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Implementering av vardprogrammet Cancerrehabilitering for barn och ungdom 2025-11-20

Sammanfattning

Det finns en stark politisk vilja att stirka mojligheten till rehabilitering vid
barncancer. Det forsta nationella vardprogrammet kom 2024. Denna rapport
beskriver de gap som finns mellan rekommendationerna i det nationella
vardprogrammet Cancerrehabilitering £6r barn och ungdom, och de insatser
som 2024/2025 fanns att tillga i Sveriges hilso- och sjukvard. Den ger dven
rekommendationer pa hur foljsamheten till vardprogrammet kan stirkas.
Rapporten ir skriven av ett natverk av sjukvardsregionala representanter som

ansvarat for en lokal gap-analys i sin sjukvardsregion.

For 6kad foljsamhet till vardprogrammet pa nationell niva ger nitverket

rekommendationer inom omridena

e utbildningsinsatser om vardprogrammet

e rutiner for forebyggande information och identifiering av

cancerrelaterade komplikationer

e multiprofessionella rehabiliteringsteam pa barncancercentra, BCC, och

hemsjukhus

e gemensamma planeringsméten for onkologi och rehabilitering

e rutiner for utformande av rehabiliteringsplan

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

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

e fortsatt nationellt nitverk for sjukvardsregionala processledare for

cancerrehabilitering £6r barn och ungdom.
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Inledning

Bakgrund

I Sverige diagnosticeras ungefir 350 barn med cancer érligen. Det

forsta nationella vardprogrammet om cancerrehabilitering f6r barn och
ungdomar publicerades i mars 2024. Virdprogrammet har tillkommit da
forskning och klinisk kunskap om sena komplikationer efter cancer och dess
behandlingsformer har 6kat markant, samtidigt som 6verlevnaden inom
patientgruppen har 6kat pa grund av bittre behandlingsmetoder. Idag
overlever cirka 85% av barn och ungdomar med cancer. Sena komplikationer
begrinsar samtidigt ofta barn och ungdomars férutsittningar att vara aktiva

och delaktiga pa fritiden och i skolan.

Det nationella vardprogrammet beskriver vilka rehabiliteringsinsatser som bor
erbjudas patientgruppen. Regionerna beslutar hur de implementerar de
rekommenderade insatserna. For den individuella patienten ar
rehabiliteringsinsatserna personcentrerade. De planeras tillsammans patienten
och vardnadshavarna baserat pa patientens behov och frin att patienten och

vardnadshavare medverkar efter egen f6rmaga och mojlighet.

Figur 1. Nationella rekommendationer, regional implementering och personcentrerad

rehabilitering

I det nationella vardprogrammet ges rekommendationer fér femton specifika
omraden av cancerrelaterade komplikationer. De dr aktuella f6re, under och

efter cancerbehandling.

Rekommendationerna i vardprogrammet beskrivs dven utifran nivd av
cancerrelaterade komplikationer. Basen utgors av generella rad och generellt
stod for att forebygga komplikationer. Dir ligger dven ansvar for att identifiera

individuella komplikationer. Pa sirskild niva gors en férdjupad bedomning av


https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/cancerrehabilitering/cancerrehabilitering-barn/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/cancerrehabilitering/cancerrehabilitering-barn/
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individuella komplikationer och rehabilitering erbjuds av relevant profession.
Insatserna forutsatter tillgang till ett multiprofessionellt rehabiliteringsteam.
Vid behov remitteras patienten till enhet utanfér barnonkologisk verksamhet,
dir rehabilitering pa avancerad niva sker. Detta férutsitter en fungerande

remissgang for cancerrelaterade komplikationer.

Figur 2. Niva pa insatser inom cancerrehabilitering f6r barn och ungdom

Avancerade
insatser
— pa enhet utanfor
S den barnonkologiska
Struktur for remissvagar ~ verksamheten
vid behov av avancerade
insatser

Sarskilda insatser
— individuell bedémning och behandling inom
den barnonkologiska verksamheten

Struktur for att identifiera A
komplikationer efter cancer
och cancerbehandling

Generella insatser till alla patienter och vardnadshavare

—rad, stéd

Den samhillskostnad som potentiellt kan paverkas av rehabilitering riktade till
barn som har haft cancer, deras foraldrar och syskon, har beriknats av Kristian
Bolin, professor vid Institutionen for nationalekonomi med statistik,
Goteborgs universitet. Virdet av produktivitetsforlusterna for de som
insjuknade i barncancer under 2015 beriknades till 4.6 miljarder kronor.
Summan avser inkomstbortfall da barncanceréverlevare oftare ar utanfor
arbetsmarknaden, har en ligre utbildningsniva dn den 6vriga befolkningen och
att forildrarna under och efter behandlingsperioden oftare ér sjukskrivna.
Tumorer i centrala nervsystemet beridknades ge storsta besvir. Samhillets
kostnad for 6ppenvardsinsatser f6r de som insjuknade 2015 beridknades till
cirka 125 miljoner kronor vilket saledes var betydligt ligre dn

samhillskostnaden for ligre produktivitet efter slutenvarden.

