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KAPITEL 1
Bakgrund och syfte

Bakgrund

Nationellt vardprogram — Langtidsuppféljning efter barncancer

Langtidsuppfoljning av barn som vardats f6r barncancer regleras sedan nagra ar tillbaka genom
ett nationellt virdprogram och uppfoljning bedrivs pa sirskilda nyckelmottagningar/
uppféljningsmottagningar som byggts upp i varje sjukvardsregion. Syftet med detta vardprogram
ar att fa en nationell samsyn inom alla delar av varden och en regional samverkan for
lingtidsuppfoljning efter barncancer. Malet ar att alla individer som har behandlats f6r cancer
under barn- och ungdomsaren i hela Sverige ska erbjudas limplig uppfoljning och sjukvard av
hégsta internationella klass. [1]

I april 2016 publicerades det fOrsta nationella vardprogrammet for langtidsuppféljning efter
barncancer. Vardprogrammet togs fram i samverkan mellan samtliga sex regionala cancercentrum
och med representanter fran barn- och vuxencancervard. Varje Barnonkologiskt centrum i
Sverige var representerat i vardprogramgruppen och barnrepresentanterna var aven medlemmar i
SALUB (Svenska Arbetsgruppen f6r Langtidsuppféljning efter Barncancer). I arbetet med
vardprogrammet deltog dven flera adjungerade forfattare fran olika medicinska specialiteter. I maj
2019 faststallde RCC i samverkan den forsta reviderade upplagan av vardprogrammet och i mars
2022 faststalldes revidering nummer tva.

Syfte med utvardering av nationellt vardprogram Langtidsuppféljning
efter barncancer
Detta arbete har genomforts inom ramen for den nationella arbetsgruppen for barncancer. Det

overgripande syftet dr att utviardera effekten av de forsta arens arbete med det nationella
vardprogrammet — Langtidsuppfoljning efter barncancer (NVP).

Specifika syften med utvirderingen:

e Kartligga hur hilso- och sjukvardspersonal anvinder NVP
e Identifiera forbattringspotential i NVP

e Se hur foljsamheten till NVP kan férenklas och forbattras

e DPresentera ett patientperspektiv avseende:
- vuxna patientrepresentanters anvindande av NVP Langtidsuppféljning efter barncancer

- patienters upplevelser av besok pa en uppféljnings-/nyckelmottagning dir NVP har
utgjort basen for strukturerad uppfoljning fére och efter 18 ars dlder

e Redovisa statistik f6r langtidsuppfoljning




Metod

Utvirderingen har skett genom att intervjua utvalda, erfarna likare och sjukskoterskor som
arbetar med langtidsuppfoljning efter barncancer och med representation frin alla regionala
cancercentra i Sverige. For att lyfta fram patientperspektivet har dven patientrepresentanter, Gver
18 ar, intervjuats.

Respondenterna ar férdelade enligt:

- Likare (10)
- Sjukskéterskor (5)
- Patientrepresentanter (2)

Intervjufragorna baseras pa en tidigare enkitundersokning, som utférdes av RCC 1 samverkan:
”Utvirdering av NVP cancervird”, se bilaga 1.1.

Fragorna och referenter togs fram i samarbete med en referensgrupp med representanter fran alla
regioner 1 Sverige, se bilaga 1.2.

Patientperspektivet kompletteras med resultat fran enkdtundersikningar som besvarats av patienter:

- Enkit vid avslutande besok pa Nyckelmottagningen (fére 18 érs dlder) vid
Barncancercentrum, Sahlgrenska universitetssjukhuset, VGR 2019

- Enkit vid besok pa Uppfoljningsmottagningen (efter 18 ar) vid onkologkliniken,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, VGR 2019

Utvirdering och slutsatser baseras dven pa en tidigare studie fran 2016, med syfte att undersoka
barncancerévetlevares upplevelser av besoket pa uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg. [2]

Utférare

Sammanstillningen dr gjord av Margaretha Stenmarker, barnonkolog, Linssjukhuset Ryhov, RCC
Syd6st med stéd av Helena Elieson, processtod, RCC Vist.



KAPITEL 2
Sammanfattning och iakttagelser

Nedan sammanfattas svar och iakttagelser fran intervjuer med likare, sjukskoéterskor och
patientrepresentanter. En detaljerad beskrivning av resultatet finns 1 bilaga 2 och 3.

Overgripande omddomen om nationellt vardprogram Langtidsuppfoljning
efter barncancer

Intervjuresultatet visar att NVP anvinds och ir till stor nytta f6r majoriteten av bade likare och
sjukskoterskor (15 av 17 deltagare). De frimsta anvandningsomridena ar:

- Att fa 6kad 6versiktlig kunskap om utredning, behandling och uppféljning
- Att kontrollera vad som rekommenderas gillande utredning, behandling och uppféljning

De likare och sjukskoterskor som har uttryckt att de har mycket begrinsad nytta av NVP anger
orsaker som att:

- Det star for lite om omvardnadsaspekter och kognitiva besvir.

- NVP vinder sig i forsta hand till de som arbetar med langtidsuppféljning varje dag och
pa mindre sjukhus dr det svart att se vad som dr viktigt. Det dr 6nskvirt att NVP kopplas
tydligare till 6vriga rutiner pa linssjukhusen £6r berérda patientgrupper.

Inférande och forankring av nationellt vardprogram Langtidsuppfoljning
efter barncancer

Ansvar och organisation

Alla tillfraigade anger att det skett forindring 1 handliggning eller inom organisationen efter
inférandet. Efter framtagandet av NVP har det varit littare for alla universitetssjukhus att starta
Uppfoljningsmottagningar och NVP ger tyngd at rekommendationerna. RCC har verkat f6r
genomforande i hela landet.

- Etablering av vuxenmottagningar har skett i hela landet. Nyckelmottagningar etablerade
(under 18 ir) 1 Géteborg, Stockholm, Uppsala, Umea, Linkdping och Lund.

- Handliggningen har blivit mer systematisk och vi erbjuder alla uppféljning. Aven digital
uppfoljning har fungerat, som inférdes under pandemin.

- Uppfoljningsnitverket (UFM) Sverige har etablerats och dven nitverk mellan
koordinerande sjukskoterskor pa Nyckelmottagningar dr etablerat.

- Studiedeltagare uttryckte att NVP framfor allt vinder sig till de som arbetar med
langtidsuppfoljning varje dag. Lanssjukhus och linsdelssjukhus har andra uppgifter
utéver detta arbete och man vill att NVP kopplas till 6vriga rutiner.



Information

- Information om NVP till bade nya likare och sjukskéterskor sker fraimst under
introduktionen eller genom att hinvisa till RCC:s hemsida.

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

Forankring

Majoriteten av de tillfragade likarna och sjukskoterskorna svarade att man ansag att
vardprogrammets staindpunkter forankrades pa ett bra sitt genom att skicka NVP pa remiss till
representanter inom barn- och vuxen onkologi och alla specialistféreningar, till exempel SALUB,
PHO (Pediatrisk Hematologi och Onkologi), som ir en sektion inom Svenska
Barnlikarforeningen.

