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KAPITEL 1 

Bakgrund och syfte 

Bakgrund 

Nationellt vårdprogram – Långtidsuppföljning efter barncancer 

Långtidsuppföljning av barn som vårdats för barncancer regleras sedan några år tillbaka genom 
ett nationellt vårdprogram och uppföljning bedrivs på särskilda nyckelmottagningar/ 
uppföljningsmottagningar som byggts upp i varje sjukvårdsregion. Syftet med detta vårdprogram 
är att få en nationell samsyn inom alla delar av vården och en regional samverkan för 
långtidsuppföljning efter barncancer. Målet är att alla individer som har behandlats för cancer 
under barn- och ungdomsåren i hela Sverige ska erbjudas lämplig uppföljning och sjukvård av 
högsta internationella klass. [1] 
 
I april 2016 publicerades det första nationella vårdprogrammet för långtidsuppföljning efter 
barncancer. Vårdprogrammet togs fram i samverkan mellan samtliga sex regionala cancercentrum 
och med representanter från barn- och vuxencancervård. Varje Barnonkologiskt centrum i 
Sverige var representerat i vårdprogramgruppen och barnrepresentanterna var även medlemmar i 
SALUB (Svenska Arbetsgruppen för Långtidsuppföljning efter Barncancer). I arbetet med 
vårdprogrammet deltog även flera adjungerade författare från olika medicinska specialiteter. I maj 
2019 fastställde RCC i samverkan den första reviderade upplagan av vårdprogrammet och i mars 
2022 fastställdes revidering nummer två.  

Syfte med utvärdering av nationellt vårdprogram Långtidsuppföljning 
efter barncancer 

Detta arbete har genomförts inom ramen för den nationella arbetsgruppen för barncancer. Det 
övergripande syftet är att utvärdera effekten av de första årens arbete med det nationella 
vårdprogrammet – Långtidsuppföljning efter barncancer (NVP). 

Specifika syften med utvärderingen: 

• Kartlägga hur hälso- och sjukvårdspersonal använder NVP  

• Identifiera förbättringspotential i NVP  

• Se hur följsamheten till NVP kan förenklas och förbättras 

• Presentera ett patientperspektiv avseende:  

- vuxna patientrepresentanters användande av NVP Långtidsuppföljning efter barncancer 

- patienters upplevelser av besök på en uppföljnings-/nyckelmottagning där NVP har 
utgjort basen för strukturerad uppföljning före och efter 18 års ålder 

• Redovisa statistik för långtidsuppföljning 
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Metod 

Utvärderingen har skett genom att intervjua utvalda, erfarna läkare och sjuksköterskor som 
arbetar med långtidsuppföljning efter barncancer och med representation från alla regionala 
cancercentra i Sverige. För att lyfta fram patientperspektivet har även patientrepresentanter, över 
18 år, intervjuats. 

Respondenterna är fördelade enligt: 

- Läkare (10) 
- Sjuksköterskor (5) 
- Patientrepresentanter (2) 

 

Intervjufrågorna baseras på en tidigare enkätundersökning, som utfördes av RCC i samverkan: 
”Utvärdering av NVP cancervård”, se bilaga 1.1.  

Frågorna och referenter togs fram i samarbete med en referensgrupp med representanter från alla 
regioner i Sverige, se bilaga 1.2. 

Patientperspektivet kompletteras med resultat från enkätundersökningar som besvarats av patienter: 

- Enkät vid avslutande besök på Nyckelmottagningen (före 18 års ålder) vid 
Barncancercentrum, Sahlgrenska universitetssjukhuset, VGR 2019 

- Enkät vid besök på Uppföljningsmottagningen (efter 18 år) vid onkologkliniken, 
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, VGR 2019 
 

Utvärdering och slutsatser baseras även på en tidigare studie från 2016, med syfte att undersöka 
barncanceröverlevares upplevelser av besöket på uppföljningsmottagningen på Sahlgrenska 
Universitetssjukhuset i Göteborg. [2] 

Utförare 

Sammanställningen är gjord av Margaretha Stenmarker, barnonkolog, Länssjukhuset Ryhov, RCC 
Sydöst med stöd av Helena Elieson, processtöd, RCC Väst.  
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KAPITEL 2 

Sammanfattning och iakttagelser 

Nedan sammanfattas svar och iakttagelser från intervjuer med läkare, sjuksköterskor och 
patientrepresentanter. En detaljerad beskrivning av resultatet finns i bilaga 2 och 3. 

Övergripande omdömen om nationellt vårdprogram Långtidsuppföljning 
efter barncancer 

Intervjuresultatet visar att NVP används och är till stor nytta för majoriteten av både läkare och 
sjuksköterskor (15 av 17 deltagare). De främsta användningsområdena är: 

- Att få ökad översiktlig kunskap om utredning, behandling och uppföljning  
- Att kontrollera vad som rekommenderas gällande utredning, behandling och uppföljning 

 
De läkare och sjuksköterskor som har uttryckt att de har mycket begränsad nytta av NVP anger 
orsaker som att: 

- Det står för lite om omvårdnadsaspekter och kognitiva besvär.   
- NVP vänder sig i första hand till de som arbetar med långtidsuppföljning varje dag och 

på mindre sjukhus är det svårt att se vad som är viktigt. Det är önskvärt att NVP kopplas 
tydligare till övriga rutiner på länssjukhusen för berörda patientgrupper. 

