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KAPITEL 1

Bakgrund

1.1 Inledning

Det f6rsta nationella vardprogrammet om cancerrehabilitering f6r barn och
ungdomar kom i mars 2024. Det har tillkommit da forskningsbaserad och

klinisk kunskap har 6kat markant om de sena komplikationer som ar vanliga
efter cancer och dess behandlingsformer, samtidigt som Gverlevnaden inom
patientgruppen har 6kat pa grund av bittre behandlingsmetoder. Sena
komplikationer begrinsar barn och ungdomars forutsittningar att vara aktiva
och delaktiga pa fritiden och i skolan. Forildrarna dr oftare sjukskrivna efter
barnens slutenvardsbehandling. Vuxna som har haft cancer i barndomen ér
oftare sjukskrivna och har en ligre produktivitet pa arbetsmarknaden. Det ger
en hog samhillskostnad, som samtidigt ar potentiellt paverkbar med
rehabilitering. Sammantaget har detta resulterat i den tydliga politiska strivan vi
nu har i Sverige mot att stiarka rehabilitering f6r barn och ungdomar som har

eller har haft cancer.

Det konkreta malet med vardprogrammet ér att ge vardpersonal tydliga,
evidensbaserade rekommendationer f6r hur sena komplikationer av cancer och
cancerbehandling kan utredas och behandlas, och hur negativa effekter av sena
komplikationer kan forebyggas. Det ska dven ge verksamhetsansvariga inom
hilso- och sjukvard, kunskaper om vilka insatser och kompetenser som kravs

tor ett erbjuda jamlik tillgang till cancerrehabilitering f6r barn.

Det nationella vardprogrammet beskriver pa nationell niva vilka
rehabiliteringsinsatser som bor erbjudas. Regionerna planerar sedan vilka
regionala hilso- och sjukvardsenheter som ska ge insatserna. Slutligen planeras
de individuella rehabiliteringsinsatserna tillsammans med det enskilda barnet

och dess virdnadshavare, utifran deras individuella behov.

Ett nationellt nitverk for implementering av vardprogrammet bildades hosten
2024 med stéd av Nationell arbetsgrupp barncancer. Syftet var att
sammanstilla en nationell rapport av f6ljsamheten till vairdprogrammets
rekommendationer. Som ett av underlagen f6r den nationella rapporten har

foreliggande sjukvardsregional gapanalys genomforts.


https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/cancerrehab-barn-o-ungdom/nvp-cancerrehab-barn-och-ungdom.pdf
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/cancerrehab-barn-o-ungdom/nvp-cancerrehab-barn-och-ungdom.pdf
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1.2 Tillvagagangssatt

Barncancercentrum i G6teborg dr Sveriges storsta raknat utifrdn antalet
patienter per ar. Upptagningsomradet bestar av Vastra Goétalandsregionen,
region Halland, region Virmland samt patienter med vissa diagnoser fran
region Jonkopings lin. Barncancercentrum (BCC) tar arligen emot cirka 100
nyinsjuknade patienter. BCC ansvarar for diagnostik samt planering av all
behandling. Fortsittningsvis benimns den gemensamma sjukvardsregionala

organisationen for barncancer; VGR+.

arlstad

Nais Skovde
Goteborg nkoping

Halmstad‘{ >

Deltagarna i den sjukvardsregionala processgruppen for barncancer har varit
informanter och har initialt fatt besvara en enkit. Enkiten var framtagen av
norra sjukvirdsregionen och anpassades nagot for anvindning i Vistra
sjukvardsregionen. De svarande uppmanades att ta med de berérda
professionerna pa sitt sjukhus, for att kunna besvara fragorna. Enkitsvaren
toljdes upp for fortydliganden och 6kad férstaelse genom ett telefonsamtal

med kontaktsjukskoterskan pa respektive sjukhus.

For fyra omraden i vardprogrammet (psykisk hilsa, sociala konsekvenser,
kognition och férskola/skola) skilde sig atbetssittet nigot. D4 det redan fanns
ett regionalt nitverk for psykosocialt stod, gick enkitfragorna for de fyra
omradena via nitverkets deltagare. Resultatet har sammanfogats med 6vrigt
resultat men darutéver har specifika rapporter om psykosocialt stod i VGR+

tagits fram, som underlag for forbittringsarbete.
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Tillvigagangssittet skilde sig nagot at for Jonkoping som samverkar bide med
Goteborg och Linkoping. Jonkoping har deltagit 1 nitverksgruppen for
psykosocialt stéd och den nuldgesbeskrivning som genomférts f6r fyra
omraden i vardprogrammet (se beskrivning i stycket ovan). Jonkopings

underlag till GAPanalysens alla 15 omraden, har Linképing ansvarat for.