En del ansag att forankringen utanfér barncancercentra inte fungerade, mindre sjukhus var inte
involverade. Hilso- och sjukvardspersonalen beskrev att de saknade information om vad de kan
gOra innan patienterna kommer till Nyckelmottagningar.

Utformning och innehall i nationellt vardprogram Langtidsuppfoljning
efter barncancer

Anvandbarhet och struktur

- Nyttan och anvindandet av NVP behover bli tydligare. Det maste vara tydligt vad som
forvintas av linssjukhus.

- NVP bér hilla samma kapitel-struktur i hela dokumentet; Bakgrund/ Fram till 18 4r/
Efter 18 ar.

- Det saknas omvardnadsaspekter inom varje omrade. Det finns inte lika mycket forskning
inom omvardnad, men vissa studier finns. Det 4r viktigt att ta med denna forskning och
stirka omvardnadsdelen, exempelvis: Hur fungerar ungdomarna i livet? Férsoka hitta
nyckelaspekter.

- Aven text som tar upp psykosociala aspekter och kognitiva besvir efter behandling
saknas. Denna del ar viktig framfér allt for sjukskoterskor som arbetar med
langtidsuppfoljning, men dr inte lika tydligt evidens- och faktabaserad.

- Digitalisering av NVP skulle vara till stor hjalp, dir vardpersonal kan f6lja diagnos for att
se vilka cytostatika de fore detta patienterna har fatt och hur given behandling ska f6ljas

upp.

Uppdatering av nationellt vardprogram Langtidsuppfoljning efter
barncancer

Uppdatering av NVP

- NVPir bra och har lyft organisationen, men det dr valdigt tidskrivande vid
remissrundor. Uppdatering av NVP tar alldeles for ling tid for de inblandade.



Remissinstanser f6r NVP har varit patient- och professionsféreningar, deltagare i arbetsgruppen
for NVP och adjungerade forfattare samt processledare/-grupper, patient- och nirstiende rad
inom RCC och olika regioner. I bilaga 4 finns en sammanstillning av vilka remissinstanser som
NVP har skickats till.

Ovriga kommentarer

”Sammanfattningen av uppfoljningsrekommendationer” ir fantastisk! Den ger en snabb
bild av vilka avsnitt man ska ldsa pa mer.

- Processen omvardnad och primirvard ar inte tillrdckligt involverad.

- Primirvarden har avsatt tid for utbildning, hir kan en webbutbildning ha betydelse.

Patientperspektivet — lakttagelser

Forstark patientperspektivet

- Patienten dr huvudmottagare av NVP! Individen behdver kunskap for att ta ansvar f6r
sin vard, utifrin sin formaga.
- Uppdelning vuxna/ barn ir viktig och gor det littare for patienter att f6lja flodet i NVP.

NVP och patienters behov

Patienterna soker information om sin sjukdom eller biverkningar brett pa nitet och vill ha
palitliga kallor till information om sin sjukdom. NVP ger patienten mojlighet att s6ka information
om sina besvir, dir all information 4dr samlat pa ett stille.

NVP ir dock vildigt omfattande och ska ticka samtliga cancerformer. Det kan darfor vara svart
att ta till sig all information for en ung person och svart att ldsa pa grund av professionssprik. En
patientversion eller webbutbildning av sjilva vardprogrammet efterfragas av
patientrepresentanter, dar ett mer lattillgingligt, kortfattat och “vardagligt” sprak anvinds.

Patientens upplevelse pd Nyckelmottagningar

Alla barn och ungdomar upp till 18 ar erbjuds besék pa Nyckelmottagning vid respektive
Barncancercentrum i Sverige enligt ett strukturerat och aldersrelaterat program. En
enkitundersokning med fragor rérande patientens upplevelse pa Nyckelmottagningen i VGR
genomfordes 2019.

Sammanfattning av nyttan av besck pa Nyckelmottagningen:

- Alla patienter fick triffa bade likare och sjukskoterskor och anser att detta 4r mycket
viktigt. De fick dven méjlighet prata med ldkare enskilt, vilket ar virdefullt.
- De viktigaste fragorna under beséket handlade om;
o att fa svar pa sina fragor rorande sin tidigare sjukdom och behandling
o att fd information om moijliga sena biverkningar som sjukdomen/ behandlingen
kan orsaka.
o genomging av dokumentet "Sammanstillning av din cancerbehandling med
uppfoljningsrekommendationer”.
o att fa remisser till andra mottagningar om de hade behov av detta.
- 9av 16 patienter ansag att de fick ny information och tycker att detta var mycket viktigt.



- Alla patienter angav att de forstod svaren pa de fragor de stillde och att man fick
tillricklig information om vart man ska vinda sig om man behéver hjilp eller har fragor
efter sitt besok.

Patientgrupper som besoker Nyckelmottagningar har insjuknat i olika aldrar och diagnoser och
patienterna har varierande minnen och kunskap om sin sjukdom och behandling. Detta dr den
sannolika orsaken till att manga upplever att informationen ar ny. Sammanfattningsvis visar
resultaten pa behovet av att i samband med beséken ge tydlig muntlig och skriftlig information
om genomgangen behandling och uppfoljning.

En detaljerad redovisning av enkitresultatet finns i bilaga 5.

Patientens upplevelse pa Uppféljningsmottagningar

En liknande enkitundersdkning med fragor rérande patientens upplevelse pa
Uppfoljningsmottagningen for vuxna efter barncancer, genomfordes 2019 vid onkologkliniken,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Enkitresultatet visade dr det viktigt f6r patienterna att Uppfdljningsmottagningarna (UFM) har
ritt kompetens pa plats, s som barnonkologer, kontaktsjukskoterskor och kuratorer. De har som
uppgift att folja upp och stoédja patienter och remittera vidare till specialistmottagningar.

NVP ger en tydlig struktur f6r hur Uppféljningsmottagningarna (UFM) ska vara organiserade,
vilket underlittar en aktiv 6verféring fran barn till vuxen. UFM blir ett viktigt stille, som har
ansvar att férmedla kunskap och ger méjlighet till uppfoljning.

Sammanfattning av nyttan av besék pa Uppfoljningsmottagningen:
- De flesta patienter har en mycket positiv bild av sitt besék pa Uppfoljningsmottagningen.
- Det viktigaste fragorna under besoket handlade om;
o att fa information om sin tidigare cancer/ tumor
o att fa information om mojliga sena biverkningar som behandlingen/ sjukdomen
kan ledan till
o att fa remisser till andra mottagningar
o genomging av dokumentet "Sammanstillning av din cancerbehandling med
uppféljningsrekommendationer”
- Andra orsaker ér att man tycker det ar viktigt med uppféljning och att man far triffa
likare och sjukskoterskor med forstielse och kunskap om helheten.

En detaljerad redovisning av enkitresultatet finns i bilaga 6.

