sara Anell, leg. psykolog, specialist inom psykologisk behandling/psykoterapi,
Sédra Alvsborgs Sjukhus.

Sara Olofsson, leg. specialistsjukskoterska onkologi, Norrlands

universitetssjukhus.

Sofie Holmgtren, leg. apotekare, Norrlands universitetssjukhus.
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Sumru Kegeli, med.dr, 6verlikare, Universitetssjukhuset Link6ping.

Torkel Carlsson, med.dr, 6verlakare, specialist 1 barn- och ungdomspsykiatri,
BUP Konsultenhet, Region Stockholm.

Ulrika Larsson, leg. sjukskéterska, specialistsjukskéterska barn och ungdom,

barnonkologi, Sahlgrenska universitetssjukhuset.
Ulrika Norén Nystrom, med.dr, barnonkolog, Norrlands universitetssjukhus.

Asa Fyrberg, fil.dr, leg. logoped, lektor, G6teborgs universitet, Drottning

Silvias barnsjukhus.

26.4 Foljande personer har medverkat vid
foregaende version

Anna Karin Undren, Annika Paulsson, Ann-Kristin Olund, Anton Hillblom,
Charlotte Angelhoff, Charlotte Castor, Charlotte Engvall, Christina Jakobsson,
Cristina Eklund, Helena Morse, Hanna Edin, Heike Von Lochow, Kajsa
Lamm, Kristina Cederqvist, Lea Holmlund, Samantha Nath , Sara Afzelius,

Simon Castejon,

26.5 Jav och andra bindningar

Medlemmar i den nationella virdprogramgruppen har inga pagiende uppdrag
som skulle kunna innebira jav. Kopior av hela gruppens jiavsdeklarationer,
inklusive foreldsaruppdrag, gir att fa fran Regionalt cancercentrum

Mellansverige.

26.6 Vardprogrammets forankring

Vardprogrammet har utarbetats pa uppdrag av RCC:s samverkansgrupp, vilken

utsett Catherine Aaro Jonsson till vardprogramgruppens ordférande.

Vardprogrammet har arbetats fram av en rad foéretridare f6r Sveriges
sjukvardsregioner, med kompetens 6ver ett brett kunskapsfilt. Patient- och
narstaendeforetridare med egna erfarenheter av cancer har bidragit genom att

ge respons pa arbetet och delta i diskussioner.

Remissversionen av vardprogrammet har publicerats 6ppet pa
cancercentrum.se. Remissversionen har gatt till regionernas linjeorganisationer

for kommentarer om organisatoriska och ekonomiska konsekvenser av
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vardprogrammet samt till specialist-, professions- och patientféreningar for
ovriga synpunkter pa innehallet. Under remissrundan har nedan listade
organisationer limnat synpunkter pa vardprogrammets innehall. Utéver dessa

har svar inkommit frin enskilda kliniker och enskilda féretradare for patienter.
<Lista remissvar>

Efter sammanstallning av de inkomna synpunkterna, och revidering som foljd
av den, har vardprogrammet bearbetats och godkints av vardprogramgruppen
och faststillts av RCC i samverkan.
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BILAGA 1
Basstandard for

psykosocialt stod till
barn och familjer inom
barncancervarden

Inom ramen for regeringens nationella satsning pa barncanceromradet har
Regionala cancercentrums nationella arbetsgrupp for barncancer tagit fram

denna basstandard f6r psykosocialt stéd (version 1.0).

Bakgrund

For att uppna en nationell jamlik och likvirdig vard nir det giller psykosocialt
stod och psykosocialt omhindertagande inom barncancervarden behévs
standardiserade arbetssitt. Dessa arbetssatt dr dven viktiga for att mota
behovet av psykosocialt stod till barn och familjer bade under och efter

cancerbehandling.

Undersokningar har visat att tillgangen till psykosocialt stod i alla faser behéver
anpassas till familjesituationen, med start tidigt i vardprocessen, for att sedan

fortsitta under behandlingen och efter avslutad behandling.

Definitioner

e Psykosocialt stod innebar att se helhetsperspektivet, dvs. individ, familj och

samhille.
e DPsykologiskt stod kan innefatta kris- och samtalsstod.

e Socialt stod kan innefatta ekonomiska och forsorjningsrelaterade fragor,
praktisk hjilp och kontakt med myndigheter, liksom patientens

familjesituation i stort vad giller nitverk och relationer, arbete och fritid.

Arbetssatt for psykosocialt stod

Inom barncancervirden ska det finnas ett uttalat systematiskt arbetssitt f6r

psykosocialt stod, sa att det akuta stédet och det utdkade psykosociala stodet
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till patienter och familjer ar tydligt koordinerat. Arbetssittet ska tydligt beskriva

verr som gOr vad, och ndrinsatser planeras mellan professioner och i olika team.