Tillvigagangssattet skilde sig ocksa ndgot fo6r Barncancercentrum. Dir har
intervjuer, som bygger pa enkitfragorna, genomforts 1 olika grupperingar.
Detta har gjorts med kontaktsjukskéterskor, konsultsjukskoterskor,

syskonstddjare, mentorsjukskoterskor, likare och chefer.

Fragorna har fokuserat pa de 15 omradena i virdprogrammet, se tabell nedan.
Information har ocksa framkommit om stéd vid dvergang fran barn- till

vuxenvard (kapitel 22), Min vardplan och rehabiliteringsplan (kapitel 5).

Kap 7 Psykisk halsa

Kap 8 Sociala konsekvenser

Kap 9 Foérskola och skola

Kap 10 Kroppsuppfattning, sexuell halsa och fertilitet
Kap 11 Smarta

Kap 12 Somn

Kap 13 Nutrition

Kap 14 Mag- tarmkanal och urinvagar

Kap 15 Mun- och tandhalsa

Kap 16 Fysisk funktionsférmaga, aktivitetsférmaga och fysisk aktivitet
Kap 17 Fatigue

Kap 18 Kognition

Kap 19 Tal, sprak och kommunikation

Kap 20 Horsel

Kap 21 Syn

Regional processledare f6r cancerrehabilitering 1 Vistra sjukvardsregionen har
skickat ut enkit och genomfort intervjuer samt sammanstallt resultatet. I
rapporten redovisas resultatet f6r VGR+ som helhet, med exempel pa olika
arbetssitt, utan att redovisa de olika sjukhusen specifikt. Vid fortsatt arbete
med implementering av vardprogrammets rekommendationer, kan arbetet utga
bade fran respektive sjukhus férutsittningar och ett 6vergripande regionalt
perspektiv. Resultatet har férankrats i den regionala processgruppen for

barncancer i1 september 2025.
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KAPITEL 2

Arbetssatt och
identifierade gap

2.1 Psykisk hilsa

2.1.1 Aktuella arbetssatt

Det dr en stor variation i arbetssitten med psykolog pa de olika sjukhusen. Pa
nagot sjukhus triffar psykolog alla patienter initialt, pa ett annat sjukhus vid
faststillda tidpunkter och pa ytterligare ett annat sjukhus dr malet att hilsa pa
alla patienter. Pa flera sjukhus kan behov av insatser fran psykolog identifieras
av vilken yrkesgrupp som helst eller sa har kontaktsjukskéterskan uppgiften att

informera, identifiera och kontakta vid behov.

Psykolog g6r bedémningar och ger stod och malinriktad behandling pa den
sarskilda nivan, nér ett behov har identifierats. Psykolog kan pa flera sjukhus,
gora bedémning och ge stod vid kognitiva svérigheter eller neuropsykiatriska

funktionsnedsittningar.

Pa alla sjukhus finns mojlighet att remittera till barn och ungdomspsykiatrin
(barn- och ungdomshilsan). Bade f6r akuta bedomningar och f6r remiss for

icke-akut bedémning.

2.1.2 Identifierade gap

Bedémning av barnets/familjens psykiska hilsa gors baserat pa samtal med
barnet/familjen och inga skalor eller andra bedomningsverktyg anvinds.
Psykosocialt stod erbjuds aterkommande pa alla sjukhus, av olika
yrkeskategorier, men det finns inget tydligt beskrivet arbetssitt f6r hur det gar
till. Fér de familjer som viljer att inte ha nidgon kurator/psykologkontakt kan
erbjudandet upprepas, i olika utstrickning. Systematisk kartligening av risk-
och friskfaktorer genomfors inte overallt.

Psykosocialt stod erbjuds inte som uppsokande verksamhet fran psykolog eller
kurator overallt.

Rutinen f6r ndr, hur och av vem bedémnings gors och information ges, ir inte

helt tydlig pa alla sjukhus, vilket kan innebdra att flera gér bedomningar och
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ger information.
Resursbrist och vakanser har pa vissa sjukhus inneburit begrinsningar i

mojligheten att ge insatser pa den sirskilda nivan.

Nigot sjukhus uppger att vintetiden till barn- och ungdomspsykiatrin ar rimlig
men de flesta bedémer vintetiden som mycket lang nir remiss skickas till barn
och ungdomspsykiatrin. Om barn och ungdomspsykiatrin konsulteras under

slutenvardstillfille 4r det god tillgidnglighet.