Regeringen har en tydlig politiska strivan for att stirka rehabilitering fér barn

och ungdomar med cancer. Regionala Cancercentrum, RCC, anger att insatser
ska bidra till att minimera de negativa effekterna av cancersjukdom och
behandling. Socialstyrelsen lyfter vikten av att regionerna sikerstiller en tydlig
definiering av vilka verksamheter som ansvarar for att samordna, koordinera

och utféra insatser inom cancerrehabilitering f6r barn och vuxna.


https://www.barncancerfonden.se/globalassets/bilder/press/cancer-i-barndomen_kristian-bolin.pdf
https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2023/09/regeringen-dubblerar-satsning-mot-cancer-och-barncancer-till-och-med-2026/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/nationell-satsning/handlingsplan/
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2024-6-9156.pdf
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Overenskommelsen mellan staten och SKR 2025 slar fast att tillgangen till

rehabilitering vid och efter barncancer ska vara jamlik 6ver landet och att
implementeringen och efterfoljandet av det nationella vardprogrammet dirfoér
ar av avgorande vikt. Socialstyrelsen tar under hosten 2025 fram forslag till

nationell strategi och handlingsplan f&r rehabilitering, habilitering och

anvindning av hjilpmedel. Tidigt 2026 vintas den nya cancerstrategin vara klar

vilken kan komma att paverka arbetet framéver.

Barnonkologisk verksamhet bedrivs 1 Sverige bade vid sjukvardsregionala
Barncancercentrum, BCC, och pa regionala hemsjukhus. BCC ar de
specialiserade enheterna dir man stiller diagnos, planerar cancerbehandling,
utvirderar behandlingseffekt och foljer upp tumérstatus och sena
komplikationer. Hemsjukhusen finns nirmare barnens vardagsmiljé och har
ansvar for att utfora delar av den planerade cancerbehandlingen och

uppféljningen.

Natverk for implementering

Implementering av vardprogrammet f6r cancerrehabilitering av barn och
ungdom initierades vid olika tidpunkter i de olika sjukvardsregionerna. RCC:s
nationella arbetsgrupp for barncancer, NAG barncancer, tog initiativ till ett
nationellt samarbete fOr att befrimja implementeringen. Ett natverk bildades

med en representant fran varje sjukvardsregion:

RCC Norr - Catherine Aaro Jonsson, Neuropsykolog, Fil dr. Ordférande f6r
nationella arbetsgruppen foér vardprogrammet Cancerrehabilitering f6r barn
och ungdom, Processledare f6r implementering

RCC Mellansverige - Erika Gotheim, Specialistsjukskoterska i intensivvard, Fil
mag Rehabiliteringsvetenskap, Projektledare f6r implementering

RCC Stockholm-Gotland - Li Villard, Leg sjukgymnast, Specialist i pediatrik,
Med Dr, Processledare barncancerrehabilitering

RCC Vist - Anna Pihlstrém, Projektledare Barncancercentrum, Regional
processledare f6r cancerrehabilitering barn och unga

RCC Sydést - Erika Lund Ertzgaard, Leg. psykolog, omrade neuropsykologi.
Processledare f6r implementering

RCC Syd - Ingrid Tonning Olsson, Neuropsykolog, Docent, Processledare f6r

implementering

Nitverket har triffats regelbundet under hela analysperioden och har kunnat
dela erfarenheter och stotta varandras arbete. Natverket har slutfort sitt
uppdrag da rapporten limnas till NAG barncancer.


https://skr.se/halsaochsjukvard/overenskommelserinomvardochomsorg/jamlikocheffektivcancervardmedkortarevantetider2025.7903.html
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/god-och-nara-vard/forslag-till-nationell-strategi-och-handlingsplan-for-rehabilitering-och-habilitering/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/god-och-nara-vard/forslag-till-nationell-strategi-och-handlingsplan-for-rehabilitering-och-habilitering/
https://www.regeringen.se/informationsmaterial/2024/11/battre-tillsammans--forslag-till-en-uppdaterad-nationell-cancerstrategi/
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Syfte och mal

Det 6vergripande syftet med rapporten ér att sammanstilla de nationella gap
som finns mellan aktuella arbetssitt och rekommendationerna 1
vardprogrammet samt ge rekommendationer pa nationella aktiviteter som
starker foljsamheten till vardprogrammet Cancerrehabilitering for barn och
ungdom. Rapporten ska bidra till stirkt implementering av vardprogrammet.
Malet dr en Okad tillgang till en kvalitetssikrad och jamlik cancerrehabilitering

for barn och ungdomar i Sverige.
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Sjukvardsregionala gap-
analyser

Metoder

Norra sjukvardsregionen

I Norra sjukvardsregionen far ungefar 35 barn och ungdomar cancer varje ar.
Cirka tio av dem kommer fran Region Notrbotten, Region Visterbotten och
Region Visternorrland respektive, medan cirka fem barn kommer fran Region
Jamtland Hirjedalen. Pa Norrland Universitetssjukhus finns BCC dar
cancerbehandlingen planeras och genomfors. Pa sju hemsjukhus finns
onkologisk verksamhet som ger insatser i samrad med BCC. Pa uppdrag av
medicinsk chef pa BCC, och enhetschef, RCC norr, bildades en arbetsgrupp.
Den bestod av processledare, representant f6r BCC, representanter f6r fem

hemsjukhus och fér RCC norr. Arbetsgruppen tog fram en enkit som kartlade

e tillgang till multiprofessionella rehabiliteringsteam pa BCC och fem
regionala sjukhus

e strukturer fOr f6rebyggande av cancerrelaterade komplikationer fére,
under och efter cancerbehandling

e strukturer for identifierande av komplikationer, under och efter
cancerbehandling

e struktur for individanpassad rehabilitering, under och efter
cancerbehandling

e mojlig remissgang till rehabilitering utanfor den barnonkologiska

verksamheten.

