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Barncancerfondens remissvar avseende Nationellt
vardprogram for langtidsuppfoéljning efter barncancer

Barncancerfonden som remissinstans

Barncancerfonden &r en stéd- och paverkansorganisation som arbetar for att varje barn och
familj ska kunna leva ett gott och langt liv. Genom att finansiera forskning och utbildning,
utveckla verksamheter och utvardera nya former av stéd hjalper vi drabbade barn och deras
familjer.

Implementering och efterlevnad av vardprogrammet, i samtliga regioner, ar avgoérande for att
den som drabbas av och éverlever barncancer ska kunna leva ett fullvardigt och oférkortat liv.
Som remissinstans vill Barncancerfonden bidra till vidareutveckling av vardprogrammet utifran
ett barn-, patient- och narstdendeperspektiv.

Remissvaret till det nationella vardprogrammet for langtidsuppféljning efter barncancer har
tagits fram av en tvarprofessionell arbetsgrupp inom Barncancerfonden, i nara samverkan med
unga vuxna som haft cancer som barn och narstaende. Synpunkterna ror framst
vardprogrammets dvergripande delar:

e Konsekvensbeskrivning
e Inledning

e Kapitel 1-4 och 6

e Bilagornal,3och 4

Sammanfattning av Barncancerfondens synpunkter
Barncancerfonden ser positivt pa utvecklingen och uppdateringen av vardprogrammet och
valkomnar sarskilt féljande tilldgg:

e Riktlinjer for att utreda och rehabilitera barn med tumor i centrala nervsystemet (bilaga
1))

e Basstandard for uppféljningsmottagningar for patienter under 18 ar (bilaga 3)

e Basstandard for uppféljningsmottagningar fér vuxna efter barncancer (bilaga 4)

Nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta sarskilt beaktas (5 kap. 6 § HSL).
Barnkonventionen, som sedan 1januari 2020 &r svensk lag, uttrycker barnets rattigheter, bland
annat med fokus pa barnets ratt till basta mojliga halsa och tillgang till vard (artiklarna 24.1 och
24.2).

> Eftersom vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer galler uppféljning
efter barncancerbehandling, bade fér barn och ungdomar och for de som nu ar vuxna,
boér vardprogrammet, enligt Barncancerfonden inkludera Barnkonventionen som
lagstiftning.
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Barncancerfonden ser positivt pa att vardprogrammet inkluderar den lagstiftning som reglerar
vardens skyldigheter liksom malet om “god halsa och en vard pa lika villkor for hela
befolkningen” men anser att vardprogrammet saknar ett mangfaldsperspektiv. Vid
sprakbarridrer far barn inte anvandas som sprak- och kulturmedlare. Vikten av att vid behov
anvanda tolkservice inom barncancervarden behover framga.

Syskon till ett cancerdrabbat barn ar sarskilt utsatta da det finns risk att deras behov
forsummas nar fokus ofta ligger pa det svart sjuka eller avlidna barnet.

> Barncancerfonden anser att vardprogrammet behoéver synliggéra att syskon ar
narstaende med sarskilda behov och framhalla syskons unika situation i samtliga
rekommendationer som ror narstaende, sarskilt familjemedlemmar.

Som medlemsbaserad stdd- och paverkansorganisation vet Barncancerfonden att halso- och
sjukvardens formaga att ge adekvat psykosocialt stod brister, framférallt efter avslutad
behandling. Behoven &r individuella och varierar éver tid men mojlighet till adekvat
psykosocialt stéd behdver finnas tillgangligt genom hela livet fér de som éverlever barncancer.

» Barncancerfonden 6nskar att arbetet med att definiera en basstandard for psykosocialt
stod prioriteras och genomfoérs skyndsamt. Barncancerfonden bistar garna i detta
arbete.

Basstandard for uppféliningsmottagningar fér patienter under 18 ar ar ett viktigt tillagg till
vardprogrammet. For att alla som behandlats fér barncancer ska fa tillgang till adekvat
uppfdljning ar det av storsta vikt att alla patienter, som en lagstaniva, far likvardig tillgang
enligt basstandarden.

