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Barncancerfonden remissvar avseende betankandet
Forbattrat stdd i skolan (SOU 2025:44)

Barncancerfonden ar inte formell remissinstans men vill &nda framfora vara
synpunkter avseende aktuellt betankande.

Skolan —en viktig friskfaktor for svart sjuka barn och ungdomar

Skolan spelar en avgorande roll i for alla barns utveckling. Svart och/eller langvarigt
sjuka barn och ungdomar ar inget undantag. Fér cancerdrabbade barn ar skolan viktig
for tillfrisknandet. Skolan ar ocksa en central samverkansaktor, under och efter
cancerbehandling. Alla svart sjuka barn har ratt till anpassad undervisning och
psykosocialt stod i skolan for att sékerstélla att de far en s normal skolgadng som
mojligt, trots sjukdom.

| Barncancerfondens enkatundersokning till féraldrar till barn som drabbats av cancer
och som ar medlemmar i ndgon av Barncancerfondens sex regionala féreningar
(2024) uppgav halften (49 %) av de 1155 féraldrar, vars barn gick i skolan vid tiden for
insjuknande, att skolan anpassat undervisningen pa ett tillfredsstallande satt under
barnets behandling. Andelen féraldrar som anser att skolan anpassat undervisningen
pa ett tillfredstallande sétt efter att barnets behandling avslutats ar lagre, 35 procent.
Anpassningar i undervisningen kan vara av storsta vikt aven langt tid efter avslutad
behandling for att barnet ska kunna komma tillbaka till skolan, trots eventuella
biverkningar eller andra utmaningar kopplade till sjukdomstiden.

Drygt 70% av alla barn som behandlats for en barnonkologisk sjukdom drabbas av
sena komplikationer pa grund av sjukdomen och/eller den behandling de fatt for att
Overleva. 30% av dessa far sa omfattande sena komplikationer att det paverkar deras
vardag under resten av livet med svarigheter att klara skolgdngen och senare etablera
sig pa arbetsmarknaden som féljd. Kognitiva funktionsnedsattningar, till exempel
langsam problemldsning eller minnessvarigheter, inlarningssvarigheter och
hjarntrotthet utgor ofta de storsta hindren att klara skolgangen. En del av de sena
komplikationerna utvecklas och blir mer tydliga nar eleven inte fortséatter att utvecklas i
takt med sina jamnariga kamrater.
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Sammanfattning av Barncancerfondens synpunkter avseende utredningens
forslag och beddémningar
e Barncancerfonden tillstyrker férslaget att extra anpasshningar i samtliga
skolformer ska avskaffas.
e Barncancerfonden tillstyrker forslaget att garantin for tidiga stodinsatser ska
avskaffas.
e Barncancerfonden tillstyrker att standardiserade tester infors for att
uppmarksamma elever med stodbehov.
e Barncancerfonden tillstyrker delvis forslaget att stddundervisning infoérs som ny
stodform.
e Barncancerfonden tillstyrker férslaget att bestammelserna om utredning av en
elevs behov av sarskilt stod i skollagen ska fortydligas.
e Barncancerfonden tillstyrker forslaget att elevens stédbehov ska styra om en
elev ges undervisning i sarskilt undervisningsgrupp eller enskilt.
¢ Barncancerfonden tillstyrker forslaget att anpassad studiegang bara far ges i
sista hand.

Barncancerfondens synpunkter avseende utredningens férslag och
bedémningar

Det ar gladjande att utredningen tydliggor barns ratt till adekvat stdd i skolan.
Barncancerfonden vill sarskilt lyfta féljande forslag/bedémningar;

Bestdmmelserna om extra anpassningar i samtliga skolformer ska avskaffas
Utredningens beddmning om extra anpassningar stammer éverens med
Barncancerfondens erfarenheter. Framforallt anser vi att skolornas dokumentation
och systematiska uppféljningar inte har fungerat. Detta har i sin tur lett till att
utredningar om sarskilt stod fordrojts eller uteblivit helt. Barncancerfonden tillstyrker
darfor forslaget da vi ser att extra anpassningar inte har fungerat som det var tankt.

Garantin for tidiga stoédinsatser ska avskaffas

Den erfarenhet vi har genom framférallt Barncancerfondens Skolhjalp gor att vi tycker
att utredningens forslag ar bra formulerade. Garantin for tidiga insatser och nationella
prov i &k 3 ar inte &ndamalsenliga diagnosinstrument. Barncancerfonden tillstyrker
darfor forslagen, bade att garantin for tidiga insatser ska avskaffas och att aven de
nationella proven i ak 3 och motsvarande ska avskaffas.