Psykosocialt team

Det psykosociala stodet utgar fran det psykosociala teamet. Teamet ar

multiprofessionellt och bestéar av

e kurator som koordinerar det psykosociala stodet
e konsultsjukskoterska eller kontaktsjukskoterska

e psykolog.

Teamet involverar dven andra kompetenser nir det behovs, sisom

syskonstddjare, lekterapeut, fysioterapeut och personal inom sjukhusskola.

Basstandard for resurser tidigt i vardprocessen

e Kurator ska erbjuda krisstéd och samtal till barnet och dess familj i den

akuta fasen.

e Konsultsjukskoterska eller kontaktsjukskoterska ska finnas med 1 den akuta

fasen for att erbjuda stéd och information.

e Syskonstédjare har ofta en betydande roll i den akuta fasen for att etablera

kontakt med familjen i tidigt skede.

e DPsykolog bor kopplas in om det beh6vs specifika psykologiska

bedémningar.

Basstandard for resurser under behandling

e Det utokade psykologiska stodet till familjerna ska ges av kurator och vid
behov psykolog. Psykolog kan kopplas in f6r att bedéma behovet av
tordjupade insatser eller vidare remittering.

e Kurator och psykolog ska kontinuerligt inhdmta uppgifter fran andra
professioner for att bedéma behovet av utokat stéd under behandlingen.

e Under behandlingen ska barncancercentrumet och hem- eller

regionsjukhuset dela information med varandra om insatserna som vidtas.

Basstandard for resurser efter avslutad behandling

e Det ska vara tydligt f6r bade barncancercentrumet och hem- eller
regionsjukhuset vilka psykosociala insatser som krivts under behandlingen

och hur barnet och familjen fortsatt ska foljas och av vilken vardinrittning.
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Ovriga aktiviteter

e Personal som arbetar nira familjerna ska erbjudas kontinuerlig handledning.

e Arbetsgruppen bor ha tid for reflektion och spegling efter varje arbetspass.

e Nyanstilld viardpersonal bor erbjudas en mentor.

e Familjens psykosociala situation och behov ska under behandlingstiden
overlimnas aktivt mellan barncancercentrumet och hem- eller

regionsjukhuset, och/eller andra vardintrittningar.

Kuratorns uppgifter

Kuratorn bor ha den vidareutbildning som behovs f6r att ge psykosociala
behandlingar och tillgodose barns och féraldrars behov av stod. Nedan

beskrivs kuratorns roll i det psykosociala stédet inom barncancervarden:

e Kuratorn erbjuder krissamtal och bearbetande samtal till férildrarna, barnet

och 1 forekommande fall syskon, oavsett alder.

e Kuratorn bedémer behovet av utékat psykosocialt stod tidigt i
vardférloppet, utéver det som kan erbjudas pa grundniva. Bedomningen
gors fortlopande under behandlingstiden, girna genom uppsokande
verksamhet [1, 2], och gors dven tillsammans med psykolog och
professioner som finns nira familjen.

e Under behandlingen har kuratorn det huvudsakliga ansvaret f6r socialt stod,
sasom att informera om socialférsakringar och annat samhillsstod som ér

relevant vid barnonkologiska behandlingar.

Kuratorn samarbetar med barn- och ungdomspsykiatrin (BUP),
vuxenpsykiatrin och socialtjdnsten i de fragor som familjen kan behéva extra

stod och resurser 1.
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BILAGA 2

Akuta och sena komplikationer i
munhalan relaterade till
onkologisk behandling

Tabell 2. Akuta och sena komplikationer i munhalan relaterade till onkologisk behandling

Komplikation

Risk vid behandling

Nar i forloppet

Bl6dning i munslemhinna

Trombocytopeni pa grund av
cytostatikabehandling

Slemhinnepaverkan pa grund av
cytostatika- eller stralbehandling

Akut komplikation

Efterfoljande cancer

Okad malignitetsrisk pa grund av GvHD,
cytostatikabehandling och stralbehandling

Sen komplikation

GvHD eller annan paverkan
relaterad till immunterapi

Immunologisk reaktion i slemhinnan efter
stamcellstransplantation eller
slemhinnepaverkan pga. immunterapi