» Darfor vill Barncancerfonden att vardprogrammet forstarker vikten av att regionerna
prioriterar, och skyndsamt etablerar och utvecklar, uppféljningsmottagningar for
patienter under 18 ar.

Barncancerfonden menar att en fungerande dverféring fran barnvard till vuxenvard &r ett
grundlaggande behov som ska tillgodoses for alla éverlevare efter barncancer. Resultaten av
Barncancerfondens utredningsarbete om drabbades erfarenheter av 6vergangen fran
barncancervarden till vuxensjukvarden visar pa stora brister i dvergdngsprocessen infér, i
samband med och efter dvergangen. Sarskilt svar upplevs 6vergangen for de som har, eller har
haft nagon form av hjarntumor och/eller med komplexa vard-, stéd- och samordningsbehov.

» Barncancerfonden 6nskar darfor att det av vardprogrammet framgar att kontakt med
en uppfoéljiningsmottagning fér vuxna efter barncancer ska etableras i direkt anslutning
till vergangen for dessa individer.

Basstandard for uppféliningsmottagningar fér patienter éver 18 ar ar ett viktigt tillagg till
vardprogrammet, sarskilt for patienter som har eller har haft nagon form av hjarntumor
och/eller komplexa halsotillstand och behov. For att alla som behandlats fér och dverlevt
barncancer ska fa tillgang till adekvat langtidsuppfoljning ar det av stdrsta vikt att alla
patienter, som en lagstaniva, far likvardig tillgang enligt basstandarden.

> Barncancerfonden anser att psykosocial kompetens i form av kurator maste finnas pa
alla uppfoéljningsmottagningar fér vuxna efter barncancer.

Riktlinjer for att utreda och rehabilitera barn med tumor i centrala nervsystemet ar ett viktigt
tillagg till vardprogrammet. Det &r ocksa bra att vardprogrammet framhaller den ytterst
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bristfalliga situationen for patienter med férvarvad hjarnskada till féljd av cancersjukdom och -
behandling.

> Barncancerfonden onskar att arbetet med att ta fram ett nationellt vardprogram for
rehabilitering efter barncancer prioriteras och genomfoérs skyndsamt. Barncancerfonden
bistar garna i detta arbete.

Barncancerfonden bistar garna med ytterligare underlag och synpunkter vid behov.

Barncancerfondens synpunkter

1. Barnkonventionen som svensk lag

N&r hélso- och sjukvard ges till barn ska barnets béasta sarskilt beaktas (5 kap. 6 & HSL).
Barnkonventionen, som sedan 1januari 2020 ar svensk lag, uttrycker barnets rattigheter. De
mest centrala artiklarna i relation till vardprogrammet for langtidsuppféljning efter barncancer
ar barnets ratt till basta mojliga halsa och tillgang till vard (artiklarna 24.1 och 24.2). Artikel 24
konkretiserar barnets ratt till liv, dverlevnad och utveckling som stadgas i artikel 6. En stat har
skyldighet, enligt artikel 6.2, att till det yttersta av sin formaga sakerstalla barnets éverlevnad
och utveckling. Artikeln ska ocksa forstas utifran artikel 27 som ger varje barn ratt till den
levnadsstandard som kravs for barnets fysiska, psykiska, andliga, moraliska och sociala
utveckling.

Vidare ska, vid alla atgarder som rér barn, vare sig de vidtas av offentliga eller privata sociala
valfardsinstitutioner, domstolar, administrativa myndigheter eller lagstiftande organ, i forsta
hand beaktas vad som beddms vara barnets basta (artikel 3.1). Begreppet atgard omfattar aven
forfarandet rorande atgarden. Det innebar att processen fore, under och efter ett beslut eller en
atgéard som ror halso- och sjukvard for ett barn omfattas.

Barncancerfonden ser positivt pa att varprogrammet inkluderar den lagstiftning som reglerar
vardens skyldigheter (punkt 1.5 Lagstod, sid. 12). Men eftersom vardprogrammet galler
uppfoljning efter barncancerbehandling, bade for barn och ungdomar och fér de som nu ar
vuxna ar avsaknaden av referenser till Barnkonventionen en brist.