Införande och förankring av nationellt vårdprogram Långtidsuppföljning 
efter barncancer 

Ansvar och organisation 

Alla tillfrågade anger att det skett förändring i handläggning eller inom organisationen efter 
införandet. Efter framtagandet av NVP har det varit lättare för alla universitetssjukhus att starta 
Uppföljningsmottagningar och NVP ger tyngd åt rekommendationerna. RCC har verkat för 
genomförande i hela landet.  

- Etablering av vuxenmottagningar har skett i hela landet. Nyckelmottagningar etablerade 
(under 18 år) i Göteborg, Stockholm, Uppsala, Umeå, Linköping och Lund. 

- Handläggningen har blivit mer systematisk och vi erbjuder alla uppföljning. Även digital 
uppföljning har fungerat, som infördes under pandemin. 

- Uppföljningsnätverket (UFM) Sverige har etablerats och även nätverk mellan 
koordinerande sjuksköterskor på Nyckelmottagningar är etablerat. 

- Studiedeltagare uttryckte att NVP framför allt vänder sig till de som arbetar med 
långtidsuppföljning varje dag. Länssjukhus och länsdelssjukhus har andra uppgifter 
utöver detta arbete och man vill att NVP kopplas till övriga rutiner. 
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Information 

- Information om NVP till både nya läkare och sjuksköterskor sker främst under 
introduktionen eller genom att hänvisa till RCC:s hemsida.  

- På de centra som inte har strukturerad introduktion, ligger ansvaret att informera om 
NVP på enskilda personer. 

Förankring 

Majoriteten av de tillfrågade läkarna och sjuksköterskorna svarade att man ansåg att 
vårdprogrammets ståndpunkter förankrades på ett bra sätt genom att skicka NVP på remiss till 
representanter inom barn- och vuxen onkologi och alla specialistföreningar, till exempel SALUB, 

PHO (Pediatrisk Hematologi och Onkologi), som är en sektion inom Svenska 
Barnläkarföreningen. 

En del ansåg att förankringen utanför barncancercentra inte fungerade, mindre sjukhus var inte 
involverade. Hälso- och sjukvårdspersonalen beskrev att de saknade information om vad de kan 
göra innan patienterna kommer till Nyckelmottagningar. 

Utformning och innehåll i nationellt vårdprogram Långtidsuppföljning 
efter barncancer 

Användbarhet och struktur 

- Nyttan och användandet av NVP behöver bli tydligare. Det måste vara tydligt vad som 
förväntas av länssjukhus. 

- NVP bör hålla samma kapitel-struktur i hela dokumentet; Bakgrund/ Fram till 18 år/ 
Efter 18 år. 

- Det saknas omvårdnadsaspekter inom varje område. Det finns inte lika mycket forskning 
inom omvårdnad, men vissa studier finns. Det är viktigt att ta med denna forskning och 
stärka omvårdnadsdelen, exempelvis: Hur fungerar ungdomarna i livet? Försöka hitta 
nyckelaspekter. 

- Även text som tar upp psykosociala aspekter och kognitiva besvär efter behandling 
saknas. Denna del är viktig framför allt för sjuksköterskor som arbetar med 
långtidsuppföljning, men är inte lika tydligt evidens- och faktabaserad. 

- Digitalisering av NVP skulle vara till stor hjälp, där vårdpersonal kan följa diagnos för att 
se vilka cytostatika de före detta patienterna har fått och hur given behandling ska följas 
upp.  

Uppdatering av nationellt vårdprogram Långtidsuppföljning efter 
barncancer 

Uppdatering av NVP 

- NVP är bra och har lyft organisationen, men det är väldigt tidskrävande vid 
remissrundor. Uppdatering av NVP tar alldeles för lång tid för de inblandade. 
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Remissinstanser för NVP har varit patient- och professionsföreningar, deltagare i arbetsgruppen 
för NVP och adjungerade författare samt processledare/-grupper, patient- och närstående råd 
inom RCC och olika regioner. I bilaga 4 finns en sammanställning av vilka remissinstanser som 
NVP har skickats till. 

Övriga kommentarer 

- ”Sammanfattningen av uppföljningsrekommendationer” är fantastisk! Den ger en snabb 
bild av vilka avsnitt man ska läsa på mer. 

- Processen omvårdnad och primärvård är inte tillräckligt involverad.  
- Primärvården har avsatt tid för utbildning, här kan en webbutbildning ha betydelse. 

Patientperspektivet – Iakttagelser 

Förstärk patientperspektivet 

- Patienten är huvudmottagare av NVP! Individen behöver kunskap för att ta ansvar för 
sin vård, utifrån sin förmåga.  

- Uppdelning vuxna/ barn är viktig och gör det lättare för patienter att följa flödet i NVP. 

NVP och patienters behov 

Patienterna söker information om sin sjukdom eller biverkningar brett på nätet och vill ha 
pålitliga källor till information om sin sjukdom. NVP ger patienten möjlighet att söka information 
om sina besvär, där all information är samlat på ett ställe.  

NVP är dock väldigt omfattande och ska täcka samtliga cancerformer. Det kan därför vara svårt 
att ta till sig all information för en ung person och svårt att läsa på grund av professionsspråk. En 
patientversion eller webbutbildning av själva vårdprogrammet efterfrågas av 
patientrepresentanter, där ett mer lättillgängligt, kortfattat och ”vardagligt” språk används. 

Patientens upplevelse på Nyckelmottagningar 

Alla barn och ungdomar upp till 18 år erbjuds besök på Nyckelmottagning vid respektive 
Barncancercentrum i Sverige enligt ett strukturerat och åldersrelaterat program. En 
enkätundersökning med frågor rörande patientens upplevelse på Nyckelmottagningen i VGR 
genomfördes 2019.  