Akut och sen
komplikation

Infektion
e J|okal

e systemisk

Salivdysfunktion pga. cytostatika- eller
stralbehandling

Paverkat infektionsforsvar pga.
cytostatikabehandling

Slemhinnepaverkan pga. cytostatika- eller
stralbehandling

Akut och sen
komplikation

Karies och gingivit

Salivdysfunktion pga. cytostatika- eller
stralbehandling

Paverkat infektionsforsvar pga.
cytostatikabehandling

Slemhinnepaverkan pga. cytostatika- eller
stralbehandling

Akut och sen
komplikation

Kirurgisk paverkan

Kirurgisk behandling i munhalan

Akut och sen
komplikation

Kraniofacial
utvecklingspaverkan

Utvecklingspaverkan pga. cytostatika-
eller stralbehandling

Akut och sen
komplikation

stralbehandling

Mukosit Salivdysfunktion pga. cytostatika- eller Akut komplikation
stralbehandling
Muntorrhet Salivdysfunktion pga. cytostatika- eller Akut och sen

komplikation
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Komplikation Risk vid behandling Nar i forloppet

Osteonekros Paverkan pga. specifik lakemedels- eller Sen komplikation
stralbehandling

Smakforandring Salivdysfunktion pga. cytostatika- eller Akut och sen
stralbehandling komplikation

Smarta Sekundar till andra komplikationer Akut och sen

komplikation
Tandutvecklingsstérningar Utvecklingspaverkan pga. cytostatika- Sen komplikation

eller stralbehandling

Trismus Paverkan pga. stralbehandling Sen komplikation

Blodning

Nir trombocyter dr paverkade pa grund av till exempel benmirgshimning kan spontana

slemhinneblédningar uppkomma. Risken f6r blodning 6kar vid samtidig mukosit eller infektion [1].

Efterfoljande cancer

Individer som haft cancer under barndomen har 6kad risk for att utveckla ny cancersjukdom,

se Nationellt vardprogram langtidsuppfolining efter barncancet.

GvHD-relaterade och immunterapirelaterade
slemhinneskador

Graft-versus-host-reaktion (GvHD) ir en immunologisk reaktion som kan uppsta i slemhinnan efter
stamcellstransplantation. En lichenoid vivnadsreaktion kan uppstd, med allt fran stramhet och
stravhet till rodnader och sir. Fibrosutveckling i bindviven kan leda till minskad gapférmaga.

Slemhinneskador kan uppsta till f6ljd av immunterapi [1, 2].

Infektion

Nir immunforsvaret dr nedsatt, pa grund av till exempel benmirgshimning och férsimring av
munslemhinnans barridrfunktion, kan normalt f6rekommande orala mikroorganismer spridas och
orsaka lokala och systemiska infektioner. Den vanligaste bakomliggande organismen vid infektion i

munhalan dr Candida albicans foljt av herpes simplex-reaktivering och olika bakteriella infektioner
[l) Q]'

Karies och gingivit

Minskad mingd saliv och ligre pH-virde i saliven gynnar den kariesframkallande mikrofloran.
Risken for kariesskador ér storst under forsta aret efter diagnos och om barnet hade karies fére
behandlingsstart [4-0].
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Kirurgisk paverkan pa munhala

Strukturer 1 munhala eller omgivande organ kan paverkas av kirurgisk behandling, vilket kan leda till

samre funktion nar det giller att tala, dta, svilja och andas samt medféra kosmetisk paverkan.

Kraniofacial utvecklingspaverkan

Kraniofacial tillviaxt kan paverkas av stralbehandling mot huvud- och halsomradet samt av

cytostatikabehandling och leda till férindringar i funktion och utseende, till exempel asymmetri [7].

Mukosit

Mukosit dr en inflammatorisk slemhinneskada som kan variera fran litt rodnad till kraftigt
inflammerad slemhinna med generell sarbildning. Mukosit i mun och svalg kan orsaka smarta och

leda till svarighet att svalja, tala, dta, dricka och utféra munvard [8-10].

Muntorrhet

Forsamrad salivsekretion har inverkan pa livskvaliteten och paverkar den orala hilsan genom 6kad

risk for karies, gingivit, dental erosion, obehag och smirta samt infektioner i munslemhinnan [11].

Osteonekros

Osteonekros i kikben kan orsakas av stralningsbehandling eller specifik likemedelsbehandling sisom

angiogeneshimmande behandling [12, 13].

Smakforandring

Barn under cancerbehandling kan uppleva besvirande smakforandringar [14].

Smarta

Cancersjukdom och behandlingsrelaterade komplikationer i munhalan kan orsaka smirta av olika typ

och intensitet [1, 15].

