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REGIONALA CANCERCENTRUM

SAMMANFATTNING

En kartliggning har genomforts, med syfte att gora en likvirdig bedomning av hur det ser ut med
resurstillgang 1 respektive sjukvardsregion avseende; Tidig motorisk

och neurokognitiv bedémning och rehabilitering efter barncancer samt Uppfoljning enligt
Nationellt vardprogram f6r uppféljning efter barncancer. Samtliga barncancercentra och
linssjukhus som deltar i behandling och uppféljning av barn med cancer medverkade 1
undersokningen. Svaren avseende om resursen ar tillricklig eller inte, har gjorts utifran en
subjektiv bedémning.

Kartliggningen visar att det finns resursbrist for manga viktiga modaliteter som behévs for tidig
utredning och rehabilitering av barn som behandlats for cancer, sd som fysioterapeuter,
neurologer, neuropsykologer och psykologer.

Resultaten visar att samtliga barncancercentra anser sig ha kvalitativa forutsittningar for att
genomfora uppfoljning enligt Nationellt vardprogram for uppfoljning efter barncancer.

De flesta barncancercentra anser att de har mojlighet att f6lja upp neurokognitiva och
neurologiska biverkningar och komplikationer i tinder, munhala och spottkértlar.

Resurstillgang pa sjukhus utanfor barncancercentra varierar och belyses darfor separat i regionala
rapporter.
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KAPITEL 1
Inledning

1.1 Bakgrund

Rapporten presenterar resultatet frin kartliggning av vilka resurser som finns 1 respektive region
avseende:

e Tidig motorisk och neurokognitiv bedémning och rehabilitering efter barncancer
e  Uppfoljning enligt Nationellt vardprogram for uppféljning efter barncancer

Undersokningen ar gjord pa uppdrag av NAG Barnonkologi och idr utférd av processledare f6r
barncancer inom Respektive RCC:

e Anna Sillfors Holmqvist, RCC Syd

e Jonatan Killstrom, RCC Vist

e Britt-Marie Holmqvist, RCC Sydost

e Stefan Soderhill, Karin Skillner-Cosic, RCC Stockholm/Gotland
e Agneta Holtz, RCC Mellansverige

e DPer-Erik Sandstrom, RCC Norr

1.2 Metod

Kartligeningen har gjorts genom att skicka ut en enkit med totalt 38 fragor till alla
sjukvardsregioner. Enkiten édr baserad pa en enkit som utarbetats av RCC Mellansverige. Syftet
ar att fa en likvardig bedomning av hur det ser ut i sjukvardsregionerna och for att kunna géra
representativa jimforelser. I denna presentation visas sammanslagna data fran hela landet.

Enkiten har utformats som en resursenkit dir vi fragat om en resurs finns, samt om man
bedémer om den ir tillricklig eller otillrdcklig. Enkiten har genererat en stor mingd detaljerad
data som kommer att sammanstillas och diskuteras inom respektive Sjukvardsregion samt
anvindas i regionala forbittringsarbeten.

En svaghet i undersdkningen ir att det inte finns ndgot facit”, dvs det finns inte definierat vilka
resurser som beh6vs f6r adekvat rehabilitering och uppfdljning, utan de resultat som presenteras
avseende om resursen ar tillricklig eller inte gors utifran en subjektiv bedémning.

Enkiten har skickats till samtliga barncancercentra och aven till samtliga linssjukhus som deltar 1
behandling och uppf6ljning av barn med cancer. Svarsfrekvensen dr 94%.
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KAPITEL 2
Resultat

2.1 Sammanfattande ord om de viktigaste
observationerna

2.1.1 Del 1: Tidig motorisk och neurokognitiv bedémning och
rehabilitering efter barncancer

e Neurokognitiv och motorisk uppfoljning och rehabilitering sker vid samtliga
barncancercentra och till viss del vid Gvriga sjukhus.

e Informationen fran centra om vad som skall goras verkar vara generellt god med nagra fa
undantag.

e Neurolog finns i de flesta fall men resursen dr utan tvekan otillracklig.

e Fysioterapeuter och arbetsterapeuter finns men resursen ar otillricklig.

e En majoritet av sjukhusen har tillgang till kuratorer, men resursen anses generellt
otillracklig for uppdraget.