Sammanfattning av nyttan av besök på Nyckelmottagningen: 

- Alla patienter fick träffa både läkare och sjuksköterskor och anser att detta är mycket 
viktigt. De fick även möjlighet prata med läkare enskilt, vilket är värdefullt. 

- De viktigaste frågorna under besöket handlade om;  
o att få svar på sina frågor rörande sin tidigare sjukdom och behandling 
o att få information om möjliga sena biverkningar som sjukdomen/ behandlingen 

kan orsaka. 
o genomgång av dokumentet "Sammanställning av din cancerbehandling med 

uppföljningsrekommendationer". 
o att få remisser till andra mottagningar om de hade behov av detta. 

- 9 av 16 patienter ansåg att de fick ny information och tycker att detta var mycket viktigt.  
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- Alla patienter angav att de förstod svaren på de frågor de ställde och att man fick 
tillräcklig information om vart man ska vända sig om man behöver hjälp eller har frågor 
efter sitt besök. 
 

Patientgrupper som besöker Nyckelmottagningar har insjuknat i olika åldrar och diagnoser och 
patienterna har varierande minnen och kunskap om sin sjukdom och behandling. Detta är den 
sannolika orsaken till att många upplever att informationen är ny. Sammanfattningsvis visar 
resultaten på behovet av att i samband med besöken ge tydlig muntlig och skriftlig information 
om genomgången behandling och uppföljning.  

En detaljerad redovisning av enkätresultatet finns i bilaga 5.  

Patientens upplevelse på Uppföljningsmottagningar 

En liknande enkätundersökning med frågor rörande patientens upplevelse på 
Uppföljningsmottagningen för vuxna efter barncancer, genomfördes 2019 vid onkologkliniken, 
Sahlgrenska Universitetssjukhuset. 

Enkätresultatet visade är det viktigt för patienterna att Uppföljningsmottagningarna (UFM) har 
rätt kompetens på plats, så som barnonkologer, kontaktsjuksköterskor och kuratorer. De har som 
uppgift att följa upp och stödja patienter och remittera vidare till specialistmottagningar.  

NVP ger en tydlig struktur för hur Uppföljningsmottagningarna (UFM) ska vara organiserade, 
vilket underlättar en aktiv överföring från barn till vuxen. UFM blir ett viktigt ställe, som har 
ansvar att förmedla kunskap och ger möjlighet till uppföljning.  

Sammanfattning av nyttan av besök på Uppföljningsmottagningen: 
- De flesta patienter har en mycket positiv bild av sitt besök på Uppföljningsmottagningen. 
- Det viktigaste frågorna under besöket handlade om; 

o att få information om sin tidigare cancer/ tumör 
o att få information om möjliga sena biverkningar som behandlingen/ sjukdomen 

kan ledan till 
o att få remisser till andra mottagningar 
o genomgång av dokumentet "Sammanställning av din cancerbehandling med 

uppföljningsrekommendationer” 
- Andra orsaker är att man tycker det är viktigt med uppföljning och att man får träffa 

läkare och sjuksköterskor med förståelse och kunskap om helheten. 
 

En detaljerad redovisning av enkätresultatet finns i bilaga 6.  

Resultaten från enkätundersökningarna 2019 stämmer väl överens med en tidigare undersökning 
från 2016, som visade att det är viktigt för patienter att man får information som är lätt att förstå. 
En sammanfattning av resultatet finns i bilaga 7. Faktorer som påverkade patientens upplevelse 
var att personalen på UFM tillämpade ett gott bemötande, om patienten fick ytterligare hjälp eller 
stöd vid besöket samt om personalen informerade patienten om något nytt kring den tidigare 
cancersjukdomen. [2]. 
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Statistik och Långtidsuppföljning av barncancer 

Kvalitetsregister och Långtidsuppföljning 

Dokumentet ”Sammanställning av din cancerbehandling med uppföljningsrekommendationer” är 
utarbetat av SALUB och är baserad på uppgifter i Svenska Barncancerregistret. Syftet är att 
patienten på ett överskådligt sätt ska få information om given behandling och 
uppföljningsrekommendationer. Dokumentet lämnas ut i PDF-format och kan även användas 
som underlag till uppföljning för olika vårdgivare som möter patienter som har behandlats för 
cancer i barndomen. Målsättningen är att alla patienter som kommer på avslutande kontroll vid 
18 års ålder på Nyckelmottagning och varje patient som besöker UFM ska få sitt eget dokument. 
Totalt har 6119 patienter registrerats i registret fram till överflyttning till INCA-plattformen i 
oktober 2021. Antalet utlämnade SALUB-dokument under tidsperioden 2016 - 2021 redovisas 
årsvis i bilaga 8. 

Statistik över användandet av NVP 

Statistik över användandet av NVP har hämtats ut i perioden från 1 april till 27 augusti 2021. 
Vårdprogramsidan ”Långtidsuppföljning efter barncancer” i Kunskapsbanken har haft 469 besök 
under denna period. Den mest besökta sidan (12,6%) är sammanfattningen av potentiella 
biverkningar av cytostatikabehandling (kapitel 5, [1]). På andra plats kommer 
hjärta/kardiotoxicitet. 

111 personer (23,7%) har landat direkt på fokussidan tex genom att skriva URL-adressen eller 
genom att tex klicka på en länk i mail (detta går ej att spåra). Dessa 111 personer är 
förstabesökare. 31 personer (6,6%) är återkommande besökare. 