Resultaten fran enkitundersokningarna 2019 stimmer vil 6verens med en tidigare undersckning
fran 2016, som visade att det ar viktigt f6r patienter att man far information som ar litt att forsta.
En sammanfattning av resultatet finns i bilaga 7. Faktorer som paverkade patientens upplevelse
var att personalen pa UFM tillimpade ett gott bemd&tande, om patienten fick ytterligare hjilp eller
stod vid bes6ket samt om personalen informerade patienten om néagot nytt kring den tidigare
cancersjukdomen. [2].



Statistik och Langtidsuppfdljning av barncancer

Kvalitetsregister och Langtidsuppfoljning

Dokumentet ”Sammanstillning av din cancerbehandling med uppfoljningsrekommendationer” ar
utarbetat av SALUB och ir baserad pa uppgifter i Svenska Barncancerregistret. Syftet ar att
patienten pa ett 6verskadligt sitt ska fa information om given behandling och
uppfoljningsrekommendationer. Dokumentet limnas ut 1 PDF-format och kan dven anvindas
som underlag till uppfoljning f6r olika vardgivare som moter patienter som har behandlats for
cancer i barndomen. Malsittningen ir att alla patienter som kommer pa avslutande kontroll vid
18 érs dlder pa Nyckelmottagning och varje patient som besoker UFM ska fa sitt eget dokument.
Totalt har 6119 patienter registrerats i registret fram till 6verflyttning till INCA-plattformen 1
oktober 2021. Antalet utlimnade SALUB-dokument under tidsperioden 2016 - 2021 redovisas
arsvis 1 bilaga 8.

Statistik 6ver anvandandet av NVP

Statistik 6ver anvandandet av NVP har hamtats ut i perioden fran 1 april till 27 augusti 2021.
Virdprogramsidan “Langtidsuppfoljning efter barncancer” i Kunskapsbanken har haft 469 besck
under denna period. Den mest besokta sidan (12,6%) dr sammanfattningen av potentiella
biverkningar av cytostatikabehandling (kapitel 5, [1]). P4 andra plats kommer
hjirta/kardiotoxicitet.

111 personer (23,7%) har landat direkt pa fokussidan tex genom att skriva URL-adressen eller
genom att tex klicka pa en link i mail (detta gar ej att spara). Dessa 111 personer ar
forstabesokare. 31 personer (6,6%) ir aterkommande besckare.

Sidan med cytostatika sammanstillningen har fler visningar dn startsidan, vilket kan tyda pa att
sO6kande personer har direktlinkar dit.



KAPITEL 3
Forbattringsforslag

Overgripande forbattringsforslag av nationellt vardprogram
Langtidsuppfoljning efter barncancer

Ansvar och Organisation

Tillse att alla landets nyckel- & uppftéljningsmottagningar har en strukturerad
introduktion av ny personal med beskrivning av respektive uppféljningsmottagnings
arbetssitt.

Onskvirt med mer tydlighet rérande ansvarsférdelningen, mellan linssjukhus/ lins-
delsjukhus och barnonkologiska centrum. NVP ska inte vara fritt f6r tolkning.

Hinvisa till ”Basstandard f6r uppfoljningsmottagningar fér patienter fore 18 ar,
respektive for vuxna efter barncancer”, utarbetad f6r linssjukhus och barnonkologiska
centrum, som ingar i senaste revideringen av NVP. [1]

Information och férankring

Fortsitta arbetet med att sprida kunskap om langtidsuppféljning inom befintliga nitverk,
som SALUB och UFM nitverket.

Ta fram en webbutbildning som vinder sig till bland annat primarvird och linssjukhus,
som kortfattat beskriver essensen av NVP Langtidsuppfoljning efter barncancer.

Sprida NVP till 6vriga professioner som kommer i kontakt med fére detta barncancer
patienter, s som distriktslikare, endokrinologer, hjirtlikare med flera

Se till att fi tid pd nationella konferenser eller storre féreningars arsmote for att sprida
information om NVP.

Ta reda pa hur spridningen sker utanfér kirngruppen: Hur manga hematologer,
endokrinologer, kardiologer med flera f6ljer NVP?

Anvandbarhet och struktur

Tydliggora nyttan och anvindandet av NVP 6r linssjukhus.

Halla samma kapitel-struktur i hela dokumentet; Bakgrund/ Fram till 18 4r/ Efter 18 ar.
Tydliggora kopplingen mellan NVP och kvalitetsregistret.

Ligga till ett sammanhingande kapitel om stralbehandling, typer av behandling och akuta
och sena komplikationer med héinvisningar till organspecifika kapitel.

Forstark omradena omvardnad, psykosocial uppféljning och neurokognition

Forstirka omvardnadsaspekter och psykosociala aspekter inom varje omrade i NVP.
Bygga kommande uppdateringar av NVP Langtidsuppfoljning efter barncancer pa
vetenskap och evidens, aven inom omradena omvardnad och psykosocial uppfoljning.
Forslag: I kommande NVP revision rekommenderas att utveckla omridet
neurokognitiva besvir och genomfora revideringen i samverkan med SAREB (Svenska
Arbetsgruppen for Rehabilitering efter Barncancer).



Forenkla uppdatering av NVP

Effektivisera processen vid revidering av NVP och fokusera pa aktuella férindringar.
Forenkla remissforfarandet vid uppdatering av NVP.
Aterkoppla tillbaka till remissinstanser och hinvisa till indringar nir de ir gjorda.

Digitalisering i INCA

Digitalisering av NVP skulle vara till stor hjilp, dir man kan félja diagnos, se vilka
cytostatika man far och sen hur detta foljs upp. Som det dr nu maste man ha mycket
forkunskaper for att hitta ritt i NVP och det krivs en viss kompetens for att forsta
uppbyggnaden.

Fortsitta utveckla digitalisering kunskapsstdd genom att knyta thop NVP och
kvalitetsregister pa INCA plattformen. Bra om information 6verfors och
rekommendationer kommer upp automatiskt.

Fortsitta att utbilda vardpersonal om hur man anvinder kvalitetsregister och
vardprogrammet.

Forslag: Starta ett pilotprojekt med fokus pa digitalisering.

Patientperspektivet — Forbéattringsforslag

Patientversioner av NVP

Tillgodose personlig skriftlig information som utgar frin den sjukdom patienten har
behandlats for.

Ta fram en patientversion av vardprogrammet, alternativt webbutbildning, i form av ett
kortfattat, littlist format som patienter eller likare i primérvarden litt kan ga igenom.

Bibehall viktiga komponenter p& Uppféljningsmottagningar

Behall struktur och viktiga komponenter under besék pa UFM och Nyckelmottagningar, si som:

Att fa mojlighet till uppfoljning och triffa hilso- och sjukvardpersonal med forstaelse och
kunskap om helheten

Att fa information om sin tidigare cancer/tumor

Att f information om méjliga sena biverkningar som behandlingen/sjukdomen kan leda
till

Att fa remisser till andra mottagningar

Att ga igenom kvalitetsregisterdokument géllande ”Sammanfattning av cancerbehandling
med uppfoljningsrekommendationer” (INCA registret).