e Logopeder finns men resursen ar otillricklig.

e Neuropsykologer finns vid samtliga barnonkologiska centra men saknas i stort sett vid
ovriga sjukhus.

e Inget barnonkologiskt centrum rapporterar att resursen neuropsykolog ir tillracklig.

e DPsykolog finns vid ca 80% av samtliga sjukhus men resursen anses vara otillricklig vid
hilften av barnonkologiska centra samt vid samtliga sjukhus utanfor centra.

e Hjilp med rehabilitering vid barn och ungdomshabiliteringen finns vid alla
barnonkologiska centra och dven vid de flesta sjukhus utanfér centra. Resultatet kan dock
vara missvisande, eftersom fragan ir stilld som en ’Ja/Nej” friga. Den erfarenhet samtliga
inom utredningsgruppen har, dr att det generellt dr svart att fa rehabilitering via BUH men
att det fungerar i vissa fall.

Sammanfattningsvis visar kartliggningen att det finns resursbrist for manga viktiga modaliteter
som behdvs for tidig utredning och rehabilitering av barn som behandlats f6r cancer. Det
mest patagliga dr bristen pa fysioterapeuter, neurologer, neuropsykologer och psykologer.

Vilka resurstillskott som behovs vid enskilda sjukhus kan bedémas utifran de individuella
enkitsvaren.
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2.1.2 Del 2: Uppfoljning enligt Nationellt vardprogram for uppfoljning
efter barncancer

Sammanfattningsvis visar resultaten fran enkdten att samtliga barncancercentra anser sig ha
kvalitativa forutsittningar for att genomfora uppfoljning enligt Nationellt vardprogram for
uppfoljning efter barncancer.

Endast ett barncancercenter anser att det inte finns tillrickliga resurser for att folja upp
neurokognitiva och neurologiska biverkningar. Gillande mojligheten att f6lja upp
komplikationer i tinder, munhala och spottkortlar anser tva centra att resurserna inte ar
tillrickliga.

Pa sjukhus utanfoér barncancercentra ar bilden mer heterogen. Resurserna maste i dessa fall
sdttas 1 relation till sjukvardsorganisationen inom den aktuella barncancerregionen och far
belysas i de regionala rapporterna.

Utover det virdprogram som legat till grund for enkiten och sammanstillningen finns nu en
definierad nationell basstandard f6r uppfoljningsmottagningar for barn upp till 18 ars alder.
Denna standard var inte faststilld nir enkiten utformades och innehaller dven specifikation av
andra resurser som inte omfattas av enkiten.
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2.2 Genomgang av enkatsvar

2.2.1 Del 1: Tidig motorisk och neurokognitiv bedémning och
rehabilitering efter barncancer

Inventering av vilka resurser som finns. Nedanstdende data dr en sammanstillning f6r hela
Sverige.

2.2.1.1 Fragal

Sker neurokognitiv och motorrisk uppfdljning
och rehabilitering vid ert sjukhus?
100 %

75 %
50 %

25 %

Barncancsrcantrum Lanssjukhus

Tidig uppfoljning och rehabilitering sker vid samtliga barncancercentra och vid 21 av 24
linssjukhus som besvarat fraigan. Vid 3 av 24 linssjukhus sker det inte.

Vid 16 av 21 linssjukhus som utfor tidig rehabilitering anses resursen vara otillricklig.



2.2.1.2 Fragaz2

Far ni tillrdckligt med information fran barncancercentra
om behov av utredning och rehabilitering?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

18 av 25 sjukhus utanfor barncancercentra anser att de far tillrickligt med information om vilken
utredning och rehabilitering som behé6vs.

2 av 25 sjukhus anser att man inte far tillricklig information och 5 av 25 anger att de inte far
nagon information alls.

2.2.1.3 Fraga3

Finns konsultsjukskoterska finansierad av
Barncancerfonden?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Konsultsjukskoterskor finansierade av barncancerfonden finns vid samtliga barncancercentra
men 3 av 6 anser att resursen inte ér tillracklig.

1 av 25 av sjukhusen utanfér centra anger att man har konsultsjukskoterska finansierad av
barncancerfonden.
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2.2.1.4 Fréaga4

Finns kontaktsjukskoéterska?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancsrcentrum Lanssjukhus
Tva barncancercentra anger att dom i tilldgg till konsultsjukskoterskor ocksa har
kontaktsjukskoterskor.