Standardiserade tester infors for att uppmarksamma elever med stédbehov
Barncancerfonden delar utredningens bild att sttdet ofta satts in for sent. Kontakt med
Barncancerfondens Skolhjalp sker i manga fall i slutet av hogstadiet, da elever och
vardnadshavare upptacker att eleven inte kommer att fa godkanda betyg for att vara
behdrig till gymnasiet och/eller till 5nskat gymnasieprogram. Standardiserade tester,
tidigt under skolgangen kan vara ett bra verktyg att upptacka ett stodbehov.
Barncancerfonden tillstyrker férslaget eftersom vi ser att standardiserade tester ar ett
battre satt att tidigt upptacka ett stddbehov &n exempelvis ett nationellt prov.
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Stédundervisning inférs som en ny stédform
Barncancerfonden ar delvis positiv till utredningens férlag om stédundervisning.
Utifran arbetet med Barncancerfondens Skolhjalp har vi dock foljande invandningar:

e utredningen fokuserar mycket pd insatser under de tidiga skolaren vilket ar
bra, men vara elever kan fa en barncancerdiagnos nar som helst under
skoltiden upp till 18 ar och darmed aven behdva stod senare i sin skolgang

e elever med en barncancerdiagnos far ofta sena livslanga komplikationer
som successivt och over tid kan forsamras genom hela skolgangen. Darfor
kommer stod i skolan att behévas under hela grundskolan och pa
gymnasiet.

e stodundervisning bor kunna ges langre an tva manader.
e stodundervisning behéver kunna ges i alla &mnen &ven i gymnasieskolan.

Barncancerfonden tillstyrker delvis stédundervisning under forutsattning att
regeringens forslag aven kompletteras med skrivningar om stédundervisning under
hela skolgdngen och med stédundervisning i alla &mnen pa gymnasiet. Dessutom
med mojlighet till stodundervisning langre &n tva manader.

Bestdmmelserna om utredning av en elevs behov av sarskilt stéd i skollagen
ska fortydligas

Barncancerfondens erfarenhet, liksom utredningens, ar att utredningar om sarskilt
stod inte genomfors tillrackligt skyndsamt. Detta kan tillexempel bero pa att extra
anpassningar inte foljs upp. Det &r inte heller vanligt att larare kontaktar rektor for att
denne ska initiera en utredning. Nuvarande lagstiftning ar otydlig nar det galler vem
som har ansvaret att anmala ett behov till rektor. Vi menar att bestdmmelsen om en
utredning gallande behov av sarskilt stod behover ses éver och fortydligas.

Barncancerfonden tillstyrker darfor forslaget da vi ser att det kommer att leda till en
tydlighet kring vem som har ansvar for anmalan till rektor. Detta kommer att paskynda
en utredning om sarskilt stod samt att specialpedagogisk kompetens ska vara med i
utredningen vilket sakrar kvaliteten.

Elevens stddbehov ska styra om en elev ska ges undervisning i sarskild
undervisningsgrupp eller enskilt

Att det ar elevens stddbehov som ska styra utformningen av stddbehovet ser
Barncancerfonden ocksa som fullt naturligt. | Barncancerfondens Skolhjélp har vi
bland annat sett att helt andra behov kan avgoéra vilket stod elever kan fa, tillexempel
brist pa lokaler, tillgang till adekvat personal eller avsaknad av anpassade hjalpmedel.
Barncancerfonden tillstyrker darfor forslaget da vi ser att elevens behov ska styra
undervisningsform.
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Anpassad studiegang far bara ges i sista hand

Utredningens forslag gallande anpassad studiegang ar bra. Genom
Barncancerfondens Skolhjalp ser vi alltfor ofta hur skolor anpassat en elevs
studiegang utan att géra en konsekvensanalys. Detta har i vissa fall lett till att eleven
senare inte har blivit behorig till gymnasiet. Vi har sett exempel p& att man i arskurs
sex tar bort amnen utan att tinka pa vilka konsekvenser detta far for det framtida
gymnasievalet. Barncancerfonden tillstyrker darfor forslaget da vi ocksa ser anpassad
studiegang som en sista atgard.

Om Barncancerfonden

Barncancerfonden k&mpar for en framtid déar varje barn som insjuknar i cancer
overlever och far majlighet att leva ett gott och langt liv. Ett liv fritt frAn sjukdom och de
komplikationer som ofta féljer barncancer. Det gor vi genom att tilsammans med vara
sex regionala féreningar erbjuda akut saval som langsiktigt stod, samt satsa pa
varldsledande forskning och utveckling av forskningsinfrastrukturer. Sedan 1982 har
Barncancerfonden satsat mer an 4 miljarder kronor pa forskningsandamalet och &r i
dag den enskilt storsta finansiaren av barncancerrelevant forskning och avgérande
infrastruktur.

Barncancerfonden arbetar for att férbattra omhandertagandet och det psykosociala
stodet till cancerdrabbade barn och deras familjer. Det gor vi bland annat genom att;
e Erbjuda bade akut och langsiktigt lokalt stod till drabbade barn, deras familjer
och narstaende.

e Via Skolhjalpen erbjuda vardnadshavare och elever med cancer radgivning i
skolfragor - Skolhjalpen | Barncancerfonden

e Via Skolhjalpen erbjuda olika typer av stodmaterial till skolor sa att de battre
forstar och kan mota behoven hos barn med cancer och deras syskon - Ratt
till stdéd i skolan | Barncancerfonden

o Finansiera konsultsjukskoéterskor och syskonstddjare inom
barncancervarden. Dessa har en viktig uppgift i att informera skolorna om
elevens nya forutsattningar bade under och efter en avslutad
cancerbehandling.

e Finansiera utbildning, kompetensutveckling och fortbildning for vardpersonal
inom barncancervarden.
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