KAPITEL 4
Referenser

1) Nationellt vardprogram Langtidsuppfoljning efter barncancer (cancercentrum.se)

2) ”Jagir inte den enda som Overlevt”: Kvantitativ studie av Uppfoljningsmottagningen pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Martina Ringqvist och Stina Ribman, 2017 (se aven
sammanfattning i bilaga 0).
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https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vardprogram/vp-langtidsuppfoljning-barncancer.pdf

KAPITEL 5
Bilagor

Bilaga 1.1 Enkéatfragor

Enkatfragor till Lakare och sjuksko6terskor

Inledande fragor.
- Hur linge har du (uppskattningsvis) arbetat med langtidsuppféljning efter barncancer?
- Arbetar du med barn och ungdomar (under 18 ir) och/eller vuxna?

Fraga 1. Gradera nyttan du har av de nationella vardprogrammen i ditt dagliga arbete med patienter.
- Stor nytta, anvinder och kinner vil till det nationella vardprogrammet
- Viss nytta, anvinder vardprogrammet vid avvikande eller speciella fall
- Mycket begrinsad nytta, anvinder befintligt lokalt regelverk
- Har ingen nytta av det nationella virdprogrammet, det ger inget utdver befintligt lokalt regelverk

Fraga 2. I vilken situation anvinder du det nationella vardprogrammet frimst?
- Por att fa 6kad 6versiktlig kunskap om utredning, behandling och uppf6ljning
- Por att kontrollera vad som rekommenderas gillande utredning, behandling och uppféljning
- For att s6ka vetenskapligt underlag (evidens) f6r olika rekommendationer
- Annat—vad?

Fraga 3. Nationellt virdprogram inférdes £6r lingtidsuppfoljning efter barncancer 2016.

Har handliggningen av patienter dndrats och/ eller organisationsforindring skett efter inférandet?
- Om Ja — Kommentera hur
- Om Nej — Kommentera varfér inte

Fraga 4. Hur informeras nya kollegor och ny 6vrig personal om det nationella vardprogrammet (flera svar
mojliga)?

- Ingir i introduktionen

- Hinvisas till sjukhusets intranit eller andra lokala rutindokument

- Hinvisas till RCCs hemsida pa webben

- Information via PHO (Pediatrisk hematologisk onkologisk férening) och/eller SIBO

(sjukskoterskor inom barnonkologi)
- Andra informationskanaler — vilka? Regionala méten inom barnonkologi?

Fraga 5. Anser du att virdprogrammets standpunkter férankrades pa ett bra sitt nir programmet togs
fram?

- Ja

- Nej — hur anser du att det kan ske pa bittre sitt 4n idag?

Fraga 6. Vilka ir dina frimsta tips f6r hur anvindandet av det nationella vardprogrammet skulle kunna
underlittas och forbittras?
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Patientperspektivet — Enkatfragor till patientrepresentanter

Fraga 1. Kinner du till att det finns ett nationellt virdprogram f6r lingtidsuppfdljning efter barncancer?
Fraga 2. Kinner du till innehallet i stort (vad som ingdr) i det nationella vardprogrammet?

Fraga 3. Vilka mojligheter ser du med det nationella virdprogrammet?

Fraga 4. Vilka problem ser du med det nationella virdprogrammet?

Fraga 5. Vilka kunskapskillor anvinder du for att séka information om den sjukdom du eller din anhérig

behandlades for?

Fréiga 6. Har du forslag pa hur det nationella vardprogrammet, pa ett vergripande plan, skulle kunna
utvecklas for att bittre mota patienternas behov?

Bilaga 1.2 Referensgrupp

Foljande personer utsags for att inga i en referensgrupp utifran sin roll och hemvist.
Referensgruppens ansvar var att godkinna enkitfrigorna och utsedda referenter.

Namn Yrke Ort
Cecilia Follin Sjukskoterska Lund
Marianne Jarfelt Likare Goteborg
Aron Onerup ST-lakare Goteborg
Oskar Lundgren ST-lakare Linkoping
Cecilia Petersen Likare Stockholm
Trausti Oskatrsson Likare Stockholm
Per Frisk Likare Uppsala
Per-Erik Sandstrom Likare Umei
Karin Mellstrém Patientrepresentant -

André Idegard Patientrepresentant -
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Bilaga 2. Detaljerad resultatredovisning av intervjuer med

|akare och sjukskdterskor, 2022

Erfarenhet hos respondenter

De lidkare och sjukskéterskor som valdes ut f6r att delta i undersokningen kommer fran olika
regioner och arbetar med barn och ungdomar eller med vuxna enligt fordelningen i tabellen.

Erfarenheten hos respondenterna varierar fran 1 ar till 20 ar.

Fraga: Inom vilket omrade arbetar du?

Arbetsomrade

Lakare

Sjukskoterskor

Barnsjukvard

Vuxenvard

Bade barnsjukvard &
vuxenvard

1

e I P

1

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

16
14
12
10

Totalt antal: 15 st
10 lakare + 5 ssk

o N B OO

Stor nytta

Mycket begransad nytta

M Ldkare m Sjukskoterskor

Det nationella vardprogrammet anvinds och anges vara till stor nytta av majoriteten av bade
likare och sjukskéterskor (13 av 15). Vanliga kommentarer som ges ar:

Stor nytta, jag anvinder och kdnner vil till det nationella vardprogrammet
Jag anvinder NVP nistan dagligen
Jag vill veta vilken behandling som getts, hur stora doser har anvints vid stralning, samt
riktlinjer £6r vad man ska géra om man uppticker sena komplikationer

De likare och sjukskéterskor som har mycket begrinsad nytta av NVP anger orsaker som:

Som sjukskoterska anvinder jag NVP vildigt lite, det jag arbetar med star inte dér. Det
star for lite om kognitiva besvir.
Jag anvinder lokalt regelverk. Pa mindre stéllen ar det svirt att se vad som dr viktigt.
NVP ir inriktat till de som arbetar med detta varje dag, vi har andra uppgifter utéver
detta arbete. Vivill att NVP kompletterar det arbete vi gor idag.
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| vilken situation anvander du det nationella vardprogrammet framst?

16
14
= x 12
s L
g 8
C o 6
© 4
T © E
5 9 2 4
—
= 0
1. For att fa okad 2. For att kontrollera vad 3. FOr att soka 4. | undervisning
oversiktlig kunskap om som rekommenderas  vetenskapligt underlag
utredning gdllande utredning, (evidens) for olika
behandling och rekommendationer
uppfdljning

MW Likare M Sjukskoterskor

NVP anvinds frimst for att fa 6kad kunskap om utredning eller att kontrollera vad som
rekommenderas gillande utredning, behandling och uppfdljning.

Tre likare anvinder NVP for att soka vetenskapligt underlag for olika rekommendationer.

Fyra likare och tre sjukskoterskor anger att de aven anvinder NVP i undervisning.