Av sjukhus utanfor centra anger 15 av 25 att dom har kontaktsjukskoterskor. 12 av 15 av dessa
tycker att resursen ar otillricklig.

2.2.15 Fraga5s

Finns barnonkologiskt ansvarig sjukskéterska
som inte ar konsultssk eller kontaktssk?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Sjukskoterska med sirskilt ansvar f6r barnonkologi finns vid 24 av 25 sjukhus utanfér centra. 12
av dessa 24 tycker att resursen ar otillricklig.
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2.2.1.6 Fragab6

Finns kurator?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Kurator finns nistan undantagslost vid samtliga sjukhus som behandlar och/eller foljer upp barn
med cancer. Som framgar av staplarna anser 3 av 6 centra att resursen inte racker till for
uppdraget, medan sjukhus utanfor centra dr mera n6jda med sin tillgang till kurator och dir 17 av
24 som har resursen tycker att den ricker.

2.2.1.7 Fraga7

Finns barnneurolog?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga barncancercentra har tillgang till barnneurolog, men bara 1 av 6 anser att resursen ar
tillricklig. 6 av 25 linssjukhus saknar barnneurolog. Av de 19 som har resursen anser 8 att
resursen inte ricket.
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2.2.1.8 Fragas

Finns barnonkolog?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancsrcentrum Lanssjukhus

2 av 6 barncancercentra tycker att tillgangen till banonkologer ér otillricklig.

3 av 25 lanssjukhus har barnonkolog.

2.2.1.9 Fraga?9

Finns barnonkologiskt ansvarig lakare som inte
har granspecialitet i barnonkologi?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancsrcentrum Lénssjukhus

24 av 25 sjukhus utanfor centra har en lakare som ir lokalt barnonkologansvarig och av dessa
anser 9 sjukhus att resursen inte ticker det behov som finns.
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2.2.1.10 Fraga 10

Finns fysioterapeut?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga sjukhus har tillgang till fysioterapeut. 4 av 6 av barncancercentra anser att tillgangen ér
otillracklig medan situationen utanfér centra verkar vara den omvinda dir 16 av 25 anser att
tillgangen ar tillricklig.

2.2.1.11 Fragall

Finns arbetsterapeut?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Arbetsterapeut saknas vid 1 av 6 barncancercentra och vid 3 av 25 linssjukhus.

3 av 6 barncancercentra anser att man har en adekvat tillgang till resursen medan 16 av 22 utanfor
centra tycker att resursen ar tillricklig.

10
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2.2.1.12 Fraga12

Finns logoped?

100 %

75 %

50 %

25%

Barncancsrcentrum Lanssjukhus

Med nagra enstaka undantag och da utanfér centra (2 av 25), har samtliga sjukhus tillgang till
logoped. Hilften av sjukhusen som har tillgang till logoped anger att resursen inte ricker.

2.2.1.13 Fraga 13

Finns dgonléakare med barnkompetens?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancsrcentrum Lanssjukhus

Samtliga barncancercentra och 23 av 25 sjukhus utanfér centra anger att de har tillgang till
6gonlikare med barnkompetens.

2 av 6 centra och 5 av 23 sjukhus utanfér centra anser att resursen ér otillricklig.

11
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2.2.1.14 Fraga 14

Finns neuropsykolog?

100 %

75 %

50 %

25%

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga barncancercentra (6 av 6) har tillgang till neuropsykolog men tillgangen motsvarar inte
det faktiska behovet, enligt 3 av 6 barncancercentra. Endast 5 av 25 linssjukhus har resursen och
vid dessa anger 3 av 5 att resursen ar otillricklig.

2.2.1.15 Fraga 15

Finns psykolog?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

I dagsliget saknar 1 av 5 barncancercentra tillgang till psykolog och vid samtliga 6vriga anses
resursen vara otillricklig. Vi ser en liknande situation utanfér centra, dir 5 av 24 som svarat pa
fragan saknar psykolog och dir 16 av 19 som har resursen anser att den ér otillricklig.