Sidan med cytostatika sammanställningen har fler visningar än startsidan, vilket kan tyda på att 
sökande personer har direktlänkar dit.  
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KAPITEL 3 

Förbättringsförslag 

Övergripande förbättringsförslag av nationellt vårdprogram 
Långtidsuppföljning efter barncancer 

Ansvar och Organisation 

- Tillse att alla landets nyckel- & uppföljningsmottagningar har en strukturerad 
introduktion av ny personal med beskrivning av respektive uppföljningsmottagnings 
arbetssätt. 

- Önskvärt med mer tydlighet rörande ansvarsfördelningen, mellan länssjukhus/ läns-
delsjukhus och barnonkologiska centrum. NVP ska inte vara fritt för tolkning. 

- Hänvisa till ”Basstandard för uppföljningsmottagningar för patienter före 18 år, 
respektive för vuxna efter barncancer”, utarbetad för länssjukhus och barnonkologiska 
centrum, som ingår i senaste revideringen av NVP. [1] 

Information och förankring 

- Fortsätta arbetet med att sprida kunskap om långtidsuppföljning inom befintliga nätverk, 
som SALUB och UFM nätverket. 

- Ta fram en webbutbildning som vänder sig till bland annat primärvård och länssjukhus, 
som kortfattat beskriver essensen av NVP Långtidsuppföljning efter barncancer. 

- Sprida NVP till övriga professioner som kommer i kontakt med före detta barncancer 
patienter, så som distriktsläkare, endokrinologer, hjärtläkare med flera 

- Se till att få tid på nationella konferenser eller större föreningars årsmöte för att sprida 
information om NVP. 

- Ta reda på hur spridningen sker utanför kärngruppen: Hur många hematologer, 
endokrinologer, kardiologer med flera följer NVP? 

Användbarhet och struktur 

- Tydliggöra nyttan och användandet av NVP för länssjukhus. 
- Hålla samma kapitel-struktur i hela dokumentet; Bakgrund/ Fram till 18 år/ Efter 18 år. 
- Tydliggöra kopplingen mellan NVP och kvalitetsregistret. 
- Lägga till ett sammanhängande kapitel om strålbehandling, typer av behandling och akuta 

och sena komplikationer med hänvisningar till organspecifika kapitel. 

Förstärk områdena omvårdnad, psykosocial uppföljning och neurokognition 

- Förstärka omvårdnadsaspekter och psykosociala aspekter inom varje område i NVP. 
- Bygga kommande uppdateringar av NVP Långtidsuppföljning efter barncancer på 

vetenskap och evidens, även inom områdena omvårdnad och psykosocial uppföljning. 
Förslag: I kommande NVP revision rekommenderas att utveckla området 
neurokognitiva besvär och genomföra revideringen i samverkan med SAREB (Svenska 
Arbetsgruppen för Rehabilitering efter Barncancer). 
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Förenkla uppdatering av NVP  

- Effektivisera processen vid revidering av NVP och fokusera på aktuella förändringar. 
- Förenkla remissförfarandet vid uppdatering av NVP. 
- Återkoppla tillbaka till remissinstanser och hänvisa till ändringar när de är gjorda. 

Digitalisering i INCA 

- Digitalisering av NVP skulle vara till stor hjälp, där man kan följa diagnos, se vilka 
cytostatika man får och sen hur detta följs upp. Som det är nu måste man ha mycket 
förkunskaper för att hitta rätt i NVP och det krävs en viss kompetens för att förstå 
uppbyggnaden. 

- Fortsätta utveckla digitalisering kunskapsstöd genom att knyta ihop NVP och 
kvalitetsregister på INCA plattformen. Bra om information överförs och 
rekommendationer kommer upp automatiskt. 

- Fortsätta att utbilda vårdpersonal om hur man använder kvalitetsregister och 
vårdprogrammet.  
Förslag: Starta ett pilotprojekt med fokus på digitalisering. 

Patientperspektivet – Förbättringsförslag  

Patientversioner av NVP 

- Tillgodose personlig skriftlig information som utgår från den sjukdom patienten har 
behandlats för. 

- Ta fram en patientversion av vårdprogrammet, alternativt webbutbildning, i form av ett 
kortfattat, lättläst format som patienter eller läkare i primärvården lätt kan gå igenom. 

Bibehåll viktiga komponenter på Uppföljningsmottagningar 

Behåll struktur och viktiga komponenter under besök på UFM och Nyckelmottagningar, så som: 

- Att få möjlighet till uppföljning och träffa hälso- och sjukvårdpersonal med förståelse och 
kunskap om helheten  

- Att få information om sin tidigare cancer/tumör 
- Att få information om möjliga sena biverkningar som behandlingen/sjukdomen kan leda 

till 
- Att få remisser till andra mottagningar 
- Att gå igenom kvalitetsregisterdokument gällande ”Sammanfattning av cancerbehandling 

med uppföljningsrekommendationer” (INCA registret). 
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KAPITEL 4  

Referenser  

1) Nationellt vårdprogram Långtidsuppföljning efter barncancer (cancercentrum.se)  
2) ”Jag är inte den enda som överlevt”: Kvantitativ studie av Uppföljningsmottagningen på 

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Martina Ringqvist och Stina Ribman, 2017 (se även 
sammanfattning i bilaga 6). 

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vardprogram/vp-langtidsuppfoljning-barncancer.pdf
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KAPITEL 5  

Bilagor  

Bilaga 1.1 Enkätfrågor 

Enkätfrågor till Läkare och sjuksköterskor 

Inledande frågor.  

- Hur länge har du (uppskattningsvis) arbetat med långtidsuppföljning efter barncancer? 

- Arbetar du med barn och ungdomar (under 18 år) och/eller vuxna? 
 