2.2 Sociala konsekvenser

2.2.1 Aktuella arbetssatt

Det dr en stor variation i arbetssitten med kurator pa de olika sjukhusen. Pa
flera sjukhus triffar kuratorn alla patienter och gor en social kartliggning. Pa
flera sjukhus ir kontaktsjukskoterskan, och ibland likaren, ansvarig f6r
information och social kartliggning, och har kunskap om praktiska fraigor som
exempelvis reseersittning. Dar initieras kuratorskontakt efter att nigon i

personalen identifierat ett behov, till exempel av utokat krisstod.

Kurator gér beddmningar och ger stéd och milinriktad behandling pa den
sarskilda och avancerade nivin, efter att ett behov identifierats. Generella
uppdelningen ér att kuratorer erbjuder samtalsstdd till vuxna och psykologerna
till barn/patient. Kuratorn kan delta i SIP (samordnad individuell planering)
och orosanmailningar vid behov. Minga, men inte alla kuratorer, arbetar ocksa
med sociala insatser for att motverka negativa sociala och ekonomiska

konsekvenser av sjukdomen.
Pa Barncancercentrum finns Nyckelmottagning.

Under och efter avslutad behandling finns det, i vissa fall, erbjudande om
gruppverksamhet for ungdomar i liknande situation, liksom fo6r férdldrar.
Nigra av dessa aktiviteter arrangeras av varden till exempel familjetriffar och vi
som mist-dagar, men manga aktiviteter erbjuds ocksa via externa resurser,

exempelvis patientfOreningar.

2.2.2 ldentifierade gap

De svarande anser att psykosocialt stod erbjuds dterkommande pa alla sjukhus.
For de familjer som viljer att inte ha ndgon kurator/psykologkontakt upprepas
erbjudandet, i olika utstrickning. Social kartliggning genomfors inte pa ett

systematiskt sitt, for alla patienter. Psykosocialt stéd erbjuds inte heller som
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uppsokande verksamhet frin psykolog eller kurator 6verallt. Rutiner f6r nir,
hur och vem som bedémer behov eller ger information ar inte helt tydlig,
vilket kan innebira att flera ger samma information och att bedomning kan

goras pa olika grunder.

Det saknas ett erbjudande till alla om ett specialiserat multiprofessionellt

rehabiliteringsteam, nir barn och ungdomar avslutat sin cancerbehandling

Pa flera sjukhus har organisationsférindring, vakanser och lag kontinuitet av
kuratorer inneburit nya arbetssitt och i vissa fall begrinsningar i moéjligheten
att ge stod pa den sirskilda och avancerade nivan. Det ir inte heller sjalvklart
overallt att insatser fOr att motverka negativa sociala och ekonomiska
konsekvenser av sjukdomen, omhindertas av kurator. De har da 1 stillet fokus
pa samtalskontakt och till exempel kontaktsjukskoterskan vidtar dessa dtgirder
1 stallet.

2.3 Forskola/skola

2.3.1 Aktuella arbetssatt

Pa Barncancercentrum finns funktionen konsultsjukskoterska, som ansvarar
for konsultation/handledning och utbildning till férskola/skola. Alla
kontaktsjukskoterskor/konsultsjukskoterskor arbetar med kontakt med barn
och ungdomars férskola/skola. Information i skolan kan ges av
kontaktsjukskoterska/konsultsjukskoterska sjilv eller tillsammans med
specialpedagog/forskollirare eller sjukhusundervisningen. Lirare och
torskollirare gor bedomning av sirskilda behov pa vissa sjukhus. Pa nagot
sjukhus upplevs ansvarsfordelningen mellan sjukhusundervisningen och
ordinarie skola oklar. Pa nagra sjukhus deltar sjukhusundervisningen aktivt i
varden och kontakten med ordinarie skola, trots olika huvudmin. Pa andra
striacker sig arbetet enbart till att gilla st6d under sjukhusvistelsen. Alla barn i
skolalder erbjuds triffa sjukhusundervisningen och alla barn i férskoledlder
erbjuds triffa lekterapeut. Pa ett sjukhus kan lekterapeut, efter vardnadshavares
tillitelse, ge barnets ansvarspedagog pa forskolan férslag pa hur férskolan kan
underlitta f6r det sjuka barnet och de andra barnen pa foérskolan. Pa flera
sjukhus upplever vardpersonalen god avlastning kring férskole-/skolfragor
fran sjukhusundervisningen. P4 ett sjukhus finns ingen tydligt beskriven
samverkan med sjukhusundervisningen. Pa mottagningsbesok efter
behandlingen ér det vanligast att likare eller sjukskoterska foljer upp hur det

fungerar i skolan.