Har handlaggningen andrats och/eller organisationsforéandring skett efter inforandet?

Alla tillfragade anger att det skett fordndring 1 handliggning eller organisationen efter inférandet.
Efter framtagandet av NVP har det varit littare for alla universitetssjukhus att starta
Uppfoljningsmottagningar och NVP ger tyngd at rekommendationerna. RCC har verkat for
genomforande 1 hela landet.

Exempel pa organisationsférindringar:

- Etablering av vuxenmottagningar har skett i hela landet. Nyckelmottagningar etablerade
(under 18 ir) 1 Goteborg, Stockholm, Uppsala, Umea, Linkoping och Lund.

- Handliggningen har blivit mer systematisk och vi erbjuder alla uppfoljning. Aven digital
uppfoljning har fungerat, som inférdes under pandemin.

- Uppfoljningsnitverket (UFM) Sverige har etablerats och dven nitverk mellan
koordinerande sjukskoterskor pa Nyckelmottagningar dr etablerat.
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Hur informeras nya kollegor som jobbar med langtidsuppféljning om NVP?

_ 16
[e]
v 14
0 2
s = 10
cun 8
(_‘:; * 6
g
FE o,
° 7
S 2
0 [ 1 | [ 1 | n
1. Ingari 2. Hanvisas till 3. Hanvisas till RCCs  4.Information via 5. Andra 6. Ingen strukturerad
introduktionen sjukhusets intrandt/ hemsida pa webben PHO och/eller SIBO informationskanaler information

lokala rutindokument

M Ldkare m Sjukskoterskor

Information till bade nya likare och sjukskoterskor sker frimst under introduktionen eller genom
att hdnvisa till RCC:s hemsida.

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

Exempel pd ”andra kanaler” som anvinds:

- Vihinvisar till ’Sammanfattningen” av NVP, den fungerar som en brygga och anvinds
av alla!

- Externa foreldsningar 1 barncancercentrum i Stringnis och internutbildningar f6r
specialistenheter t.ex. barnendokrin, onkologen. Malet dr 6kad kinnedom om NVP.

Anser du att vardprogrammets standpunkter forankrades pa ett bra satt nar programmet togs
fram?

16

14

12

10

Totalt antal 15 st:
10 lakare + 5 sjukskoterskor

2 : =
1
Ja Nej Vet ej

M Likare M Sjukskoterskor

10 av 15 ldkare och sjukskéterskor svarade att man ansag att vardprogrammets standpunkter
forankrades pa ett bra sitt. De angav foljande orsaker:

15



- Ja, man vintade pa detta. Underlittar vid hinvisning till andra professioner.

- NVP skickades pa remiss och alla specialistféreningar har fatt mojlighet att uttala sig
(SALUB, PHO m.fl.)

- Det gjordes en bra ansats, men det 4r svart att ha tid att lisa en remiss. Nagra eldsjalar
liste, manga har inte tid.

- Ja, vi hade representanter fran barn- och vuxen onkologi, men det var inte litt att fa input
fran alla. NVP skickades pa remiss till regioner, svensk hematologisk férening m.m. och
alla specialistforeningar har fatt mojlighet att uttala sig.

- Handliggning och kirngrupper fungerade, men inte externa grupper.

Tre likare tyckte inte att stindpunkterna forankrades och angav orsaker som:

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

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

En lakare och en sjukskoterska svarade “vet ej” och angav orsaker som:

- Jag vet inte om det forankrades, men NVP ir vilkdnt och man vet att det finns och det
foljs.

- En del av de sjukskoterskor som varit med vid framtagandet ér kliniker, inte forskare, och
de har inte tillricklig vetenskaplig bredd.

Vilka ar dina framsta tips for hur anvandandet av NVP skulle kunna férbattras?
Anvindbarhet och struktur — behall

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

- NVPir anviandbart idag, det ska vara kort och koncist. NVP far inte blir for detaljerat
och svirt att f6lja.

- Styrkan med NVP ir att det dr logiskt och ganska litt att anvinda.

- Isenaste NVP inférdes manga forbittringar, till exempel uppdelning per organ, vilket gor
NVP littare att f6lja.

- Sokfunktionen underlittar och man kan se vilka cytostatika som medfér vilka

komplikationer eller risker. Det dr en styrka att man kan ga in bade via komplikationer
och via preparat.

Lyft fram evidens — behall

- Evidensgraden for olika pastidende ska lyftas annu mer. Det dr viktigt att grunda sina
rekommendationer pa evidens och vara tydlig nir det inte finns evidens.
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Bilaga 3. Detaljerad resultatredovisning av intervjuer med
patientrepresentanter, 2022

Kanner du till att det finns ett nationellt vardprogram for langtidsuppféljning efter barncancer?

- Ja, jag kidnner till att det finns och hur den dr upplagd.

- Detir vilkint att det pagar arbete kring uppfoljning, men NVP idr mer specifikt for vissa
cancerdiagnoser.

- NVPir inte allmint kiant i patientndtverk

Kanner du till innehallet i stort (vad som ingar) i det nationella vardprogrammet?

- Jag kinner till upplidgg och var den ligger, organspecifika amnesomraden,
evidensgradering m.m.

- Jagir glad och férhoppningsfull rérande riktlinjer f6r basresurser pa
Uppféljningsmottagningar.

Vilka méjligheter ser du med NVP?

- NVP innehaller forslag pa basresurser pa Uppfoljningsmottagningarna (UFM). Detta
kommer att skilja sig mellan regionerna och ger olika forutsittningar i de olika regionerna.
Det kommer till exempel vara olika avstand till UFM f{6r patienterna.

- Mojligheterna dr kopplade till f6rstarkning av UFM, till den stora bristen kring aktiv
Overforing fran barn till vuxen. UFM blir ett viktigt stille, som har ansvar att f6rmedla
kunskap och ger mojlighet till uppféljning.

- Detir viktigt att UFM har ritt kompetens pa plats, sa som barnonkologer,
kontaktsjukskoterskor och kuratorer. De ska f6lja upp och stédja patienter och remittera
vidare till specialistmottagningar.

- Jag kan latt kolla upp om besvir som jag har kan vara orsakat av min behandling. Jag har
list igenom hela vardprogrammet och jag har kollat upp nagra saker.

- Bra att all kunskap finns samlad.

Vilka problem ser du med NVP?

- Detir en utmaning med resurstilldelning, bemanning och kompetens f6r implementering
pa UFM, vilket gor att det dr svart att f6lja NVPs rekommendationer.

- NVP ir vildigt omfattande och ska ticka samtliga cancerformer. Det kan vara svart att ta
till sig all information fOr en ung person och svart att lisa pa grund av professionssprak.

- Sena komplikationer som uppkommer efter cytostatika ir inte upplyftande lisning fér
unga. Forr kinde man sig frisk efter sin cancer, nu finns det mycket information som kan
skrimma. Som patient vill man bara veta vad som r6r mig, inte hur stor risk det dr att jag
blir sjuk igen. Men det mojliggér medvetenhet kring risker. Patienterna ér inte
intresserande av sin egen sjukdomshistorik, man vill ga vidare.