Fråga 1. Gradera nyttan du har av de nationella vårdprogrammen i ditt dagliga arbete med patienter.  

- Stor nytta, använder och känner väl till det nationella vårdprogrammet  

- Viss nytta, använder vårdprogrammet vid avvikande eller speciella fall  

- Mycket begränsad nytta, använder befintligt lokalt regelverk  

- Har ingen nytta av det nationella vårdprogrammet, det ger inget utöver befintligt lokalt regelverk  
 
Fråga 2. I vilken situation använder du det nationella vårdprogrammet främst? 

- För att få ökad översiktlig kunskap om utredning, behandling och uppföljning  

- För att kontrollera vad som rekommenderas gällande utredning, behandling och uppföljning 

- För att söka vetenskapligt underlag (evidens) för olika rekommendationer  

- Annat – vad?  
 
Fråga 3. Nationellt vårdprogram infördes för långtidsuppföljning efter barncancer 2016.  
Har handläggningen av patienter ändrats och/ eller organisationsförändring skett efter införandet? 

- Om Ja – Kommentera hur 

- Om Nej – Kommentera varför inte 
 
Fråga 4. Hur informeras nya kollegor och ny övrig personal om det nationella vårdprogrammet (flera svar 
möjliga)?  

- Ingår i introduktionen  

- Hänvisas till sjukhusets intranät eller andra lokala rutindokument  

- Hänvisas till RCCs hemsida på webben  

- Information via PHO (Pediatrisk hematologisk onkologisk förening) och/eller SIBO 
(sjuksköterskor inom barnonkologi) 

- Andra informationskanaler – vilka? Regionala möten inom barnonkologi? 

 
Fråga 5. Anser du att vårdprogrammets ståndpunkter förankrades på ett bra sätt när programmet togs 
fram?  

- Ja  

- Nej – hur anser du att det kan ske på bättre sätt än idag?  
 
Fråga 6. Vilka är dina främsta tips för hur användandet av det nationella vårdprogrammet skulle kunna 
underlättas och förbättras? 
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Patientperspektivet – Enkätfrågor till patientrepresentanter 

Fråga 1. Känner du till att det finns ett nationellt vårdprogram för långtidsuppföljning efter barncancer?  
 
Fråga 2. Känner du till innehållet i stort (vad som ingår) i det nationella vårdprogrammet?  
 
Fråga 3. Vilka möjligheter ser du med det nationella vårdprogrammet? 
 
Fråga 4. Vilka problem ser du med det nationella vårdprogrammet? 
 
Fråga 5. Vilka kunskapskällor använder du för att söka information om den sjukdom du eller din anhörig 
behandlades för? 
 
Fråga 6. Har du förslag på hur det nationella vårdprogrammet, på ett övergripande plan, skulle kunna 
utvecklas för att bättre möta patienternas behov? 

 

Bilaga 1.2 Referensgrupp 

Följande personer utsågs för att ingå i en referensgrupp utifrån sin roll och hemvist. 
Referensgruppens ansvar var att godkänna enkätfrågorna och utsedda referenter. 

 

Namn Yrke Ort 

Cecilia Follin Sjuksköterska Lund 

Marianne Jarfelt Läkare Göteborg 

Aron Onerup ST-läkare Göteborg 

Oskar Lundgren ST-läkare Linköping 

Cecilia Petersen Läkare Stockholm 

Trausti Oskarsson Läkare Stockholm 

Per Frisk Läkare Uppsala 

Per-Erik Sandström Läkare Umeå 

Karin Mellström Patientrepresentant - 

André Idegård Patientrepresentant - 
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Bilaga 2. Detaljerad resultatredovisning av intervjuer med 
läkare och sjuksköterskor, 2022 

Erfarenhet hos respondenter 

De läkare och sjuksköterskor som valdes ut för att delta i undersökningen kommer från olika 
regioner och arbetar med barn och ungdomar eller med vuxna enligt fördelningen i tabellen.  

Erfarenheten hos respondenterna varierar från 1 år till 20 år. 

Fråga: Inom vilket område arbetar du? 

Arbetsområde Barnsjukvård Vuxenvård Både barnsjukvård & 
vuxenvård 

Läkare 6 3 1 

Sjuksköterskor 1 4 
 

Gradera nyttan du har av NVP i ditt arbete med långtidsuppföljning? 

 

Det nationella vårdprogrammet används och anges vara till stor nytta av majoriteten av både 
läkare och sjuksköterskor (13 av 15). Vanliga kommentarer som ges är: 

- Stor nytta, jag använder och känner väl till det nationella vårdprogrammet  
- Jag använder NVP nästan dagligen 
- Jag vill veta vilken behandling som getts, hur stora doser har använts vid strålning, samt 

riktlinjer för vad man ska göra om man upptäcker sena komplikationer 
 
De läkare och sjuksköterskor som har mycket begränsad nytta av NVP anger orsaker som: 

- Som sjuksköterska använder jag NVP väldigt lite, det jag arbetar med står inte där. Det 
står för lite om kognitiva besvär. 

- Jag använder lokalt regelverk. På mindre ställen är det svårt att se vad som är viktigt.  
- NVP är inriktat till de som arbetar med detta varje dag, vi har andra uppgifter utöver 

detta arbete. Vi vill att NVP kompletterar det arbete vi gör idag. 
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I vilken situation använder du det nationella vårdprogrammet främst? 

 

NVP används främst för att få ökad kunskap om utredning eller att kontrollera vad som 
rekommenderas gällande utredning, behandling och uppföljning.  

Tre läkare använder NVP för att söka vetenskapligt underlag för olika rekommendationer.  