Mot bakgrund av detta 6nskar Barncancerfonden att:

> Foljande resonemang kring etiska aspekter relaterat Barnkonventionen inkluderas som
en separat punkt i avsnittet Etiska aspekter i Konsekvensbeskrivningen (sid. 3)

“Att inte tillgodose barnets behov av och ratt till adekvat medicinsk uppfdljning efter
barncancer ar inte forenligt med Barnkonventionens stadgar om barnets réatt till basta
majliga hélsa och tillgang till vard, barnets ratt till liv och utveckling eller barnets bdsta.”

» Betydelsen av Barnkonventionen som lagstiftning, med hanvisning till ovan namnda
artiklar bor inkluderas under punkt 7.5 Lagstéd (sid. 12).
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2. Mangfaldsperspektiv och anvandning av tolk

Vart fjarde barn i Sverige under 18 ar har i dag utlandsk bakgrund vilket innebar att de antingen
sjdlva ar fodda utomlands eller har tva utrikes fodda foraldrar'. Sprakliga barridrer inom hélso-
och sjukvarden generellt och inom barncancervarden specifikt kan medféra att svart sjuka barn
eller syskon behover dversatta och férmedla information till sina foraldrar, vardnadshavare eller
narstaende.

Barn under 18 ar far inte anvandas for att tolka at andra och de far inte heller vara sin egen tolk
i en vardsituation. Nér personal i offentlig tjgnst moter manniskor som de inte delar sprak med
ska tolkservice anvandas. Anvandandet av tolk stdds i lagstiftningen pa olika satt. Tydligast i 13
& forvaltningslagen (2017:900).

Det finns flera tungt vagande skal for att barn inte ska anvandas som sprak- och kulturmedlare
eller dversattare inom offentlig verksamhet. Dels ar det inte forenligt med barns rattigheter,
enligt Barnkonventionen och svensk lagstiftning, dels paverkar det barns vélbefinnande och
halsa.

Det finns dven tungt vagande skal utifran rattssakerhets- och patientsdakerhetsperspektiv nar
barn och andra anhdriga anvands fér att dversatta. Tolkar behdver ha en rad kompetenser som
barnet eller andra anhoériga saknar eller inte kan férvantas ha. Barnen Iar sig snabbt att sdga det
som behovs for att fa sin vilja fram. Anstallda inom sjukvarden kan genom barns 6versattning
inte pa ett sdkert satt veta vare sig om alla relevanta fakta har presenterats eller om de fatt
korrekta eller tillrackligt nyanserade svar pa viktiga fragor.

Studien Reasons for not using interpreters to secure patient-safe communication - A national
cross-sectional study in paediatric? visar att tolk anvands sallan och da ofta pa fel satt inom
barncancervarden. Av studien framgar att den avgérande anledningen &r tidsbrist, snarare an
bristande ekonomi eller lagstiftning. Bristen & som mest pataglig vid akuta insatser, men
forekommer dven vid planerade ingrepp.

| december 2018 presenterades ett betdankande av Tolkutredningen® som fastslar att barntolkar
bor férbjudas. Utredningen foreslar ocksa ett fortydligande av barnkonventionens
barnperspektiv i svensk lag som starker férbudet av barntolkar.

Barncancerfonden ser positivt pa att vardprogrammet inkluderar den lagstiftning som reglerar
vardens skyldigheter liksom malet om “god halsa och en vard pa lika villkor for hela
befolkningen” (punkt 1.5 Lagstdd, sid. 12). Barncancerfonden anser att vardprogrammet saknar
ett mangfaldsperspektiv.

Mot bakgrund av detta 6nskar Barncancerfonden att:

> Vikten av “individanpassad information” synliggors i avsnittet Etiska aspekter och
foreslar en vidareutveckling av nuvarande text avseende informationsdverforing:

“Att avsta fran att optimera och individanpassa informationséverféring till en ung individ
som behandlats for cancer &r inte férenligt med god vérd pa lika villkor fér hela

1SCB, Uppvaxtvillkor for barn med utlandsk bakgrund Demografiska rapporter 2020:3

2 Granhagen Jungner, J., Tiselius, E., Pergert, P. Reasons for not using interpreters to secure patient-safe communication — A
national cross-sectional study in paediatric oncology. Patient Education & Counseling 2021; In Press. DOI:
10.1016/j.pec.2021.01.017

3 Regeringen, Att forsta och bli férstadd — ett reformerat regelverk for tolkar i talade sprak, SOU 2018:83
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befolkningen.”