Tandutvecklingsstorningar

Tandutvecklingen kan paverkas av stralbehandling mot huvudet. Behandlingstyp, stralfalt och
barnets alder paverkar vilken typ av stérning som kan uppsta. Avsaknad av tinder (agenesi), sma eller
missbildade tinder (mikrodonti), rotavkortning och olika grad av emaljstorningar ar skador som kan
térekomma [4, 16-19].
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Trismus

Gapformagan kan paverkas av lokal strilbehandling mot kikled och/eller tuggmuskulatur, vilket kan
leda till simre funktion nir det giller att tala, dta och sk6ta munhygien [7, 20].
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BILAGA 3
Nordic protocol for

neuropsychological follow-up of
children treated for brain tumor
— 2025 revision

Pediatric brain tumor is a rare and heterogeneous disease and neurocognitive sequelae are common,

which makes standardized neuropsychological follow-up and collaborative data collection crucial.

This is a common Nordic Test protocol, developed and agreed upon by Nordic neuropsychologists
working with children with cancer. The protocol is updated continuously and is in line with the

tecommendations from the SIOP-Europe brain tumor working group.'”

This protocol is recommended for all children, diagnosed with a brain tumor at age 0-18 years,
regardless of type and grade of tumor, or any related syndromes.* Neuropsychological assessment is
recommended at diagnosis, two, and five years after diagnosis (+/- 3 months). Individual
rehabilitation needs often require further assessments, e.g., earlier than 2 years post-diagnosis, into
teenage years, or at school transitions. The core battery is a minimum, and extended assessment is
most often required to design rehabilitation interventions and to fully map the individual’s
neurocognitive profile. Recording of obtained data in national registries (when available) is

recommended. Tests can be administered digitally or in a paper-pencil-version.

This protocol, or an abbreviated version of it, could also be used for survivors of non-CNS
childhood cancer at risk for neurocognitive sequelae, i.e., survivors treated with cranial radiation
therapy, total body irradiation, stem cell transplant, or intrathecal or high-dose intravenous

methotrexate.’

Domain Core battery (0 to 18 years) Age span | Supplementary list
(years)
Motor speed D-Kefs TMT condition 5 8-18 Grooved Pegboard (from age 5)
or other pegboard test
Processing Wechsler (Animal) Coding 4-18
speed (age- appropriate Wechsler-
test)
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Domain Core battery (0 to 18 years) Age span | Supplementary list
(years)
Wechsler Symbol Search/Bug | 4-18
Search (age- appropriate
Wechsler-test)
Wechler Cancellation 4-16
Verbal skills Wechsler Vocabulary (age- 4-18
appropriate Wechsler-test)
Wechsler Similarities (age- 4-18
appropriate Wechsler-test)
WPPSI Picture Naming/Bayley | 0—4
expressive language
WPPSI Receptive 04
Vocabulary/Bayley receptive
language
Fluid Wechsler Matrix Reasoning 4-18
intelligence/ (age- appropriate Wechsler-
spatial test)
perceptual
intelligence Wechsler Block Design (age- 2.5-18
appropriate Wechsler-test)
Working Digit span (age-appropriate 6-18 Wechsler Picture Memory (from
memory Wechsler-test) age 2.5)
Visual-motor Beery-Buktenica VMI 6, 2-18
integration full form
Sustained Wechsler Cancellation 4-18 Conner’s CPT Il
attention
Sustained D-Kefs TMT condition 1
attention
Sustained Wechsler Digit Span Forward
attention
Executive D-Kefs TMT condition 2-4 8-18 D-Kefs Color Word, Tower
function
Executive Verbal fluency (D-Kefs 3-18
function or Nepsy, age 3-8)
Memory Word list (Nepsy, Rey Auditory
Verbal Learning Test, California
Verbal Learning Test)
General Bayley Scales of Infant Development
cognitive ability Cognitive Index
Full scale IQ require the following
tests, additional to the core battery:
WPPSI-IV 2.5-3 years: Information,
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Domain Core battery (0 to 18 years) Age span | Supplementary list
(years)

Picture Memory, 5bject Assembly
WPPSI-IV 4-7: Picture memory

WISC-V: Figure Weights

WAIS-IV: Arithmetic or Letter Number
Sequencing, Visual Puzzles or
Figure

Weights, Information

Questionnaires Core battery (2 to 18 years) Supplementary list

Health related quality | PedsQL generic core scale and
of life multidimensional fatigue scale or
PROMIS Scales generic and
fatigue scales. Proxy and self-
report (when available)

Executive function: 3-18 years: Behavior Rating BRIEF teacher and self-report
Inventory of Executive Function
(BRIEF), Proxy rating

Proxy and self-report (when
available)

Adaptive behavior Adaptive behavior Assessment System-II|
(ABAS), proxy

* Children with brain tumors due to Neurofibromatosis (NF) or Tuberous sclerosis (TS) ate included if/when also
diagnosed with brain tumor. Children with spinal tumors are excluded, except if the tumors are infiltrating the medulla.
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