10
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Pa den sarskilda nivan deltar sjukhusundervisningen 1 olika utstrickning pa de
olika sjukhusen i bedomning och stod eller malinriktad behandling. Dar de ar
delaktiga kan de ta ansvar f6r bedomning gillande kognition och gbra besok 1
skola vid behov, ofta tillsammans med kontaktsjukskoterska. Pa nagot sjukhus
ar sjukhusundervisningen alltid med pa mottagningsbesok efter avslutad
behandling for att stimma av hur det fungerar i skolan, och tar kontakt med

skolan om behov finns.

Barnets skola erbjuds alltid att delta vid aterrapportering efter utredning pa
Neurologisk utredningsmottagning. Det dr olika pa sjukhusen vilka
personalkategorier som deltar vid det tillfallet. Konsultsjukskoterska/
kontaktsjukskoterska deltar 6verallt, men utéver det kan det till exempel vara
likare, sjukhusundervisningen eller psykolog som deltar. Pa ett sjukhus ska ett
nytt arbetssitt starta, i vilket sjukhusundervisningen ska delta vid

aterrapporteringen, for att ytterligare kunna stédja anpassningar i skolan.

2.3.2 lIdentifierade gap

Det ir inte alltid som sjukhusundervisningen deltar vid information i skolan
tillsammans med kontaktsjukskoterska/konsultsjukskoterska. Vid uppfoljning
efter avslutad behandling ir det vanligast att sjukskoterska/likare utvirderar
hur barnet klarar av forskolan/skolan, och inte en specialpedagog. PA ett
sjukhus deltar sjukhusundervisningen vid mottagningsbesck efter avslutad

behandling och vid ndgot sjukhus kan psykolog delta.

Det férekommer att sjukhusundervisningen inte dr involverad med specifik
kunskap om anpassningar for elever med cancer, om barnet eller ungdomen
har svart att klara ordinarie skolgang. Det ir inte heller 6verallt som
sjukhusundervisningen deltar vid information/konsultation/handledning i

patientens skola.

En stor utmaning i den hir rekommendationen ligger 1 att insatser 1 skolan,
relaterat till den information och de rekommendationer som ges, inte alltid

genomfors.

1"
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2.4 Kroppsuppfattning, sexuell halsa och
fertilitet

2.4.1 Aktuella arbetssatt

Pa alla sjukhus mots barnets ritt till information om kommande
undersokningar, och férberedelser infér undersékningar anpassas efter barnets
mognadsniva. Samtal om kroppsuppfattning sker till exempel 1 samband med
kortisonbehandling och vid haravfall. Det dr frimst kontaktsjukskéterskan som

ansvarar for det.

Muntlig information ges 1 samband med behandlingar som kan péaverka sexuell
hilsa och fertilitet, till exempel stralbehandling eller stamcellstransplantation. I
Ovrigt ar det frimst tonaringar som informeras. Det finns information i Min
vardplan och broschyrer om sexuell hilsa och fertilitet som anvinds i olika

utstrickning pa sjukhusen.

Det saknas dokumenterade rutiner for arbetssitt kring information pa dessa
omraden. En uppfattning pa flera sjukhus, dr att det finns en risk att patienter
faller mellan stolarna da det saknas en faststilld rutin f6r vem som ansvarar for
informationen. Flera sjukhus uppger att det saknas strukturerad information
om reproduktion och att personalen kan uppfatta det obekvimt och svart att
veta nir information ska ges och pa vilket sitt. Informationen kan diarmed
sigas vara individberoende. Ndgon anger att det ér littare att ta upp och prata
om de hir omridena om barnet/ungdomen ir i en relation. En virdefull
kommentar 4r ocksa att information om att inga biverkningar foérvintas, ér lika

viktig som information nir biverkningar forvintas.
Det finns dokumenterad rutin for dtgirder vid misstanke om barn som far illa.

P4 nyckelmottagningen erbjuds barn/ungdomar enskilt samtal om sexuell
hilsa, och pa nagot sjukhus ar arbetssattet att prata enskilt med

barn/ungdomar etablerat under hela vardtiden.

Pa sirskild niva finns tillgang till stdd och malinriktad behandling beroende pa
problemets art. Exempelvis kan psykolog eller gynekologisk kompetens
kopplas in. Vid behov av avancerade insatser som till exempel

reproduktionsmedicin ir tillgingligheten varierande, beroende péd problematik.

12
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2.4.2 ldentifierade gap

Det saknas tydlig ansvarsfoérdelning och rutiner kring arbetssitt for att prata
med tonaringar om kroppsuppfattning och sexualitet samt ge information om
eventuell paverkan pa fertilitet. Det har inte framkommit att barn och
ungdomar informeras om risk for simre sexuell funktion pa grund av

cancerbehandlingen.