» Vikten av att alltid anvanda tolkservice vid behov framhalls i vardprogrammet samt att
artikeln Reasons for not using interpreters to secure patient-safe communication - A
national cross-sectional study in paediatric oncology 1aggs till referenslistan.

> Varje omrade i vardprogrammet som beskriver rekommendationer om
“informationsoverforing”, “anpassad information”, “dldersanpassad information” eller
“individ- och aldersanpassad information” vidareutvecklas till “individanpassad

information”.

3. Syskon ar anhdériga med sarskilda behov

Syskon till cancerdrabbade barn ar sarskilt utsatta da det finns risk att deras behov féorsummas
nar fokus ofta ligger pa det svart sjuka eller avlidna barnet. Det far svara individuella och
samhalleliga konsekvenser. Manga unga anhoriga blir ensamma, betygen férsamras och
formagan att etablera sig pa arbetsmarknaden forsvagas®. Ett obearbetat trauma kan visa sig
forst manga ar efter en forlust samt leda till psykisk ohalsa och forsamrad livskvalitet. Syskon
till cancersjuka barn bor darfor betraktas som anhoriga utifran barnets sarskilda behov. De
behdver uppmarksammas, delaktiggdras och ges aktivt stéd under och efter behandling for att
aven de ska kunna leva ett gott och langt liv.

Det &r gladjande att vardprogrammet framhaller hélso- och sjukvardens sarskilda skyldigheter
att beakta barn som anhoriga och ge dem information, rad och stod (punkt 1.5 Lagstod, sid. 12).
Den paragraf i halso- och sjukvardslagen som vardprogrammet hanvisar till (5 kap. 7 8)
synliggdr emellertid endast barn som anhoriga till en vuxen med exempelvis svar sjukdom,
sasom cancer. Paragrafen inkluderar darmed inte barn som nérstaende till ett barn med svar
sjukdom, exempelvis ett cancersjukt syskon.

Mot bakgrund av detta 6énskar Barncancerfonden att:

» Barn synliggérs som anhdériga med sdrskilda behov och foreslar darfor att varje omrade i
vardprogrammet som ror narstaende, sarskilt familjemedlemmar, inkluderar ett tydligt
barnperspektiv dar syskons unika situation och sarskilda behov omfattas. Det kan till
exempel ske genom att ordet “syskon” skrivs ut i samtliga rekommendationer som rér
narstaende.

4 Long KA, Lehmann V, Gerhardt CA, Carpenter AL, Marsland AL, Alderfer MA (2018)
5 Fletcher J, Mailick M, Song J, Wolfe B. A sibling death in the family: common and consequential. Demography.
2013;50(3):803-826. doi: 10.1007/s13524-012-0162.
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4. Likvardigt psykosocialt stdd genom hela livet

Barncancerfondens enkatundersokning till foraldrar och vardnadshavare (2021) visar att 28
procent anser att det psykosociala stodet till det sjuka barnet under vardtiden brister och 45
procent anser att stodet efter vardtiden ar langt ifran tillrackligt. Bara 24 procent anser att det
psykosociala stéd som det sjuka barnet fick efter vardtiden var bra.

| djupintervjuer med unga vuxna som haft cancer som barn (2020) efterfragar de drabbade
mer psykosocial uppféljning och uppsdkande stéd under, men framférallt efter avslutad
behandling och i synnerhet efter 6vergangen till vuxensjukvarden. For personer som har, eller
har haft nagon form av hjarntumér och/eller med komplexa hélsotillstand och behov &r
bristerna i det psykosociala stddet sarskilt allvarliga.

Det psykosociala stodet maste bli en sjalvklar del av uppféljningen efter barncancer. Behoven
ar individuella och varierar 6ver tid men méjlighet till adekvat psykosocialt stéd behdver finnas
tillgangligt genom hela livet fér de som overlever barncancer.