Fyra läkare och tre sjuksköterskor anger att de även använder NVP i undervisning. 

Har handläggningen ändrats och/eller organisationsförändring skett efter införandet? 

Alla tillfrågade anger att det skett förändring i handläggning eller organisationen efter införandet. 
Efter framtagandet av NVP har det varit lättare för alla universitetssjukhus att starta 
Uppföljningsmottagningar och NVP ger tyngd åt rekommendationerna. RCC har verkat för 
genomförande i hela landet. 

Exempel på organisationsförändringar: 

- Etablering av vuxenmottagningar har skett i hela landet. Nyckelmottagningar etablerade 
(under 18 år) i Göteborg, Stockholm, Uppsala, Umeå, Linköping och Lund. 

- Handläggningen har blivit mer systematisk och vi erbjuder alla uppföljning. Även digital 
uppföljning har fungerat, som infördes under pandemin. 

- Uppföljningsnätverket (UFM) Sverige har etablerats och även nätverk mellan 
koordinerande sjuksköterskor på Nyckelmottagningar är etablerat. 
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Hur informeras nya kollegor som jobbar med långtidsuppföljning om NVP? 

 

Information till både nya läkare och sjuksköterskor sker främst under introduktionen eller genom 
att hänvisa till RCC:s hemsida.  

På de centra som inte har strukturerad introduktion, ligger ansvaret att informera om NVP på 
enskilda personer. 

Exempel på ”andra kanaler” som används: 

- Vi hänvisar till ”Sammanfattningen” av NVP, den fungerar som en brygga och används 
av alla! 

- Externa föreläsningar i barncancercentrum i Strängnäs och internutbildningar för 
specialistenheter t.ex. barnendokrin, onkologen. Målet är ökad kännedom om NVP. 

Anser du att vårdprogrammets ståndpunkter förankrades på ett bra sätt när programmet togs 
fram? 

 

10 av 15 läkare och sjuksköterskor svarade att man ansåg att vårdprogrammets ståndpunkter 
förankrades på ett bra sätt. De angav följande orsaker: 
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- Ja, man väntade på detta. Underlättar vid hänvisning till andra professioner. 
- NVP skickades på remiss och alla specialistföreningar har fått möjlighet att uttala sig 

(SALUB, PHO m.fl.) 
- Det gjordes en bra ansats, men det är svårt att ha tid att läsa en remiss. Några eldsjälar 

läste, många har inte tid. 
- Ja, vi hade representanter från barn- och vuxen onkologi, men det var inte lätt att få input 

från alla. NVP skickades på remiss till regioner, svensk hematologisk förening m.m. och 
alla specialistföreningar har fått möjlighet att uttala sig. 

- Handläggning och kärngrupper fungerade, men inte externa grupper. 
 

Tre läkare tyckte inte att ståndpunkterna förankrades och angav orsaker som: 

- Nej, inte utanför barncancercentra. Mindre sjukhus var inte involverade. Vi vet inte vad vi 
ska göra. Vad kan man göra innan patienterna kommer till Nyckelmottagningar? 

- Nej, det verkar inte så i den senaste revisionen. Jag la ner mycket tid på feedback men fick 
ingen återkoppling och mina synpunkter syns inte. 

 

En läkare och en sjuksköterska svarade ”vet ej” och angav orsaker som: 

- Jag vet inte om det förankrades, men NVP är välkänt och man vet att det finns och det 
följs. 

- En del av de sjuksköterskor som varit med vid framtagandet är kliniker, inte forskare, och 
de har inte tillräcklig vetenskaplig bredd. 

Vilka är dina främsta tips för hur användandet av NVP skulle kunna förbättras? 

Användbarhet och struktur – behåll  

Flera av respondenterna lyfte fram delar som de uppskattar med NVP och en del kommentarer 
sammanfattas nedan: 

- NVP är användbart idag, det ska vara kort och koncist. NVP får inte blir för detaljerat 
och svårt att följa. 

- Styrkan med NVP är att det är logiskt och ganska lätt att använda.  
- I senaste NVP infördes många förbättringar, till exempel uppdelning per organ, vilket gör 

NVP lättare att följa. 
- Sökfunktionen underlättar och man kan se vilka cytostatika som medför vilka 

komplikationer eller risker. Det är en styrka att man kan gå in både via komplikationer 
och via preparat. 
 

Lyft fram evidens – behåll  

- Evidensgraden för olika påstående ska lyftas ännu mer. Det är viktigt att grunda sina 
rekommendationer på evidens och vara tydlig när det inte finns evidens. 
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Bilaga 3. Detaljerad resultatredovisning av intervjuer med 
patientrepresentanter, 2022 

Känner du till att det finns ett nationellt vårdprogram för långtidsuppföljning efter barncancer? 

- Ja, jag känner till att det finns och hur den är upplagd.  
- Det är välkänt att det pågår arbete kring uppföljning, men NVP är mer specifikt för vissa 

cancerdiagnoser. 
- NVP är inte allmänt känt i patientnätverk 

Känner du till innehållet i stort (vad som ingår) i det nationella vårdprogrammet? 

- Jag känner till upplägg och var den ligger, organspecifika ämnesområden, 
evidensgradering m.m.  

- Jag är glad och förhoppningsfull rörande riktlinjer för basresurser på 
Uppföljningsmottagningar. 

Vilka möjligheter ser du med NVP? 

- NVP innehåller förslag på basresurser på Uppföljningsmottagningarna (UFM). Detta 
kommer att skilja sig mellan regionerna och ger olika förutsättningar i de olika regionerna. 
Det kommer till exempel vara olika avstånd till UFM för patienterna.  