2.5 Smarta

2.5.1 Aktuella arbetssatt

Pa generell niva uppfylls rekommendationerna. Exempelvis dr det rutin att
barn och ungdomar erbjuds information och férberedelse, distraktion och
bed6vning vid hudpunktion. Flera sjukhus har aktiva arbetsgrupper for
torberedelse och information. Generell information om smarta ges till alla
patienter pa nagot sjukhus men vanligast ér att information ges i samband med
torekomst eller forvintad férekomst av smirta, exempelvis vid
vincristinbehandling eller mucosit. Bedémningsskalor anvinds vid
smartbedémning. Pa nagot sjukhus anger man att dokumentation och

uppféljning av smirtbedomning har férbattringspotential.

Det finns tillgang till specialistkompetens inom smairta pa alla sjukhus, vanligast
genom smartteam for vuxna eller palliativa team. Pa nagra linssjukhus anger

man att centrat konsulteras vid behov.

2.5.2 I|dentifierade gap

Tillgang till specialistkompetens vid langvarig smirta tycks inte vara lika
viletablerad som vid akut smarta. Tillgingen till barnsmirtkompetens kan vara

begrinsad pa linssjukhusen.

2.6 Somn

2.6.1 Aktuella arbetssatt

I Min vardplan finns basal information som anvinds pa flera sjukhus. Pa ett
sjukhus har man ett etablerat arbetssitt dir psykologen pratar somnhygien med
patienterna. I 6vrigt ges information mer ostrukturerat om somn pa sjukhus
och sémnpéverkan i samband med exempelvis kortisonbehandling. Atgirder

initieras beroende pa bakomliggande orsak. Det kan vara likemedelsbehandling

13
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eller psykologkontakt exempelvis. Pa ett sjukhus finns en sémnenhet att
remittera till men i Ovrigt finns ingen sjalvklar mottagare av en remiss vid
avancerad problematik. Patienter med tumor i centrala nervsystemet tycks fa

en mer strukturerad information om balans mellan sdmn och aktivitet.

2.6.2 Identifierade gap

Kartliggning av somnvanor med stod av skattningsinstrument saknas och pa
flera sjukhus ges informationen inte enligt nagon faststilld struktur Det saknas
ocksa generellt en sjilvklar mottagare vid behov av att remittera patient med

sémnproblem till specialistenhet.

2.7 Nutrition

2.7.1 Aktuella arbetssatt

Alla patienter triffar dietist eller screenas for malnutrition. Dietist dr delaktig i
individuella insatser for patienterna. Logoped kan konsulteras overallt dven om
det pa ndgot sjukhus fungerar simre med samverkan. Information via Min
vardplan anvinds, och pa vissa sjukhus finns ytterligare skriftligt
informationsmaterial. Ansvarsfordelningen mellan dietist och vardpersonalen
ar inte tydlig 6verallt. Fér barn och ungdomar med 6vervikt finns sérskilda

team att remittera till pa de flesta sjukhus.

Skriftliga rutiner f6r antiemetikaprofylax finns.

2.7.2 ldentifierade gap

Ansvarsfordelningen mellan dietist och vardpersonalen ir inte tydlig 6verallt.
Dokumentation och utvirdering av effekt av antiemetikaprofylax sker,

generellt sett, inte enligt ett faststillt arbetssatt.

2.8 Mag- tarmkanal och urinvagar

2.8.1 Aktuella arbetssatt

Alla patienter fir information om eventuell paverkan pa mage och tarm samt
urinvigar i samband med behandling. Sirskild vikt liges vid information om
risken fOr obstipation och forebyggande atgirder. Detta f6ljs upp i samband

med alla vardbes6k och skriftlig information ges ocksa via Min vardplan.
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I samband med behandling med vincristin eller morfin ges alltid information

om risker fOr obstipation och férebyggande atgirder.

Uro- och tarmterapeut kan konsulteras p4 alla sjukhus. Aven kirurg, neurolog

och urolog kan vara aktuellt f6r konsultation vid problem.

2.8.2 Identifierade gap

Inga gap har identifierats i foérhallande till vardprogrammets

rekommendationer.

2.9 Mun- och tandhalsa

2.9.1 Aktuella arbetssatt

Alla patienter fir triffa sjukhusets tandlikare/tandhygienist for information
och bedémning. Pa alla sjukhus f6ljer de sedan patienten i enlighet med
vardprogrammets rekommendationer. All vardpersonal kan ge information om
vikten av god munhilsa och i samband med alla vardbesok underséks
munhalestatus. Under sdrskilt intensiva behandlingar ingar det i rutinen att
vardpersonal tittar i patientens mun dagligen. Muntlig information

kompletteras med skriftlig pa vissa enheter.