Enkiten besvarades, sd langt det var méjligt, genom multiprofessionell
diskussion inom den barnonkologiska verksamheten pa respektive sjukhus.
Arbetsgruppen tog dven del av beskrivningar av fungerande rehabilitering f6r
barn och ungdomar i sjukvirdsregionen fran Kolbickens sjukvardsregionala
rehabiliteringsteam i Umed och det regionbaserade Rehabiliteringsteamet i
Region Jimtland Hirjedalen. Ytterligare information kom fran team for

Cancerrehabilitering f6r vuxna i Region Visternorrland och Region Jamtland
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Hirjedalen. Arbetsgruppens rapport ger en analys av enkiter och information

och forslag for 6kad foljsamhet med vardprogrammet.

Sjukvardsregion Mellansverige

Efter beslut i styrgrupp for Barncancersatsningen i RCC Mellansverige
startades 1 januari 2024 ett projekt for att férbereda verksamheterna pa att
implementera det nya vardprogrammet fOr cancerrehabilitering. Pa grund av
vardprogrammets omfattning, ca 160 sidor och ca 150 rekommenderade
insatser, planerades for en detaljerad sjukvardsregional gapanalys. En checklista
(Excel) f6r samtliga rekommenderade insatser i vardprogrammet togs fram
som underlag. Projektledaren tillsammans med en verksamhetsutvecklare fran
Akademiska barnsjukhuset intervjuade verksamhetsrepresentanter fran
samtliga regioner i Mellansverige utifran checklistan. For att en insats skulle
riknas som redan implementerad krivdes att den fanns dokumenterad, var
kind och foljdes.

Utifran intervjusvaren gjordes en omfattande gapanalys, kapitel for kapitel,
som dokumenterades i form av en rapport (Word) samt en lista (Excel). Den
nya listan blev féremal f6r en omfattande prioriteringsworkshop med chefer
och andra med uttalat ansvar f6r rehabiliteringsprocessen i verksamheten. Det
ramverk som anvindes for prioritering var Nationell modell f6r 6ppna

prioriteringar inom hilso- och sjukvird, med tilligg av den praktiska aspekten

av moijlig resurstillgang f6r implementeringsarbete.

De hogst prioriterade insatserna, det vill sdga de med stor mojlighet bade att
inforas och att vara effektiva for rehabilitering, formulerades i form av
uppdragsbeskrivningar. Samtliga uppdragsbeskrivningar omfattade en eller
flera insatser som skulle implementeras och foljde ett generiskt arbetssitt med
en ansvarig som skulle ta fram en rutin i samarbete med kollegor/intressenter

och sedan publicera, kommunicera och implementera denna.

Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

En enkit framtagen av RCC Norr anvindes 1 workshops dir deltagarna i en
dialogform framférde sina erfarenheter avseende foljsamhet till det nationella
vardprogrammet cancerrehabilitering f6r barn och ungdomar. Enkitfriagorna
fokuserade pa de 6vergripande delar som krivs for foljsamhet med
vardprogrammet. Dessa workshops genomfordes under varen 2025 och

inkluderade savil professionsspecifika som multiprofessionella méten.

En regional multiprofessionell arbetsgrupp bestaende av arbetsterapeut,

barnonkolog, dietist, fysioterapeuter, kurator, logoped och neuropsykologer
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https://cancercentrum.se/rehabiliteringpalliativvard/cancerrehabilitering/cancerrehabiliteringbarn.7836.html?sv.target=12.2083a8fc1936797e3a0a7b5&sv.12.2083a8fc1936797e3a0a7b5.route=/&region=norr
https://liu.diva-portal.org/smash/get/diva2:1144043/FULLTEXT01.pdf
https://liu.diva-portal.org/smash/get/diva2:1144043/FULLTEXT01.pdf
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bildades 1 juni 2024. I gruppen ingar representation fran vardprogramgruppen
for det Nationella vardprogrammet Cancerrehabilitering f6r barn och unga och
SAREB. Utover ovan nimnda workshops har den regionala arbetsgruppen
tillsammans besvarat enkatfragorna samt i detalj gatt igenom innehallet 1
vardprogrammet och de gap som finns utifran denna. Detta syftade till att
mobilisera det lokala multiprofessionella samarbetet och ligga grunden for det

multiprofessionella team som nu har skapats.

Under arbetets gang har dialog forts med viktiga aktorer inom omradet
rehabilitering 1 region Stockholm-Gotland. Dessa var Cecilia Petersen,
ordférande i SALUB - Svenska Arbetsgruppen f6r Langtids Uppfoljning efter
Barncancer och Jeanette Winterling, ordférande i den regionala arbetsgruppen
for cancerrehabilitering samt sektionschef f6r Uppféljningsmottagningen for
vuxna som haft cancer i barndomen pa Karolinska Universitetssjukhuset, detta
for att fa langtidsperspektiv och ta del av erfarenheter fran patienter som nu ar
vuxna utifran deras erfarenheter och behov av insatser under sin uppvixt.
Arbetsgruppen har dven haft flertalet méten med Centrum for

Cancerrehabilitering f6r vuxna for att inhdmta erfarenheter.