Det &r gladjande att vardprogrammet framhaller tillgdng till psykosocialt stéd som ett
grundldaggande behov som ska tillgodoses for alla dverlevare efter barncancer (punkt 4.1
Ansvarsfordelning, sid. 17) och att bristande tillgang till psykosocialt stod framhalls (punkt 4.2.4
Kvarvarande brister, sid. 21). Som medlemsbaserad stdd- och paverkansorganisation vet
Barncancerfonden att halso- och sjukvardens formaga att ge adekvat psykosocialt stod brister,
framfor allt efter avslutad behandling.

Mot bakgrund av detta 6nskar Barncancerfonden att:

> Arbetet med att definiera en basstandard foér psykosocialt stdd (sid 21) prioriteras och
genomfors skyndsamt. Barncancerfonden bistar garna i detta arbete.

5. Basstandard for uppféljning under 18 ar

Aven enligt tidigare version av vardprogrammet ska samtliga patienter fa ett avslutande samtal
och en skriftlig behandlingssammanfattning efter avslutad behandling. Barncancerfondens
enkatundersokning till foraldrar och vardnadshavare (2021) visar att 81 procent av de unga
vuxna som overgick fran barncancervarden till vuxensjukvarden under perioden 2017-2021 fick
ett avslutande samtal infér dvergangen men endast 65 procent fick en skriftlig
behandlingssammanfattning. | djupintervjuer med unga vuxna barncancerdverlevare (2020)
framgar att endast tre av elva fick ett avslutande samtal inom barncancervarden och en skriftlig
behandlingssammanfattning.

En enkatundersdkning till medlemmar i Maxa livet, Barncancerfondens program fér vuxna som
haft cancer i barndomen (2020), visar att endast 31 procent av de vuxna som haft cancer som
barn anser sig ha fatt den information och det stéd de behdvde efter avslutad behandling och
infér dvergangen till vuxensjukvarden.

Basstandard for uppféljiningsmottagningar fér patienter under 18 ar ar ett viktigt tillagg till
vardprogrammet. For att alla som behandlats for barncancer ska fa tillgang till adekvat
uppfdljning ar det av storsta vikt att alla patienter, som en lagstaniva, far likvardig tillgang
enligt basstandarden.

Mot bakgrund av detta 6énskar Barncancerfonden att:
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> Vardprogrammet forstarker vikten av att regionerna prioriterar, och skyndsamt
etablerar och utvecklar, uppféljningsmottagningar for patienter under 18 ar. Det far inte
spela nagon roll var i landet den drabbade bor. Alla maste fa likvardig tillgang till
uppféljningsinsatser.

» Vardprogrammet betonar vikten av 100-procentigt inférande av detaljerade
behandlingsdata i SALUB-registret liksom 100-procentigt upprattande och tilldelning av
en skriftlig behandlingssammanfattning till samtliga patienter. Barncancerfonden vill att
behandlingssammanfattningen tilldelas patienten i minst tva versioner, en digital och en
fysiskt utskriven kopia.

6. Aktiv overlamning fran barn-till vuxensjukvard

Steget in i vuxensjukvarden innebér en stor kontrast fran barncancervarden. Barncancerfonden
initierade 2020 en utredning om drabbades erfarenheter av 6vergangen fran barncancervarden
till vuxensjukvarden. Resultaten visar pa stora brister i 6vergangsprocessen infér, i samband
med och efter dvergangen. Sarskilt svar upplevs évergangen for de som har, eller har haft
nagon form av hjarntumor och/eller med komplexa vard-, stéd- och samordningsbehov.
Overlag framgar att de drabbade énskar att de fatt mer, tydligare och tidigare information infér
Overgangen. Tiden i samband med 6vergangen beskrivs, bade i djupintervjuer och i enkatsvar
ofta som kaosartad, att stdd uteblivit och att det som tidigare bestamts inte langre var aktuellt.
Efter 6vergangen saknar drabbade en instans eller funktion som tar emot, fangar upp och
sdkerstaller att det som planerats verkligen genomférs.

Varje ung person som faller mellan stolarna i 6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden ar ett
stort misslyckande for halso- och sjukvarden. Foér att alla som behandlats for barncancer ska fa
en aktiv 6verlamning till vuxensjukvarden och adekvat langtidsuppfoljning, ar likvardig tillgang
till systematisk uppfoéljning enligt Basstandard fér uppféliningsmottagningar fér patienter under
och éver 18 ar avgdrande. Utdver det ser Barncancerfonden behov av riktlinjer eller
kunskapsstéd som stddjer en trygg dvergang utvecklas, pa klinik-, regional och nationell niva.