2.9.2 Identifierade gap

Inga gap har identifierats i forhallande till vairdprogrammets

rekommendationet.

210 Fysisk funktionsférmaga,
aktivitetsformaga och fysisk aktivitet

2.10.1 Aktuella arbetssatt

Information om vikten av fysisk aktivitet ges av vardpersonal generellt, och
specifikt exempelvis i samband med att f6rebygga obstipation. Pa de flesta
enheter dr fysioterapeut engagerad initialt for alla patienter. Insatser fortsitter
sedan utefter patientens behov. Genomgaende idr det sa att fysioterapi pa
sjukhus prioriterar inneliggande patienter och triffar patienter i 6ppenvard i
mindre utrickning. Tillgdng till sjukhusets fysioterapi efter avslutad behandling
forekommer inte generellt utan patienter slussas da ut till primérvard, eventuell

rehabiliteringsklinik eller habilitering.
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2.10.2 Identifierade gap

Det finns inte nagot etablerat arbetssitt for att informera infor stralbehandling,
om forebyggande rorlighetstrining for att motverka stralningsrelaterad

stramhet.

Tillgangen till kartliggning av neurolog i samband med svar problematik dr
begrinsad. Mojlighet till inneliggande vard for rehabilitering, till exempel efter

operation vid tumor i centrala nervsystemet, ar mycket begransad.

2.11 Fatigue

2.11.1 Aktuella arbetssatt

Generellt ges information om fatigue av frimst kontakt- och
konsultsjukskoterskor och ibland av lakare. De kan ocksa i vissa fall ge
generella rad kring atgirder. Specifikt kan rad ges relaterat till stralbehandling
eller en sirskilt intensiv del av behandlingen. Det férekommer ingen
systematisk screening i dagsliget, men pa nyckelbesok ska ett

bedémningsinstrument borja anvindas i samband med mottagningsbesok.

Det ir inte sjilvklart vem som ér ansvarig for problem kring fatigue. Ofta kan
bekymmer identifieras i forhallande till skolarbetet vilket gor att ibland ar
sjukhusundervisningen inblandad. Det f6rekommer ocksi att psykolog, kurator

eller arbetsterapeut dr engagerad utover kontakt- och konsultsjukskoterska.

Till patienter med tumor 1 centrala nervsystemet ges alltid information om
fatigue av kontakt-/konsultsjukskoterska och stéd for att hitta balans mellan
vila och aktivitet.

Utredning vid neurologisk utredningsmottagning genomférs vid behov och
patienter kan remitteras till neurorehabteam inom habilitering, men

tillgdngligheten 4r begrinsad.

2.11.2 Identifierade gap

Det saknas rutiner for att alla barn och ungdomar ska kartligeas for
sarbarhetsfaktorer for cancerrelaterad fatigue, sa som premorbida problem
med angest, somn och smirta, bade fére och under behandling. Likasa saknas
rutiner fOr att fére, under och omedelbart efter behandling erbjuda alla barn
eller ungdomar och viardnadshavare stéd for att hitta en balans i sin fysiska och
kognitiva aktivitetsniva. Det finns ingen sjalvklar mottagare vid behov av att

remittera patient med fatigue till specialistenhet.
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2.12 Kognition

2.12.1 Aktuella arbetssatt

Kartliggning av barns och ungdomars forskole- eller skolsituation och
eventuella kognitiva svarigheter sker pa olika sitt pa de aktuella sjukhusen. Pa
alla sjukhus ar kontaktsjukskoterska/konsultsjukskoterska involverad. Patienter
med tumor i centrala nervsystemet, patient som ska genomga en stamcells-
transplantation och patienter med leukemi triffar alltid neuropsykolog pa

Barncancercentrum, for strukturerade och validerade test av kognitiv funktion.

For barn och unga med tidigare kognitiva svarigheter eller neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar anpassas viarden med till exempel bildstéd och extra
forberedelsetid, under alla faser av vardprocessen. Det férekommer bade att
lekterapeut och psykolog kan bista med anpassat bildstéd och bedémning
kring anpassningar utifrain exempelvis neuropsykiatrisk problematik, samt rad
och stod till familjen. Pa flera sjukhus har sjukhusundervisningen tit kontakt
med barnets ordinarie skola vid férekomst av kognitiva problem, och
anpassningar och stéd ges pa sjukhuset. Pa flera sjukhus kan ocksa psykolog

bista med individanpassat stod vid kognitiv problematik.