Vilka kunskapskallor anvander du for att séka information om den sjukdom du eller din
anhorig behandlades for?

- Jag soker inte information om min sjukdom. Diremot soker jag information rérande
olika symtom eller besvir, nagra dr 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
pa Barncancerfondens hemsida. Men jag dr inte valdigt intresserad av sjukdomen, jag vill
mest ta reda pa biverkningar av behandlingen jag fatt.

Har du forslag pa hur NVP kan utvecklas for att battre mota patienternas behov?

- Det behovs ett kortfattat, littlast format, som en patient eller likare i primarvarden litt

kan scrolla igenom.

Gor NVP mer littillgangligt och kortfattat, anvand ett annat sprak eller webbutbildning.

- NVP ir massivt och alla méjliga sena komplikationer dr samlade per organ. En “light”
version utifran diagnos eller behandling kan underlitta. Nu édr det svart att veta vad som
ar viktigt for egenvirden att f6lja upp.

- Bra om man kan integrera med patientféreningar, s man kan hitta detta pa t.ex.

Barncancerfondens hemsida.

Gruppen patienter borjar bli fler och fler behover information.

1

Forslag: Ta fram ett Handboksformat, som ir en personlig version och utgir frin den sjukdom
eller diagnos som man har behandlats for.

- Uppbyggd som en guide till vardprogrammet, ex: Du som haft hjairntumor, lis kapitel x.
- Beskriv det man kinner till om behandlingsmetoder, for att kinna 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 for NVP Langtidsuppféljning
efter barncancer

Ar Antal remissinstansetr Antal svar
2016 57 patient- och professionsféreningar RR1 — 36
6 RCC RR2 — 10, inga svar fran RCC
Sydost
2018 113 patient- och professionsforeningar RR1 - 30
6 RCC RR2 — 16, inga svar fran RCC
Sthlm/ Region Sthlm
2021 140 — nationella specialistféreningar for Planerad redovisning.

likare, sjukskoterskor, paramedicinare,

patientforeningar, arbetsgrupper med mera.

NVP grupp och adjungerande forfattare

Per RCC: processgrupper, processledare,
patient- och ndrstaenderad, regioner
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Bilaga 5. Sammanfattning av enkat: Nyckelmottagningen,
vid avslutande besdk, VGR 2019

Enkiten besvarades av 16 personer vid Nyckelmottagningen 1 Goteborg.

Vilket kon identifierar du dig med?

Namn Antal % 9

Kvinna Q 56,2 .

Man 6 37,5

Egen definition 1 6,2 e g

Total 16 100

4

Svarsfrekvens 5]

100% (16/16) ]
0

Kvinna Man Egen
definition
Vid besoket fick du... traffa lakare och sjukskoéterska?
20-
Namn Antal %o
ja 16 100 16 18
delvis [} 0
I'IEj 0 0 124
inte aktuellt [} 0
Total 16 100 '
4
Svarsfrekvens ) 0 0
0
100% (16/186) ja delvis nej inte
aktuellt
Vid besdket fick du... prata med lakaren enskilt?
20+
186
16
Namn Antal %
ja 16 100
) 12
delvis 0 0
nej ] 0
8
inte aktuellt 0 0
Total 16 100
4
Svarsfrekvens
0 0 0
100% (16/16) 0 = - - -
ja delvis nej inte
aktuellt
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Vid besoket fick du
behandling?

Namn
ja
delvis
nej

inte aktuellt

Svarsfrekvens
100% (16/186)

... mojlighet att fa svar pa dina fragor kring din tidigare sjukdom och

Total

Antal
16

16

100

20
16
18
12+
8]
44
o ] 0
Q
ja delvis nej inte
aktuelit

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

Namn
ja
delvis
nej

inte aktuellt

Svarsfrekvens
100% (16/16)

Vid besdket fick du

Namn
ja
delvis
nej

inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (16/16)

Total

... information som var ny for dig?

Total

Antal
16
0
0
0
16

Antal

16

100

56,2
31,2
12,5

100

21

20
16
164
124
a8
4
Q 0 a
Q -
ja delvis nej inte
aktuellt
10
9
8
6 -
5
4
2
2
0
1] -
ja delvis nej inte
aktuellt



Vid besoket fick du... mojlighet att prata om livsstilsfrdgor som alkohol, droger, rékning och
sexualvanor?

20+
Namn Antal %
g 16
ja 16 100 18-
delvis i} 1]
nej i} 0 12
inte aktuellt 1] 0
Total 16 100 5.
44
Svarsfrekvens
0 0 0
100% (16/16) 0
ja delvis nej inte:
aktuellt
Vid besoket fick du... mdjlighet att prata om sexualitet och fertilitet?
20+
Namn Antal %
ja 16 100 16 1B
delvis 0 0
nej 0 0 124
inte aktuellt 0 0
Total 16 100 84
44
Svarsfrekvens
0 0 0
100% (16/16) 0 ;
ja dalvis nej inte
aktuelit

Vid besdket fick du... en genomgang av "Sammanstéllning av din cancerbehandling med
uppfoéljningsrekommendationer"?

20
Namn Antal %
i 16
ja 16 100 s _
delvis
nej 0 12,
inte aktuellt 0 0
Total 16 100 8l
4
Svarsfrekvens
100% (16/16) 4] ¢ : 0
ja delvis nej inte
aktuellt
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Vid besoket fick du... remisser till andra mottagningar om du hade behov av det?

Namn

ja

delvis

nej

inte aktuellt

Total

Svarsfrekvens
100% (16/16)

Skriv gdrna om du saknade
nagot eller vill kommentera:

Antal %
15 93,8
1 6,2
0 0
0 0
16 100

Riktigt bra gjort.

154

1

m
ja delvis nej inte
aktuellt

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besoket ar: att fa traffa lakare och sjukskoterska?

Namn
Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Total

Svarsfrekvens
100% (16/16)

Antal %
1] 0
1] 0
1 6,2
15 93,8
16 100

154
124
9 -
&4
3
1
0 Q
Q
Inte Mindre Wiktigt Mycket
viktigt viktigt viktigt

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besoket &r: att fa prata med lakaren enskilt?

Namn
Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Total

Svarsfrekvens
100% (16/16)

Antal %o
1] 0
1 6,2
6 37,5
9 56,2
16 100
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Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besdket ar: att f& mojlighet att fa svar pa dina fragor
kring din tidigare sjukdom och behandling?

154
Namn Antal %o
Inte viktigt 0 ] 12
Mindre viktigt 0
Viktigt 1 6,2 ol
Mycket viktigt 15 93,8
Total 16 100 6l
3
Svarsfrekvens 1
100% (16/16) 0 0 2
Inte Mindre: Viktigt Mycket
wviktigt viktigt wiktigt

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i bestket ar: att fa information om mojliga sena
biverkningar som just din sjukdom/behandling kan orsaka?