12
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2.2.1.16 Fraga 16

Finns specialpedagog?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Specialpedagog finns vid samtliga barncancercentra och dven vid 13 av 25 sjukhus utanfér centra.
3 av 6 barncancercentra tycker att resursen ar otillricklig.

2.2.1.17 Fraga 17

Finns musikterapeut?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Musikterapeut finns vid 3 av 6 barncancentra men endast undantagsvis (2 av 25) vid sjukhus
utanfor centra.

13
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2.2.1.18 Fraga 18

Finns lekterapeut?

100 %

75 %

50 %

25%

Barncancercentrum Lanssjukhus

Lekterapeut finns vid samtliga sjukhus och tillgangen verkar vara tillricklig med nagot undantag
vid sjukhus utanfor centra (1 av 25)

2.2.1.19 Fraga19

Finns dietist?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samitliga sjukhus har tillgang till dietiskt men vid 2 av 6 centra och 7 av 25 sjukhus utanfér centra
anges det att resursen ar otillricklig.

14
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2.2.1.20 Fraga 20

Finns rehabilitering via Barn och Ungdomshab?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Vid 5 av 6 barncancercentra kan rehabiliterande atgarder utforas via barn och
ungdomshabiliteringen. Vid 1 av 6 centra finns motsvarande resurs i direkt anslutning till centra
sa 1 praktiken kan man siga att alla centra har den resursen.

Utanfor centra har 21 av 25 moijlighet att fa tillgang till rehabilitering via BUH.

2.2.1.21 Fraga?21

Tycker ni att det samlade resursen fér neurokognitiv och
motorisk utredning och behandling i Er region &r tillrécklig?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Som framgir av stapediagrammet anser fler sjukhus utanfér centra att resurserna for utredning
och rehabilitering ar tillrdckliga. Orsakerna till att det skiljer sig mellan centra och sjukhus maste
diskuteras. En mojlig forklaring kan vara att sjukhus utanfoér centra har uppfattningen att det gors
mera centralt 4n vad man anser vid respektive barncancercentrum.
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2.2.2 Del 2: Uppfoljning enligt Nationellt vardprogram for uppféljning
efter barncancer

2.2.2.1 Fraga 26

Kan ni félja upp neurologiska och
neurokognitiva biverkningar?

100 %

75 %

50 %

25%

Barncancercentrum Lanssjukhus
Samtliga 6 barncancercentra anser att man har resurser fér uppfoljning av neurologiska och
neurokognitiva biverkningar, men vid ett center tycker man inte att resurserna ar tillrackliga

sasom man uppfattar uppdraget. Vid sjukhus utanfor centra anser 8 av 25 att resursen saknas
eller ir otillracklig (2 av 25).

2.2.2.2 Fraga 27
Kan ni géra kardiologisk uppféljning?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga barncancercentra och den absoluta majoriteten av sjukhus utanfor centra anser sig ha
tillrdckliga resurser for att f6lja upp kardiologiska biverkningar. Endast ett sjukhus rapporterar att
resursen saknas.



REGIONALA CANCERCENTRUM

2.2.2.3 Fraga 28

Kan ni félja upp karlférandringar som kan uppsta tex efter radioterapi
med med I1&mpliga metoder som ultraljud, doppler, CT/MRT?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga Barncancer centra och sjukhus utanfoér centra anser att de har tillrickliga resurser att
tolja upp karlférindringar.

2.2.2.4 Fraga?29
Kan ni folja upp ototoxiska biverkningar?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancsrcentrum Lanssjukhus

Samtliga Barncancer centra och sjukhus utanfér centra anser att de har tillrickliga resurser att
folja upp otoxiska biverkningar.
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2.2.2.5 Fraga30

Kan ni folja upp toxicitet i lever och bukspottskértel
med blodprover och eventuellt ultraljud?

100 %

75 %

50 %

25%

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga Barncancer centra och sjukhus utanfor centra anser att de har tillrickliga resurser att
folja upp toxicitet i lever och bukspottkortel.

2.2.2.6 Fraga31

Kan ni folja upp toxicitet i urinvigarna med filtrationsbestamningar
sdsom iohexolclearence, blod- och urinprover?

100 %

75 %

50 %

25%

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga Barncancer centra och sjukhus utanfér centra anser att de har tillrickliga resurser att
folja upp toxicitet i urinvigar.