Vastra sjukvardsregionen

Barncancercentrum i G6teborg dr Sveriges storsta raknat utifrdn antalet
patienter per ar. Upptagningsomradet bestar av Vistra Gotalandsregionen,
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.

Deltagarna i den sjukvardsregionala processgruppen for barncancer har varit
informanter och har initialt fatt besvara en enkit. Enkiten var framtagen av
norra sjukvardsregionen och anpassades nigot for anvandning i vistra
sjukvardsregionen. De svarande uppmanades att ta med de berérda
professionerna pa sitt sjukhus, for att kunna besvara fragorna. Enkatsvaren
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 forskola/skola) skilde sig arbetssittet ndgot. Da det redan fanns
ett regionalt nitverk f6r psykosocialt stod, gick enkitfragorna f6r de fyra
omradena via nitverkets deltagare. Resultatet har sammanfogats med vrigt
resultat men darutover har specifika rapporter om psykosocialt stéd i

upptagningsomradet tagits fram, som underlag f6r forbittringsarbete.

1"
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Tillvigagangssittet skilde sig nagot at for Jonkoping som samverkar bide med
Goteborg och Link6ping. Jonkoping har deltagit i natverksgruppen 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 Linkoping 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.

Regional processledare f6r cancerrehabilitering i vistra sjukvardsregionen har
skickat ut enkit och genomfort intervjuer samt sammanstillt resultatet.
Resultatet har férankrats i den regionala processgruppen for barncancer i
september 2025.

Syddstra sjukvardsregionen

Gapanalysen genomférdes av processledaren pa uppdrag av RCC och
initierades genom att skicka ut e-post till alla verksamhetschefer f6r
barnsjukhus och barnkliniker samt rehabiliteringsverksamheterna med personal
1 barn- och ungdomsvard i sjukvardsregionen. De i sin tur identifierade vilka
enhetschefer som skulle kontaktas for att erbjudas digitala informationsméten
samt ge kontaktuppgifter till de medarbetare som arbetade med barn och
ungdomar med cancer. I nista skede togs e-postkontakt med alla vars
kontaktuppgifter delats vidare med forfragan om fysiska eller digitala méten.

Intervjuer genomférdes med de som 6nskade. Fragor gillande aktuellt
arbetssitt skickades ut via e-post till de som foredrog detta istillet och ibland
som kompletterande fragor dir information saknades.

Intervjuerna var semistrukturerade och huvudsyftet var att efterfraga aktuella
arbetssitt i forhallande till vardprogrammets rekommendationer, dir varje
medarbetare fick fragor kring sin professions kapitel och rekommendationer.
Alla instruerades att inte forskéna situationen, informerades om att detta inte
var en granskning samt att huvudsaken ar att sakerstilla att patienterna far alla
insatser de behdver, inte att vatje sjukhus maste gora allt. Under intervjuerna
dokumenterades alla kommentarer i ett dokument per sjukhus. En
overvildigande mangd goda idéer och kloka kommentarer genomsyrade alla
intervjuer.

Alla rekommendationer listades i en Excelfil dir varje sjukhus svar
sammanfattades. Svaren kodades efter grad av foljsamhet med
vardprogrammet f6r varje rekommendation.

12
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Gapanalysen har fokuserat pa patienternas process. Vissa rekommendationer
ska enligt rutin genomforas pa BCC och utfors dirfor inte pa hemsjukhus
ocksa, detta dr inte ett gap.

Sodra sjukvardsregionen

Intervjuer genomférdes varen 2025 med samma frageformular som anvindes i
Sjukvirdsregion Mellansverige. I detta formulir listades samtliga
vardprogrammets 131 rekommendationer och de intervjuade ombads uppge
om de helt, delvis eller inte alls f6ljde rekommendationen. Totalt intervjuades
39 personer fran 10 olika professioner. I april 2025, da stérre delen av analysen
var genomférd, holls en regiongemensam workshop da prelimindra resultat

presenterades och ett antal forslag till atgirder togs fram.

Resultat

Norra sjukvardsregionen

Gap-analysen visar pa god foljsamhet da cancerrelaterade komplikationer
identifierats inom onkologin. Diaremot ar man osaker om pa vilken grad man
identifierar komplikationerna. Det var ett av huvudresultaten. Gapen var storst
inom omridena sexuell hilsa, smirta, kognition, tal/sprik/kommunikation och
syn. Identifierandet av komplikationer gbrs ofta pa generella besck dar framfor
allt cancersjukdomen avhandlas ingdende och man saknar en metod for
identifierandet av cancerrelaterade komplikationer. Det saknas dven tillgang till
multiprofessionella rehabiliteringsteam pa flera hemsjukhus. Uppféljning av
komplikationer gors pa nyckelbesok pa BCC vid 13 och 17-18 ars alder, vilket
ar bra, men som inte ticker hela uppféljningsbehovet under uppvixten. For
patienter med komplikationer finns bristande tillgang till rehabilitering pa
hemsjukhusen. Det finns slutligen en 6vergripande oklarhet dr vem som har
ansvar for rehabilitering av barn och ungdomar inom hilso- och sjukvard vilket
forsvarar mojligheten till remiss till rehabilitering utanfor barnonkologisk
verksamhet. Denna fraga vicks just nu dven utanfér barnonkologin. Forslag

tor 6kad foljsamhet med vardprogrammet gavs inom fyra omraden:

e Ansvar for rehabilitering av barn och ungdomar
e Samarbete mellan BCC och hemsjukhus vid cancerrehabilitering
e Multiprofessionell cancerrehabilitering

e Samarbete onkologi och cancerrehabilitering
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Sjukvardsregion Mellansverige