- Möjligheterna är kopplade till förstärkning av UFM, till den stora bristen kring aktiv 
överföring från barn till vuxen. UFM blir ett viktigt ställe, som har ansvar att förmedla 
kunskap och ger möjlighet till uppföljning.  

- Det är viktigt att UFM har rätt kompetens på plats, så som barnonkologer, 
kontaktsjuksköterskor och kuratorer. De ska följa upp och stödja patienter och remittera 
vidare till specialistmottagningar. 

- Jag kan lätt kolla upp om besvär som jag har kan vara orsakat av min behandling. Jag har 
läst igenom hela vårdprogrammet och jag har kollat upp några saker. 

- Bra att all kunskap finns samlad. 

Vilka problem ser du med NVP?  

- Det är en utmaning med resurstilldelning, bemanning och kompetens för implementering 
på UFM, vilket gör att det är svårt att följa NVPs rekommendationer. 

- NVP är väldigt omfattande och ska täcka samtliga cancerformer. Det kan vara svårt att ta 
till sig all information för en ung person och svårt att läsa på grund av professionsspråk. 

- Sena komplikationer som uppkommer efter cytostatika är inte upplyftande läsning för 
unga. Förr kände man sig frisk efter sin cancer, nu finns det mycket information som kan 
skrämma. Som patient vill man bara veta vad som rör mig, inte hur stor risk det är att jag 
blir sjuk igen. Men det möjliggör medvetenhet kring risker. Patienterna är inte 
intresserande av sin egen sjukdomshistorik, man vill gå vidare.  

Vilka kunskapskällor använder du för att söka information om den sjukdom du eller din 
anhörig behandlades för? 

- Jag söker inte information om min sjukdom. Däremot söker jag information rörande 
olika symtom eller besvär, några är sena komplikationer; neurokognitiva, epilepsi, 
neurologiska problem med mera. 
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- Jag skulle leta efter information om min sjukdom i PUBMED (medicinsk tidskrift) eller 
på Barncancerfondens hemsida. Men jag är inte väldigt intresserad av sjukdomen, jag vill 
mest ta reda på biverkningar av behandlingen jag fått. 

Har du förslag på hur NVP kan utvecklas för att bättre möta patienternas behov? 

- Det behövs ett kortfattat, lättläst format, som en patient eller läkare i primärvården lätt 
kan scrolla igenom. 

- Gör NVP mer lättillgängligt och kortfattat, använd ett annat språk eller webbutbildning. 
- NVP är massivt och alla möjliga sena komplikationer är samlade per organ. En ”light” 

version utifrån diagnos eller behandling kan underlätta. Nu är det svårt att veta vad som 
är viktigt för egenvården att följa upp. 

- Bra om man kan integrera med patientföreningar, så man kan hitta detta på t.ex. 
Barncancerfondens hemsida.  

- Gruppen patienter börjar bli fler och fler behöver information. 
 

Förslag: Ta fram ett Handboksformat, som är en personlig version och utgår från den sjukdom 
eller diagnos som man har behandlats för.  

- Uppbyggd som en guide till vårdprogrammet, ex: Du som haft hjärntumör, läs kapitel x.  
- Beskriv det man känner till om behandlingsmetoder, för att känna igen sena 

komplikationer. Viktigt att veta vad man ska se upp med och vad som kan vara allvarligt.  
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Bilaga 4. Remissinstanser för NVP Långtidsuppföljning 
efter barncancer 

År Antal remissinstanser Antal svar 

2016 57 patient- och professionsföreningar 

6 RCC 

RR1 – 36 

RR2 – 10, inga svar från RCC 

Sydöst 

2018 113 patient- och professionsföreningar 

6 RCC 

RR1 – 30 

RR2 – 16, inga svar från RCC 

Sthlm/ Region Sthlm 

2021 140 – nationella specialistföreningar för 

läkare, sjuksköterskor, paramedicinare, 

patientföreningar, arbetsgrupper med mera. 

NVP grupp och adjungerande författare 

Per RCC: processgrupper, processledare, 
patient- och närståenderåd, regioner 

Planerad redovisning. 
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Bilaga 5. Sammanfattning av enkät: Nyckelmottagningen, 
vid avslutande besök, VGR 2019 

Enkäten besvarades av 16 personer vid Nyckelmottagningen i Göteborg. 

Vilket kön identifierar du dig med? 

  

Vid besöket fick du... träffa läkare och sjuksköterska? 

 

Vid besöket fick du... prata med läkaren enskilt? 
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Vid besöket fick du... möjlighet att få svar på dina frågor kring din tidigare sjukdom och 
behandling? 

 

Vid besöket fick du... information om möjliga sena biverkningar som just din 
sjukdom/behandling kan orsaka? 

 

Vid besöket fick du... information som var ny för dig? 
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Vid besöket fick du... möjlighet att prata om livsstilsfrågor som alkohol, droger, rökning och 
sexualvanor? 

 

Vid besöket fick du... möjlighet att prata om sexualitet och fertilitet? 

 

Vid besöket fick du... en genomgång av "Sammanställning av din cancerbehandling med 
uppföljningsrekommendationer"? 
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Vid besöket fick du... remisser till andra mottagningar om du hade behov av det? 

 

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få träffa läkare och sjuksköterska? 

 

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få prata med läkaren enskilt? 
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Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få möjlighet att få svar på dina frågor 
kring din tidigare sjukdom och behandling? 

 

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få information om möjliga sena 
biverkningar som just din sjukdom/behandling kan orsaka? 

 

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få information som var ny för dig? 
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Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få möjlighet att prata om 
livsstilsfrågor som alkohol, droger, rökning och sexualvanor? 