For patienter som genomgitt annan barncancerbehandling dn f6r tumér i
centrala nervsystemet, med risk for neurokognitiv paverkan, finns det inte
tydligt utarbetat arbetssatt for att finga upp behov av eventuell remiss till
Neurologisk utredningsmottagning.

Informationen om risk f6r kognitiv paverkan kan ges av sjukskoterska och
likare pa mottagningsbesok. Pa ett sjukhus dr sjukhusundervisningen alltid
med pa mottagningsbesok efter avslutad behandling for att stimma av hur det
fungerar i skolan och tar kontakt med skolan om behov finns. Bedomning och
specifikt stod eller malinriktad behandling vid kognitiv problematik sker frimst
efter avslutad behandling. Det finns dokumenterade rutiner f6r vilka barn och
ungdomar som genomgitt cancerbehandling som bor erbjudas utredning pa
Neurologisk utredningsmottagning. Alla patienter kan ocksa remitteras vid
identifierad problematik. Vid aterrapportering av utredningsresultat ser det
olika ut pa sjukhusen, vilka som deltar. Det kan vara kontaktsjukskoterska,

likare, psykolog eller sjukhusundervisningen.

Om barnet behover fortsatt habilitering/rehabilitering sker detta antingen
genom sjukhusets rehabteam eller habiliteringen. Pa nagon ort finns ett

kommunalt resursteam i férskole/grundskoleforvaltningen.
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2.12.2 ldentifierade gap

Nir det giller paverkan pa kognition bedoms det frimst efter
cancerbehandling och om patient eller vardnadshavare tar upp problem eller

om problem verkar finnas.

De anpassningar i skolan, som kan rekommenderas efter en férdjupad

neuropsykologisk bedomning, genomfors inte alltid.

Tillgang till habilitering finns i férsta hand da det férekommer en konstaterad
intellektuell funktionsnedsittning och/eller fysiska/psykiska komplikationer.
For de patienter som far tillgang till habilitering fungerar det bra men
tillgdngligheten moter inte riktigt behovet. Pa ett sjukhus édr det oklart var
patienter far hjilp om de har behov av habilitering. Pa ett annat sjukhus uppges
att patienter riskerar att falla mellan stolarna da det inte finns nagon annan
samlad rehabiliteringsméjlighet £6r barn och unga och exempelvis
kommunerna inte dr sa vana eller villiga att ta sig an barn och unga. Pa niagon
ort f6ljs de patienter som har behov men inte far tillgang till habilitering, av
onkologmottagningen och/eller vardcentral. For patienter med svérigheter
som inte uppfyller habiliteringsklinikens hogt stillda krav pa nedsittningar,
kognitivt och motoriskt, finns ingen annan tydlig remissmottagare. Individuella

l6sningar far initieras beroende péa bostadsort och tillgingliga resurser.

2.13 Tal, sprak och kommunikation

2.13.1 Aktuella arbetssatt

Barn som upplever eller visar tecken pa svarigheter med tal, sprik och/eller
kommunikation kan remitteras till logoped pa alla sjukhus. Information om
eventuell paverkan pi tal, sprak och/eller kommunikation ges nar det dr
relevant, beroende pa behandling. Alla patienter med tumor i centrala
nervsystemet och alla som ska stamcellstransplanteras screenas. Bedémning av
logoped ingar ocksa vid behov i utredning vid neurologisk
utredningsmottagning exempelvis for patienter med tumor i centrala

nervsystemet.

2.13.2 Identifierade gap

Inga gap har identifierats i forhallande till vardprogrammets

rekommendationetr.
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2.14 Horsel

2.14 .1 Aktuella arbetssatt

Information om risk for paverkan pa horsel ges vid de behandlingar dir den
komplikationen ar kind. Férebyggande dtgirder vidtas och vid en uppkommen
skada foljs vardprogrammets rekommendationer. Specialistresurser finns

tillgdngligt pa alla sjukhus.

2.14.2 ldentifierade gap

Inga gap har identifierats i foérhallande till vardprogrammets

rekommendationer.

215 Syn

2.15.1 Aktuella arbetssatt

Kontakt och samverkan med 6gonmottagningar fungerar generellt bra pa alla
sjukhus. Vardprogrammets rekommendationer f6ljs. Pa nagot sjukhus nimns
specifikt att synpedagog kan medfolja pa skolbesok. For barn med
retinoblastom finns en kontaktsjukskoterska pa barnsjukhusets

ogonmottagning (Goteborg).