Generell niva

I sjukvardsregion Mellansverige uppfylls, i praktiken, i stor utstrickning
de rekommenderade insatserna pa generell niva, men ofta saknas
dokumenterade rutiner for savil arbetssitt som ansvarsférdelning
Minga olika roller/professioner tar ansvar for samma insatser pa den
generella nivan

Pa grund av den bristande dokumentationen av arbetssitt ar det svart
att gora en bedémning av om insatserna utfors pa ett jamlikt satt

De insatser som de intervjuade ser som basal omvardnad idr ofta
implementerade i1 verksamheterna sedan linge och ses inte pa som en
del av cancerrehabilitering, exempelvis smartbedémning

Under behandlingstiden, da patienten idr inneliggande, uppges storre
mojligheter att beddma rehabiliteringsbehov dn da patienten ar i

uppfoljningsfas

Sarskild niva

En strukturerad bedémning av behov av sirskilda insatser saknas ofta
Validerade skalor, standardiserade formulir och bedémningsprotokoll
anvinds oftast inte alls f6r bedémning av exempelvis psykiskt maende
eller fysiska férmagor, utan personliga erfarenhet och kunskap ligger till
grund f6r bedémningarna

I vissa fall arbetar halsoprofessioner uppsokande for att sjilva
uppmirksamma behov, frimst for patienter som ér inneliggande

For patienter med tumoér i CNS observeras ett mer strukturerat
arbetssitt fOr rehabilitering dn for patienter med andra cancerdiagnoser
Ett multiprofessionellt team med ett uttalat ansvar for
cancerrehabilitering saknas sjukvardsregionalt

Ofta tas rehabilitering upp i ronder/méten som dven hanterar andra
vardaspekter och utan att patienten rapporterat svar pa specifika

rehabiliteringsfragor

Avancerad niva

Remissvigar till rekommenderade instanser finns i stor utstrickning
implementerade 1 Mellansverige, men ibland finns inte resurser hos

mottagaren att ta emot remissen
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e To6r vissa behov hos patientgruppen finns inte en instans att remittera
till f6r avancerade insatser, exempelvis pa grund av sniva

remisskriterier

Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

I region Stockholm-Gotland fér varje ar ungefir cirka 85-90 barn och
ungdomar cancer. Ungefir 1 av dessa barn och ungdomar kommer fran
Gotland. I sammanstillningen nedan redovisas en gapanalys som RCC
Stockholm-Gotland har genomfért for att kartligga nuvarande féljsamhet med

vardprogrammets rekommendationer.

Cancerrehabilitering f6r barn och ungdomar i region Stockholm—Gotland ar

vil etablerad och fungerar effektivt inom flera omraden:

e Torebyggande information och insatser ges till alla patienter och
anhoriga for de flesta cancerrelaterade komplikationer som tas upp i
vardprogrammet.

e Alla fir vid identifierat behov en bedémning av en profession med ritt
kompetens, men det dr inte alltid det finns mdoijlighet till insatser och
stod baserat pa resultatet av bedémningen.

e Fortsatt behandling finns ofta att tillga, antingen inom den egna
enheten eller via remiss, men sker generellt utan samordning mellan
aktorer.

Storre mojligheter att identifiera rehabiliteringsbehov finns under den
inneliggande fasen, medan behov kan vara svarare att finga upp under
uppféljningsfasen. Enkit- och workshopsvar visar att virdprogrammet fangar
upp relevanta komplikationer, men att dessa varierar i framtridande grad
beroende pa var 1 vardforloppet patienten befinner sig. Vissa komplikationer ar
akuta under behandlingen, andra framtrader forst lingt senare. Darfor betonas
det 1 workshops och dialoger att langsiktig uppfoljning och kontinuerligt stéd
genom hela vardforloppet dr avgérande — fran diagnos till langtidsuppféljning.

Brister i struktur och ansvar

En tydlig utmaning ar 6verlappningar mellan professioner utan uttalad
ansvarsfordelning eller dokumenterade rutiner. Flera yrkesgrupper ger liknande
information eller stbédinsatser, men utan struktur 4r det svirt att veta om
insatserna ar likvirdiga. Det finns en risk att information och stéd ges dubbelt

— eller 1 varsta fall inte alls.

Sirskilda insatser, som enligt vardprogrammet bor erbjudas av

hilsoprofessioner efter initial bedémning av t.ex. sjukskoterska, likare eller
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kurator, saknar ofta strukturerad behovsbedémning. Validerade skalor,
standardiserade formulir och bedomningsverktyg anvands sillan. Istillet
bygger bedomningarna i hég grad pa den enskilda medarbetarens erfarenhet.
Det saknas rutin for att involvera vissa hilsoprofessioner som istillet far agera

uppsokande, framfor allt vid inneliggande vard.