20 -
Namn Antal %
Inte viktigt 0 0 16
164
Mindre viktigt 0 [}
Vilktigt 0 0
124
Mycket viktigt 16 100
Total 16 100 .
4
Svarsfrekvens
0 0 0
100% (16/16) 0 - - -
Inte Mindre Viktigt Mycket
wiktigt viktigt viktigt

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besoket ar: att fa information som var ny for dig?

Namn Antal % 1
Inte viktigt 1 6,2 8.
Mindre viktigt 1 6,2
Viktigt 4 25 6l
Mycket viktigt 10 62,5
Total 16 100 4l
Svarsfrekvens 21 ]
100% (16/16) L .
° ln;te Mindre WViktigt Mycket
viktigt viktigt viktigt
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Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besdket ar: att f& mojlighet att prata om

livsstilsfragor som alkohol, droger, rokning och sexualvanor?

Namn
Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Total

Svarsfrekvens

100% (16/16)

Antal
1
1
4
10
16

%
6.2
6.2
25
62,5
100

104

Inte Mindre Wiktigt Mycket
viktigt viktigt viktigt

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i bestket ar: att fa mojlighet att prata om sexualitet

och fertilitet?

Namn
Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Total

Svarsfrekvens
100% (16/16)

Antal

10
16

5,2
31,2
62,5

10

5
1
L]
Inte: Mindre WViktigt Mycket
viktigt viktigt viktigt

Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besdket ar: att f& en genomgang av "Sammanfattning

av din cancerbehandling med uppféljningsrekommendationer"?

Namn
Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Total

Svarsfrekvens
100% (16/16)

Antal
1]
1]
7]
10
16

%
0
0
37,5
62,5

25

104

a 0
Inte Mindre WViktigt Mycket
wiktigt wiktigt viktigt



Hur viktigt tycker du att de olika delarna i besdéket ar: att fa remisser till andra mottagningar,
om du hade behov av det?

154

Namn Antal 9%
Inte viktigt ] ] 12 12
Mindre viktigt ]
Viktigt 4 25 g
Mycket viktigt 12 75
Total 16 100 5
4
Svarsfrekvens 5
100% (16/16)
Q Q
] -
Inte Mindre Viktigt Myeket
viktigt viktigt viktigt

Nar du stallde fragor till lakaren eller sjukskoterskan, fick du svar som du forstod?

L&Y 4

Namn Antal Yo
i 16
ja 16 100 16,
nej 0 0
vet inte 1] 0 12
Total 16 100

84
Svarsfrekvens
100% (16/16) 4

1] Q
0 T
ja nej vet inte

Om du saknade nagon yrkesgrupp vid ditt mottagningsbesok, ange vilken/vilka.

.

Namn Antal o
44
kurator 0 0
psykolog 1 100 34
fysioterapeut (sjukgymnast) o 0
24
annan, skriv i kommentarfiltet ] Q
4
Total 1 100 14
0 I 0 0
0 : . : ;
L g 3% zE
Svarsfrekvens 3 £ g 3 £
2 28 £t
6,3% (1/16) a5 gg
=" i E
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Fick du tillracklig information om vart du kan vanda dig om du behover hjalp eller har fragor
efter ditt besdk?

204

Namn Antal %
i 16
ja 16 100 164
nej 0 1]
vet inte 0 0
12
Total 16 100

84

4
Svarsfrekvens
100% (16/16) . 0 0
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Bilaga 6. Sammanfattning av enkat:
Uppféljningsmottagningen for vuxna efter barncancer,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset 2020

Enkiten besvarades av 82 personer vid Uppféljningsmottagningen f6r vuxna efter barncancer 1
Goteborg.

Vilket kén identifierar du dig med?

45 -
38
Namn Antal %
36
Kvinna 44 53,7
Man 38 46,3
Egen definition 0 0 27
Total 82 100
18
Svarsfrekvens
100% (82/82) 9]
0
0 T T
Kvinna Man Egen
definition
Vilket aldersspann befinner du dig i?
30— 29
Namn Antal % 27
18-23 9 11
241
24-30 27 32,9
31-40 29 35,4
41-50 15 18,3 18
51 och Eldre 2 2,4
Total 82 100 12|
Svarsfrekvens 61
100% (82/82)
Q-

18-23 24-30 31-40 41-50 51 och
dldre
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Var ditt besok ett:

Namn

Nybesik
Aterbessk
Total

Svarsfrekvens
97,6% (80/82)

Antal

38
42
80

%%
47,5
52,5

100

Vid besoket fick du... Traffa mottagningsteamet?

Namn
Ja
Delvis
Nej
Inte aktuellt
Total

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Antal
77

82

%o
93,9
6,1

.

100

45

36 -|

27

18

80

64+

48

324

Nybessk Aterbessk

5

- 0

0

Ja Delvis Nej

Inte
aktuellt

Vid besoket fick du... Mojlighet att fa svar pa dina eventuella fragor kring din tidigare

cancer/tumdrsjukdom och behandling?

Namn

Ja
Delvis
MNej
Inte aktuellt
Total

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Antal

74
5

82

%
90,2
6,1

3,7
100

29

80

64

481

324

5

- 0

3

Ja Delvis MNej

Inte
aktuellt



Vid besoket fick du... Information om mdjliga sena biverkningar som just din

behandling/sjukdom kan ha orsakat?

Namn

Ja

Delvis

MNej

Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Vid besoket fick du

Namn

Ja

Delvis

Nej

Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Total

Antal
70

82

85,4
11
1,2
2,4
100

70

424

28|

... Information som var ny for dig?

Total

Antal

50
23

82

61
28
7,3
3,7
100

504

40

30+

20+

Delvis Nej Inte

aktuellt
28
8
3
Delvis Nej Inte
aktuellt

Vid besoket fick du... Remisser till andra mottagningar om du hade behov av det?

Namn

Ja

Delvis

Nej

Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Total

Antal
65

82

%

79,3
7,3

.

3,7

9,8
100

30

70 65
56
424
28
14
8 8
L
0 T
Ja Delvis Nej Inte
aktuellt



Vid besdket fick du...

Namn

Ja

Delvis

Nej

Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Mojlighet att prata om livsstilsfragor till exempel kost, motion, rékning?

Total

Antal

58
13

82

%
70,7
15,9

3,7

9,8
100

80 -

48

36

241

13

58
Ja

Delvis

3
Nej

l.m

Inte

aktuellt

Vid besoket fick du... En genomgang av "Sammanstallning av din cancerbehandling med
uppféljningsrekommendationer"?