2.15.2 Identifierade gap

Inga gap har identifierats i foérhallande till vardprogrammets

rekommendationer.
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KAPITEL 3
Avslutande summering

Pa den generella nivan uppfattar de svarande 1 hog utstrickning att de olika
insatserna genomfors. Da patient eller familj patalar behov eller om
vardpersonal observerar behov atgirdas de alltid. Detta stiller delvis krav pa att
patient/familj ska uppfatta om problem hér samman med cancerbehandlingen.
Det framkommer trots detta att det finns utmaningar kring organisering av
resurser, arbets- och ansvarsfordelning och att exempelvis specialpedagog ofta
saknas i varden samt att sjukhusundervisningens insatser varierar. Det saknas
en tydlighet i vem som gor vad och exempelvis har enheterna olika uppfattning
om kurator och psykolog ska arbeta pa den generella nivan eller endast

konsulteras for insatser pa sirskild niva.

Tillgang till stéd och malinriktad behandling pa den sirskilda nivan ar generellt
sett god. Efter en initial bedémning pa den generella nivan, som ofta sker av
kontaktsjukskoterska eller motsvarande, konsulteras en specifik profession.
Eftersom det manga ginger saknas ett faststallt arbetssitt eller anvindning av
bedémningsinstrument, utan bedémningar grundar sig pa den professionelles
kunskap och erfarenheter, kan patienter och familjer fa olika information och
stod utifran vem som gor den initiala bedémningen. Bristande tillgang till
kurator- och psykologresurs har pa nagra sjukhus inneburit att insatser pa
sarskild niva inte kunnat erbjudas i 6nskad utstrickning.

Pa alla sjukhus genomf6rs teamronder, med olika intervall, for att bland annat
identifiera behov av insatser pa sirskild niva. Det varierar vilka professioner
som deltar i dessa ronder, och insatser fOreslds utifran de deltagande
professionernas kunskap om patienten och inte fran ett strukturerat arbetssatt
dir patienten besvarat specifika fragor kring rehabiliteringsbehov.

For patienter med tumor i CNS tycks det férebyggande arbetet var lite

tydligare strukturerat och det finns fler dokumenterade rutiner.

Remissvigar for insatser pa avancerad niva ér tydliga for de flesta omradena
men det dr inte sjalvklart att mottagaren kan méta den efterfragan som finns.
Det finns dock ingen sjilvklar mottagare vid behov av att remittera patient

med fatigue eller sémnproblem till specialistenhet.

Virdprogrammet beskriver vikten av tillgang till ett multiprofessionellt

rehabiliteringsteam inom den barnonkologiska verksamheten, for att erbjuda
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rehabiliterande insatser i olika faser av behandlingen. Teamet bor bestd av
arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut, kurator, logoped, likare, psykolog,
sjukskoterska och specialpedagog. Pa Barncancercentrum och linssjukhusen i
VGR+ finns de flesta av de professionerna tillgingliga, men det saknas ett
tydligt uppdrag for ett teamarbete kring cancerrehabilitering f6r barn och

ungdomar. Specialpedagog finns endast pa nagot enstaka sjukhus.

Min vardplan dr under implementering i VGR+ f6r alla barncancerdiagnoser
och skriftlig information himtas i stor utstrickning dar. Det finns inget uttalat
arbetssitt med individuella rehabiliteringsplaner pa nagot av sjukhusen.

Sedan hosten 2024 finns en transitionssjukskoterska som arbetar med patienter
och familjer 1 6vergangen fran barnsjukvard till vuxensjukvard.
Nyckelmottagning finns pa Barncancercentrum och arbetet sker enligt
faststillda riktlinjer.

Sammanfattningsvis uppskattas att fem av de 15 omradena har full f6ljsamhet

till vardprogrammets rekommendationer i VGR+. Se tabell nedan.

Kap 7 Psykisk halsa

Kap 8 Sociala konsekvenser

Kap 9 Forskola och skola

Kap 10 Kroppsuppfattning, sexuell halsa och fertilitet
Kap 11 Smarta

Kap 12 Soémn

Kap 13 Nutrition

Kap 14 Mag- tarmkanal och urinvagar

Kap 15 Mun- och tandhalsa

Kap 16 Fysisk funktionsférmaga, aktivitetsformaga och fysisk
aktivitet

Kap 17 Fatigue

Kap 18 Kognition

Kap 19 Tal, sprak och kommunikation
Kap 20 Horsel
Kap 21 Syn

Oversiktsbild éver uppskattad féljsamhet till vardprogrammets rekommendationer i
VGR+. Gront=foljsamhet till vardprogrammets rekommendationer, gult=delvis
féljsamhet till vardprogrammets rekommendationer.
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