God struktur — men bara for vissa

For barn med CNS-tumér finns sedan linge en vilfungerande,
multiprofessionell vardkedja som erbjuder rehabilitering under hela
vardforloppet genom det etablerade Neurorehab-teamet. Didremot saknas
motsvarande struktur £6r barn med solida tumoérer eller leukemier, vilket
skapar ojamlikhet i rehabiliteringsméjligheter. I dagsliget finns t.ex. inte
tillgang till kognitivt stod, inklusive hjalpmedel f6r de barn som skulle kunna

vara behjilpta av det for att klara sin vardag bittre.

Vastra sjukvardsregionen

Generell niva

Pa den generella nivan uppfattar de svarande i hog utstrickning att de olika
insatserna genomférs. D4 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 hor samman med cancerbehandlingen.
Det framkommer trots detta att det finns utmaningar kring organisering av
resurser, arbets- och ansvarsférdelning och att t. ex specialpedagog ofta saknas
1 varden samt att sjukhusundervisningens insatser varierar. Det saknas en
tydlighet i vem som gér 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.

Sarskild niva

Tillgang till stéd och malinriktad behandling dr generellt sett god. Efter en
initial bedémning pa den generella nivin, som ofta sker av kontakt-
sjukskoterska, konsulteras en specifik profession. Eftersom det manga ganger
saknas ett faststillt arbetssitt eller anvindning av bedomningsinstrument, utan
bedémningar grundar sig pa den professionelles kunskap och erfarenheter, kan
patienter och familjer fa olika information och stéd utifran vem som gor den
initiala beddmningen. Bristande tillgang till kurator- och psykologresurs har pa
nagra sjukhus inneburit att insatser pa sarskild niva inte kunnat erbjudas i
onskad utstrickning. P4 alla sjukhus genomfdrs teamronder, med olika

intervall, f6r att bland annat identifiera behov av insatser pa sirskild niva. Det
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varierar vilka professioner som deltar i dessa ronder, och insatser foreslas
utifrin de deltagande professionernas kunskap om patienten och inte fran ett
strukturerat arbetssitt 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.

Avancerad niva

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 saknas sjilvklar mottagare vid behov av att remittera patient med fatigue
eller somnproblem till specialistenhet. Vardprogrammet beskriver vikten av
tillgang till ett multiprofessionellt rehabiliteringsteam inom den
barnonkologiska verksamheten, fér att erbjuda rehabiliterande insatser i olika
faser av behandlingen. P4 Barncancercentrum och hemsjukhusen finns de
flesta av de professionerna tillgingliga, men det saknas ett tydligt uppdrag f6r
ett teamarbete kring cancerrehabilitering f6r barn och ungdomar.
Specialpedagog finns endast pa ndgot enstaka sjukhus.

Min vardplan ir under implementering for 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
faststallda riktlinjer.

Sammanfattningsvis uppskattas att fem av de 15 omradena har full f6ljsamhet

till vardprogrammets rekommendationer.

Syddstra sjukvardsregionen

Gapanalysen visar pa en 6vergripande foljsamhet med vardprogrammet men
har dven belyst tydliga gap samt vissa omrdden dir ansvarstérdelning behéver

tortydligas.

Ett aterkommande tema vid intervjuerna var en brist pa dokumenterade rutiner
och bristande spridning av befintliga rutiner. Att varden fungerar vil beror
dirfor ofta pa enskilda individers engagemang med den sarbarhet detta innebar
vid férindringar. Det inkom kommentarer om att det ar sirskilt viktigt att
skrivna rutiner skapas for det regiondvergripande arbetet.

Region Ostergétlands omstillning av organisationen med uppsigning av
personal har varit synlig 1 gapen, flera rapporterar gap som inte fanns fore
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uppsigningarna. Det dr framforallt uppgifter kopplade till kurator och
psykolog samt brist pa personal, och diarmed tillginglighet i specialiserat
rehabiliteringsteam som framkommer.

Generell niva

e Niagra rehabiliteringsprofessioner uppger att de inte alltid far till sig de
arenden som lyfts i vardprogrammet och analysen blir att gapet ligger i
identifiering av individer med rehabiliteringsbehov och/eller rutinerna
som ska folja identifiering av rehabiliteringsbehov.

e Tlera hemsjukhus har rehabiliteringspersonal som inte ar anstillda vid
barnklinik och man upplever ofta att arbetssatten férsvaras med
organisatoriska och fysiska avstand.

e Det finns ocksa ett gap gillande anvindandet av standardiserade
verktyg for screening av besvir. Analysen fran kommentarer ger att det
upplevs ta mycket arbetstid och att rutinerna darfor blir svara att folja.

e Otydliga ansvarsfordelningar mellan BCC och hemsjukhus
torekommer ibland och leder till oklarheter kring huruvida

rekommendationer foljs.

Sarskild niva

e FEitt sannolikt gap ér att inte alla patienter och anhériga med behov av
insatser identifieras. Vid identifierat behov f6ljs de flesta av
rekommendationerna.

e Da sa gott som all personal som tillhor rehabiliteringsprofessionerna i
Sydostra sjukvardsregionen jobbar med flera patientgrupper och i
slutenvird, dagvard och 6ppenvird dr insatserna beroende av att nigon
papekar behovet hos en patient eller att personalen sjilv aktivt arbetar
uppsokande, vilket innebir en risk f6r ojimlikhet i handliggningen.

e ”Min vardplan” dr implementerat men anvindningen och nyttan av den
for patienter och anhoriga ifragasitts.

e Det regionévergripande uppdraget for uppfoljningsteamet pa BCC var
inte alltid kint 1 detalj, nagot som kan leda till bide dubbelarbete och
att patienter och anhoriga inte far de insatser som de behover.

e Det saknas regionala rehabiliteringsronder/rehabiliteringskonferenser
vilket patalas av flera.