 

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få möjlighet att prata om sexualitet 
och fertilitet? 

 

 

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få en genomgång av "Sammanfattning 
av din cancerbehandling med uppföljningsrekommendationer"? 
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Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besöket är: att få remisser till andra mottagningar, 
om du hade behov av det? 

 

När du ställde frågor till läkaren eller sjuksköterskan, fick du svar som du förstod? 

 

 

Om du saknade någon yrkesgrupp vid ditt mottagningsbesök, ange vilken/vilka. 
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Fick du tillräcklig information om vart du kan vända dig om du behöver hjälp eller har frågor 
efter ditt besök? 
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Bilaga 6. Sammanfattning av enkät: 
Uppföljningsmottagningen för vuxna efter barncancer, 
Sahlgrenska Universitetssjukhuset 2020 

Enkäten besvarades av 82 personer vid Uppföljningsmottagningen för vuxna efter barncancer i 
Göteborg. 

Vilket kön identifierar du dig med? 

 

 

 Vilket åldersspann befinner du dig i? 
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Var ditt besök ett: 

 

Vid besöket fick du... Träffa mottagningsteamet? 

 

Vid besöket fick du... Möjlighet att få svar på dina eventuella frågor kring din tidigare 
cancer/tumörsjukdom och behandling? 
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Vid besöket fick du... Information om möjliga sena biverkningar som just din 
behandling/sjukdom kan ha orsakat? 

 

Vid besöket fick du... Information som var ny för dig? 

 

Vid besöket fick du... Remisser till andra mottagningar om du hade behov av det? 
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Vid besöket fick du... Möjlighet att prata om livsstilsfrågor till exempel kost, motion, rökning? 

 

Vid besöket fick du... En genomgång av "Sammanställning av din cancerbehandling med 
uppföljningsrekommendationer"? 

 

Hur viktiga tycker du dessa delar är? – Att få träffa mottagningsteamet 
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Hur viktiga tycker du dessa delar är? – Att få möjlighet att få svar på dina eventuella frågor 
kring din tidigare cancer/tumörsjukdom och behandling 

 

Hur viktiga tycker du dessa delar är? – Att få information om möjliga sena biverkningar som 
just din behandling/sjukdom kan ha orsakat 

 

Hur viktiga tycker du dessa delar är? – Att få remisser till andra mottagningar om du hade 
behov av det 
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Hur viktiga tycker du dessa delar är? – Att få möjlighet att prata om livsstilsfrågor till exempel 
kost, motion, rökning 

 

Hur viktiga tycker du dessa delar är? – Att få en genomgång av "Sammanställning av din 
cancerbehandling med uppföljningsrekommendationer" 
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Vid mottagningsbesöket finns möjlighet att ta upp olika frågeställningar. Vilka frågeställningar 
tycker du är viktiga för att din upplevelse ska vara bra?  

– Nedstämdhet, oro, ångest 

 

- Trötthet och koncentrationssvårigheter 

 

- Fertilitet 
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- Livsstilsfrågor (ex. kost och motion) 

 

- Arbete och utbildning 

 

- Familjesituationen 
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- Sociala relationer 

 

- Oro kring ärftlighet och återfall 

 

- Sex och samlevnad 
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Bilaga 7. ”Jag är inte den enda som överlevt”: Kvantitativ 
studie av Uppföljningsmottagningen på Sahlgrenska 
Universitetssjukhuset, 2016 

2016 gjordes en studie med syfte att undersöka barncanceröverlevares upplevelser av 
besöket på uppföljningsmottagningen på Sahlgrenska Universitetssjukhuset i 
Göteborg. Undersökningen av patienternas upplevelser avgränsades till vilka faktorer som 
påverkat att patienterna upplevde besöket som meningsfullt, vilka faktorer som påverkat att 
patienterna upplevde sig nöjda med informationen som gavs vid besöket samt vilka faktorer som 
påverkat upplevelsen av ett gott bemötande från personalen på uppföljningsmottagningen. 2) 
 
Studien visade att faktorer som påverkade meningsfullheten vid uppföljningsbesöket handlar om 
huruvida besöket genererade någon ytterligare åtgärd för patienten respektive någon ny 
information. I vilken utsträckning patienten upplevde sig nöjd med informationen som gavs 
visade sig också samvariera med i vilken utsträckning ny information erhölls samt beroende på 
om informationen var lätt att förstå för patienten. Faktorer som påverkade patientens upplevelse 
av att personalen tillämpade ett gott bemötande var om patienten fick ytterligare hjälp eller stöd 
vid besöket samt om personalen informerade patienten om något nytt kring den tidigare 
cancersjukdomen. 
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Bilaga 8. Statistik från SALUB-registret 

I SALUB-registret finns detaljerad information om patientens cancerbehandling. När alla 
uppgifter om behandling och plan för uppföljning matats in i registret går det att ta ut en pdf-
kopia till patienten och vårdgivaren, så kallad ” Sammanställning av din cancerbehandling med 
uppföljningsrekommendationer”. 

Nedan är ett utdrag ur SALUB-registret från perioden: 2016-01-01 till 2021-10-07. 

Registrering per år Antal sparade pdf per år Antal utgivna pdf per år 

2016 70 54 

2017 129 95 

2018 226 175 

2019 409 286 

2020 240 216 

2021 202 170 

Totalt 1276 996 

 

 
 

Regionala cancercentrum – regionernas nationella samverkan inom cancervården. 
Med patienter och närstående för hela människan, i dagens och framtidens cancervård. 

www.cancercentrum.se 