REGIONALA CANCERCENTRUM

2.2.2.7 Fraga32

Finns det tandl&kare som kan folja upp
komplikationer i tdnder, munhala, spottkértlar?
100 %

75 %

50 %

25%

Barncancsrcentrum Lanssjukhus

4 av 6 barncancercentra anser sig ha tillrickliga resurser att f6lja upp komplikationer i tinder
munhala och spottkértlar. De Gvriga tva centra anser att resursen inte ar helt tillricklig f6r
uppdraget. For sjukhus utanfor centra anser majoriteten (22 av 25) att resurserna ar tillrdckliga,
och 2 av 25 att resurser finns men ar otillrickliga. Endast 1 av 25 saknar helt sadan
uppfoljningsmojlighet lokalt.

2.2.2.8 Fraga33

Finns det 6gonlakare/oftalmolog som kan félja
upp synkomplikationer?
100 %

75 %

50 %

25%

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga Barncancer centra anser att de har tillrickliga resurser att f6lja upp synkomplikationer.
For sjukhus utanfoér centra anser 20 av 25 att resursen finns, och 5 sjukhus anser att resursen
finns men ar otillricklig.

19
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2.2.2.9 Fraga 34

Kan ni félja upp lungtoxicitet med lungfunktionsundersdkning med
dynamisk och statisk spirometri och bestamning av diffusionskapacitet?

100 %

75 %

50 %

25%

Barncancercentrum Lanssjukhus

Samtliga Barncancer centra anser att de har tillrickliga resurser att félja upp lungtoxicitet. Vid
sjukhus utanfor centra saknas resursen helt vid 4 av 25 och ir otillricklig i 7 av 25 sjukhus.

2.2.2.10 Fraga35

Kan ni félja riskfaktorer for metabolt syndrom,
BMI, blodlipider etc?

100 %
75 %
50 %

25 %

Barncancercentrum LAnssjukhus

Samtliga barncancercentra och sjukhus utanfér centra anser att de har tillrickliga resurser att folja
upp riskfaktorer f6r metabolt syndrom, BMI, blodlipider etc.

20
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2.2.2.11 Fraga 36

Kan ni folja upp endokrina komplikationer som
kan uppsta efter exempelvis stralbehandling?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus
Samtliga barncancercentra anser att de har tillrickliga resurser att félja upp endokrina
komplikationer efter cancerbehandling. For sjukhus utanfor centra kan uppfoljning géras vid 20

av 25 sjukhus, vid 2 av 25 dr uppf6ljning otillricklig och saknas helt vid 3 av 25 sjukhus.

2.2.2.12 Fraga 37

Finns barnendokrinolog?
100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lanssjukhus

Barnendokrinolog finns i tillricklig omfattning vid samtliga barncancercentra. Vid sjukhus
utanfdr centra finns resursen i tillricklig omfattning vid 13 av 25 sjukhus, men ir otillricklig vid 4
av 25 sjukhus och saknas helt vid 8 av 25 sjukhus.

21
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2.2.2.13 Fraga 38

Finns hudlakare som kan bedéma status efter
hud GVHD mm?

100 %

75 %

50 %

25 %

Barncancercentrum Lénssjukhus

Hudldkare for aktuell uppfoljning finns vid samtliga barncancercentra. Vid sjukhus utanfér centra
finns resursen vid 15 av 25 centra, men den ir otillrdcklig vid 5 av 25 sjukhus och saknas helt vid
5 av 25 sjukhus.

2.2.2.14 Fraga 39

Far ni tillrécklig information fran barncancercentrum av typen
detaljerad epikris eller ifyllt SALUB-protokoll med instruktioner
om uppfdlining for att detta skall kunna utféras pa Ert sjukhus?

100 %

75 %

50 %

25%

Barncancercentrum Lanssjukhus

Majoriteten (17 av 25) av sjukhusen utanfor centra anser sig fa tillricklig information frin centra
for att kunna utfora uppfoljning lokalt. 5 av 25 sjukhus anser att informationen iér otillricklig och
3 av 25 verkar fa otillricklig information, d.v.s. information saknas.

1% REGIONALA
= CANCERCENTRUM
% T SAMUERKAN

Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstdende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se
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