Avancerad niva

e Remisser skrivs till specialiserade enheter och méanga papekar goda
samarbeten med flera vardgrannar medan andra ser behov av bittre
kommunikation och utveckling av ronder mellan vissa enheter.
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Mycket fa rehabiliteringsplaner skrivs i regionen, trots att manga ser
nyttan for patienterna.

Personalomsittning har lett till gap rorande sociala insatser, framforallt
gillande uppsokande verksamhet efter behandling.

Specialiserat rehabiliteringsteam finns pa BCC men pa grund av
nerdragningar har man inte samma kapacitet som tidigare. Genom
projekt med finansiering fran RCC hiller Jonképing och Kalmar pa att
bygga upp rehabiliteringsteam pa hemsjukhusniva.

Sddra sjukvardsregionen

Resurser

Foljande styrkor identifierades

Bland de intervjuade fanns en mycket stark motivation att arbeta med
rehabiliteringen och Gverlevarnas behov var tydliga.

Flera enheter hade eller holl pa att starta upp rehabiliteringsteam
Savil Barncancerfonden som Regionala Cancercentrum i samverkan
ger stora mojligheter att arbeta med rehabilitering

Nationella och regionala natverk finns, savil intra- som

interprofessionella

Gap o6vergripande

Foljande 6vergripande gap identifierades

Ansvaret for att bedéma och hantera behovet av rehabilitering ar inte
tydligt utsagt och manga 6verlevare dr ”osynliga” 1 varden efter
avslutad behandling.

Osikerhet inf6r omraden som inte betraktas som traditionellt
medicinska, t.ex. psykisk hilsa eller fatigue. Réddsla for att fraga om
besvir ndr man inte kidnner att man har behandling att erbjuda.
Tillgangen till rehabilitering fran hilsoprofessionerna (psykolog,
kurator, fysioterapeut, arbetsterapeut, dietist) var forhallandevis god i
slutenvirden, men i 6ppenvarden, sirskilt efter avslutad behandling,
traffar de flesta enbart likare, ibland tillsammans med sjukskéterska.
Det blir alltsa en alltfér tung belastning pa dessa yrkeskategorier om
alla rehabiliteringsbehov skall hanteras vid dessa besok.

Riskbaserad screening férekom sillan eller aldrig

Man saknade ett enkelt verktyg for att screena rehabiliteringsbehov
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Domanspecifika gap

Foljande dominspecifika gap identifierades (doman med storst gap forst):

e Kroppsuppfattning, sexuell hilsa och fertilitet. Hir fanns en skillnad
mellan mer medicinska aspekter och psykosociala aspekter t.ex. uppgav
minga att man gav information om paverkan pa fertilitet, men fa
uppgav att de erbjod psykosocialt stod till de 6verlevare som har
biverkningar fran kénsorgan eller sexuella problem

e Tal, sprik och kommunikation. Hir fanns en osikerhet kring
bedomning och behandling av tal- och spraksvarigheter.

e TForskola, skola. Delvis berodde detta gap pa att stodet till férskola,
skola var centraliserat till Skanes Universitetssjukhus vilket de andra
enheterna férlitade sig pd, men ocksé pé brist pa specialpedagog inom
varden.

e S6mn. Fa enheter anvinde validerade skattningsinstrument for somn
och riktade insatser mot grupper i riskzon férekom 1 liten utstrickning.

e Kognition. Hir fanns gap frimst nir det géllde cancer utanfér CNS
medan man upplevde att stodet till 6verlevare med CNS-tumérer var
bittre utbyggt.

e Tatigue. Detta var ett omrade ddr man upplevde fa gap i slutenvarden,
men nagot som man sillan frigade om efter avslutad behandling. Man
uttryckte ocksa osakerhet kring vilken behandling som fanns att
erbjuda.

20



REGIONALA CANCERCENTRUM
Implementering av vardprogrammet Cancerrehabilitering for barn och ungdom 2025-11-20

Nationell gap-analys

Arbetssatt for sammanstallning

Da nitverkets arbete startade sommaren 2024 hade ndgra sjukvardsregionala
analyser redan paboérjats med olika metoder varfér den nationella
sammanstillningen baserar sig pa olika metoder for gapanalyser. Nar nitverket
i september 2025 sammanforde de sjukvardsregionala resultaten till nationell
nivd framkom dock endast sma skillnader i resultatet. Den nationella
sammanstillningen visar pa gap och rekommendationer baserade pa nivan fér

cancerrelaterade komplikationer, se Figur 2, sid 2.
Gap-analys

Generell niva

I gapanalyserna framkommer

e osikerhet kring vilken information patienter och anhériga far om hur
cancerrelaterade konsekvenser kan forebyggas, eftersom innehallet ofta
varierar beroende pa vem som férmedlar informationen och da
skriftliga rutiner i manga fall saknas

e otydlighet kring vem som har ansvaret for att identifiera
cancerrelaterade komplikationer, ibland liggs ansvaret pa patienter och
anhoriga att patala behov

e otydligt kring hur man ska ga till viga for att identifiera behov, det
saknas validerade skalor, standardiserade formulir och
bedémningsprotokoll eller sa anvinds de inte i tillricklig utstrickning

e omradena kroppsuppfattning, sexuell hilsa, fatigue och kognition ar de
som frimst har brister vad giller f6rebyggande och identifierande av
komplikationer

e Min virdplan anvinds inte med full tickning 6ver hela landet. 1
intervjuer och samtal framkom att man uppfattade att det fanns flera

utmaningar i anvindandet.
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Sarskild niva