Namn

Ja

Delvis

Nej

Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Total

Antal
63
10

2
7
82

%
76,8
12,2
2,4
8,5
100

70

56 -

42 |

28

10

53
Ja

Delvis

Hur viktiga tycker du dessa delar ar? — Att fa traffa mottagningsteamet

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
viktigt
Mycket viktigt

Svarsfrekvens
100% (82/82)

Total

Antal

21
54
82

%
7,3

1,2
25,6
65,0
100

31

60 -

48 |

24 1

124

Inte
viktigt

1

Mindre
viktigt

2
Nej

Viktigt

1__mm

Inte
aktuellt

54

Mycket
viktigt



Hur viktiga tycker du dessa delar ar? — Att f& moéjlighet att fa svar pa dina eventuella fragor

kring din tidigare cancer/tumdrsjukdom och behandling

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Total

Antal

7
1
10
64
82

8,5
1,2

12,2
78
100

704

56

42 |

28|

144

Inte
viktigt

1

Mindre Viktigt Mycket
viktigt viktigt

Hur viktiga tycker du dessa delar ar? — Att fa information om majliga sena biverkningar som
just din behandling/sjukdom kan ha orsakat

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Total

Antal
6
1
7
68
82

%o

7,3
1,2

r

8,5

82,9
100

70

56 -

28+

Inte
viktigt

1

Mindre Viktigt Mycket
viktigt viktigt

Hur viktiga tycker du dessa delar ar? — Att fa remisser till andra mottagningar om du hade

behov av det

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Total

Antal

66
82

%
8,5
1,2
9,8
80,5
100

32

704

56

42

28

Inte
viktigt

1

Mindre Viktigt Mycket
viktigt viktigt



Hur viktiga tycker du dessa delar ar? — Att f& mojlighet att prata om livsstilsfragor till exempel

kost, motion, rokning

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
viktigt
Mycket viktigt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Antal

28
39
Total 82

%
8.5
9,8

34,1
47,6
100

40
32
244
16 -
8
8- 7
0 I . T
Inte Mindre Viktigt Mycket
viktigt viktigt viktigt

Hur viktiga tycker du dessa delar ar? — Att f en genomgang av "Sammanstallning av din

cancerbehandling med uppfdéljningsrekommendationer"

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Antal

16
59
Total 82

%
7,3
1,2

19,5

72

100

33

60

48

36 -

241

Inte
viktigt

1

Mindre Viktigt

Mycket
viktigt viktigt



Vid mottagningsbesoket finns mojlighet att ta upp olika fragestallningar. Vilka fragestallningar

tycker du ar viktiga for att din upplevelse ska vara bra?

— Nedstamdhet, oro, dngest

Namn
Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Inte aktuellt
Total

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Antal

26
39

82

- Trotthet och koncentrationssvarigheter

Namn
Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Inte aktuellt
Total

Svarsfrekvens

100% (82/82)

- Fertilitet

Namn
Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Inte aktuellt
Total

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Antal

3
3
28
44
4
82

Antal

15
a7
10
82

%o
4,9
7,3
31,7
47,6
8,5
100

%%
3,7
3,7
34,1
53,7
4,9
100

%%
4,9
7,3
18,3
57,3
12,2
100

34

40

32

45 4

36 -

271

50

40+

30

20

Inte Mindre Viktigt
viktigt viktigt
28
3 3
Inte Mindre Viktigt
viktigt viktigt
4
Inte Mindre  Viktigt
viktigt viktigt

Mycket Inte

viktigt  aktuellt

Mycket Inte
viktigt  aktuellt

Mycket Inte

viktigt  aktuellt



- Livsstilsfragor (ex.

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
viktigt
Mycket viktigt
Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

kost och motion)

- Arbete och utbildning

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
viktigt
Mycket viktigt
Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

- Familjesituationen

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

39
Antal %
2 2,4 -
14 17,1 25
35 42,7
25 30,5 214
6 7,3
Total 82 100 14
7]
2
0
Inte Mindre Viktigt  Mycket Inte
viktigt viktigt viktigt  aktuellt
Antal %
5 6,1
14 17,1
27 32,9
26 31,7
10 12,2
Total 82 100
Inte Mindre Viktigt Mycket Inte
viktigt viktigt viktigt  aktuellt
30
Antal %o
7 8,5 24 ]
11 13,4
28 34,1
29 35,4 18
7 8,5
Total 82 100 124
6|
0

Inte Mindre Viktigt  Mycket Inte
viktigt viktigt viktigt  aktuellt
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- Sociala relationer

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
viktigt
Mycket viktiat
Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Total

Antal

12
31
25

82

- Oro kring arftlighet och aterfall

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

- Sex och samlevnad

Namn

Inte viktigt
Mindre viktigt
Viktigt
Mycket viktigt
Inte aktuellt

Svarsfrekvens

100% (82/82)

Total

Total

Antal
6
10
15
44
7
82

Antal

21
22
25

82

%o
0,1
14,6
37,8
30,5
11
100

%o
7,3
12,2
18,3
53,7
8,5
100

%o
9,8
25,6
26,8
30,5
7,3
100

36

354

28 |

214

144

45

36

27+

25

20

15

10+

Inte Mindre
viktigt viktigt

Viktigt  Mycket Inte

viktigt  aktuellt

B
Inte Mindre  Viktigt  Mycket Inte
viktigt viktigt viktigt  aktuellit

Viktigt

Inte Mindre
viktigt viktigt

Mycket Inte
viktigt  aktuellt



Bilaga 7. ”Jag ar inte den enda som overlevt”: Kvantitativ
studie av Uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, 2016

2016 gjordes en studie med syfte att undersoka barncanceréverlevares upplevelser av

bestket pa uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i

Goteborg. Undersékningen av patienternas upplevelser avgrinsades till vilka faktorer som
paverkat att patienterna upplevde beséket som meningsfullt, vilka faktorer som paverkat att
patienterna upplevde sig ndjda med informationen som gavs vid besoket samt vilka faktorer som
paverkat upplevelsen av ett gott bemétande frin personalen pa uppfoljningsmottagningen.

Studien visade att faktorer som paverkade meningsfullheten vid uppfoljningsbesoket handlar om
huruvida besoket genererade ndgon ytterligare atgird for patienten respektive nagon ny
information. I vilken utstrickning patienten upplevde sig n6jd med informationen som gavs
visade sig ocksa samvariera med i vilken utstrickning ny information erhélls samt beroende pa
om informationen var latt att fOrsta for patienten. Faktorer som paverkade patientens upplevelse
av att personalen tillimpade ett gott bemé6tande var om patienten fick ytterligare hjilp eller st6d
vid besoket samt om personalen informerade patienten om nagot nytt kring den tidigare
cancersjukdomen.
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Bilaga 8. Statistik fran SALUB-registret

I SALUB-registret finns detaljerad information om patientens cancerbehandling. Nir alla
uppgifter om behandling och plan f6r uppféljning matats in i registret gar det att ta ut en pdf-
kopia till patienten och vardgivaren, sa kallad ” Sammanstillning av din cancerbehandling med
uppfoljningsrekommendationer”.

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

Registrering per ar Antal sparade pdf per &r  Antal utgivna pdf per ar

2016 70 54
2017 129 95
2018 226 175
2019 409 286
2020 240 216
2021 202 170
Totalt 1276 996
sNie REGIONALA
5 CANCERCENTRUM

‘s T SAMUERKAN

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