I gapanalyserna framkommer

e bristande tillgang till multiprofessionellt team som kan ge férdjupad
bedémning och behandling av cancerrelaterade komplikationer

e bristen pa multiprofessionellt team giller framfor allt efter avslutad
cancerbehandling

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

e bristande rutiner for triagering av kognitiva komplikationer for att
sirskilja smiérre fran storre behov hos patienter

e barn med solida tumorer eller leukemier saknar bestimda tidpunkter
t6r bedomning och uppféljning sa som finns etablerat f6r barn med
CNS-tumorer

e bristande struktur f6r upprittande och journalféring av

rehabiliteringsplan.

Avancerad niva

I gapanalyserna framkommer

e hilso- och sjukvardens ansvar fOr rehabilitering f6r barn och ungdom
ar otydligt och bidrar till bristande remissvigar

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

e otydligt grinssnitt f6r ansvar mellan olika vardaktorer — till exempel
behandling och stod for vardnadshavares psykiska hilsa efter att deras

barn har genomgatt cancerbehandling.
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Rekommendationer

Generell niva

Natverket rekommenderat:

e gc utbhildning och information om vardprogrammet och dess
rekommendationer, till medarbetare inom barnonkologisk verksamhet.

e utbilda personal om férebyggande insatser och identifiering av sexuell
ohilsa, problem med fatigue och kognition. Vid sexuell ohilsa, t ex om
metoden PLISSIT

e ctablera rutiner for regelbundna méten med representation fran
samtliga berérda professioner (frin bade barnonkologin som
hilsoprofessioner) i syfte att diskutera patienters rehabiliteringsbehov.
Detta minskar risken att patienter faller mellan stolar, tydliggor
ansvarsfordelning och héjer kunskap om cancerrehabilitering

e ta fram ett nationellt digitalt system fOr patientrapporterad férekomst
av cancerrelaterade komplikationer t.ex. PROMIS 25. For foljsamhet
med vardprogrammet maste dock fler komplikationer inkluderas

e skapa rutiner for nir BCC respektive hemsjukhus ger information om
hur cancerrelaterade komplikationer kan férebyggas

e tydliggor hur identifiering av cancerrelaterade komplikationer ska ske,
under och efter cancerbehandling

e sikerstill speciellt rutiner for identifiering inom omradena
kroppsuppfattning, sexuell hilsa, fatigue och kognition

e ge uppdaterad barnanpassad skriftlig information om

cancerrehabilitering, till exempel integrerad i Min vardplan

Sarskild niva

Natverket rekommenderat:

stark tillgangen till multiprofessionella rehabiliteringsteam och skapa
rutiner for nar respektive yrkesgrupp engageras

e skapa struktur f6r utformande av rehabiliteringsplan, samt
journalféring och anvindande av avsedda KVA-koder

e skapa strukturer f6r samarbete, kommunikation och kunskapsutbyte

mellan barncancercentra och hemsjukhus angdende cancerrehabilitering

e utbilda personal om bedémning och behandling av problem med

fatigue, kognition och sexuell hilsa
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sikerstall tillgang till neuropsykologisk bedémning dven fér andra typer
av barncancer in CNS-tumorer

klargor ansvar for rehabilitering for barn och ungdom inom hilso- och
sjukvard

tydligeor nar och till vem patienter ska remitteras vid olika
komplikationer.

Avancerad niva

Natverket rekommenderat:

ansvaret for rehabilitering av barn och ungdom bor fortydligas pa
statlig niva sa att mottagare for patientgrupper med stora rehabilitering-
och/eller habiliteringsbehov efter cancer (eller annan sjukdom) sikras.
Exempelvis ser nitverket ett behov av habilitering f6r barn med
bestiende funktionsnedsittningar efter barncancer, men som idag inte
ryms inom barn- och ungdomshabiliteringens personkrets. Behovet av
rehabilitering eller habilitering nira barnets vardagsmiljo kan dven
uppsta da det dr langt till hemsjukhuset. Fa mojligheter till fortsatt stod
kan bidra till att sjukvardspersonal undviker att prata om
komplikationer med familjer.

mojligheter till rehabiliteringsinsatser inom specialist- och primarvard
bor ses Over utifran nivastrukturering, remissvagar och samverkan.
Andra verksamheter kan vid behov utbildas i de sirskilda behov som

barn och ungdomar med/efter cancer kan ha.

Nitverket rekommenderar dven att NAG barncancer verkar for
tillsdttandet av fortsatt nationellt nitverk for regionala processledare f6r
cancerrehabilitering f6r barn och ungdom. Uppdraget bor vara
liknande uppdraget f6r NAG cancerrehabilitering f6r vuxna, t ex
samordna insatser som syftar till att stodja den regionala
implementeringen och uppféljningen av vardprogrammets

rekommendationet.
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