Det &r bra att vardprogrammet framhaller fungerande éverféring fran barnvard till vuxenvard
som ett grundlaggande behov som ska tillgodoses fér alla dverlevare efter barncancer (punkt
4.1 Ansvarsfordelning, sid. 17). Det ar ocksa bra att vardprogrammet tydliggor att
uppfoéljiningsmottagningarna for patienter efter barncancer, under och éver 18 ar, har
gemensamt ansvar for 6verforingsbesdket vid 18 ars alder, och att det ska finnas etablerade
samarbetsrutiner for att patienten ska garanteras en aktiv éverlamning samt for
kunskapsoverforing mellan barn- och vuxenvard (sid.172).

Mot bakgrund av detta 6nskar Barncancerfonden att:

» Vardprogrammet sarskilt betonar vikten av uppfdljningsmottagningarnas gemensamma
ansvar for overforingsbesdket vid 18 ars alder for patienter som har, eller har haft nagon
form av hjdrntumaor och/eller med komplexa hélsotillstand och behov.

> Att det av vardprogrammet framgar att kontakt med en uppfoéljningsmottagning for
vuxna efter barncancer ska etableras i direkt anslutning till dvergangen for patienter
som har, eller har haft nagon form av hjarntumor och/eller med komplexa halsotillstand
och behov.
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> Vardprogramgruppen for l[angtidsuppfoljning efter barncancer tar del av och foljer
utvecklingen av forslaget i utredningen Bérja med barnen! Sammanhallen god och néra
vard fér barn och unga (SOU 2021:34) om framtagande av ett nationellt kunskapsstod
som stédjer en trygg 6vergang (punkt 6.4.5, sid. 309).

7. Basstandard for uppfoljning 6ver 18 ar

Av de vuxna barncancerdverlevare som svarade pa enkatundersodkningen till Maxa livets
medlemmar (2020) hade 32 procent kontakt med en uppfdljningsmottagning fér vuxna efter
barncancer. Fran Barncancerfondens utredningsarbete om drabbades erfarenheter av
overgangen fran barncancervarden till vuxensjukvarden framgar att
uppfoljningsmottagningarna utgor ett stort stod for de drabbade. Manga énskar dock att
kontakten med en uppfoéljningsmottagning skulle ha etablerats tidigare, direkt i anslutning till
overgangen till vuxensjukvarden och inte som nu, flera ar senare. Att etablera kontakt tidigt ar
sarskilt angeléaget for patienter som har, eller har haft nagon form av hjarntumaér och/eller med
komplexa halsotillstand och behov.

Basstandard for uppféliningsmottagningar fér patienter éver 18 ar ar ett viktigt tillagg till
vardprogrammet, sarskilt for patienter som har eller har haft nagon form av hjarntumor
och/eller komplexa halsotillstand och behov. For att alla som behandlats fér och dverlevt
barncancer ska fa tillgang till adekvat langtidsuppfoljning ar det av stdrsta vikt att alla
patienter, som en lagstaniva, far likvardig tillgang enligt basstandarden.

Mot bakgrund av detta 6énskar Barncancerfonden att:

» Det av vardprogrammet framgar att kontakt med en uppféljningsmottagning for vuxna
efter barncancer ska etableras i direkt anslutning till dvergangen for patienter som har,
eller har haft ndgon form av hjarntumor och/eller med komplexa halsotillstand och
behov.

| vardprogrammet pa sida 19, punkt 4.2.2 framgar att uppféljningsmottagningar fér vuxna efter
barncancer “ska bemannas av ldkare med barnonkologisk och onkologisk specialitet,
koordinerande, sjukskdterska, kurator och vardadministrator”. Medan det i bilaga 4, sid. 172,
under rubriken Rehabilitering framgar att * Psykosocial kompetens i form av kurator bér finnas
tillgangligt pa UFM”.

> Barncancerfonden anser att psykosocial kompetens i form av kurator maste finnas pa
alla uppfoéljningsmottagningar fér vuxna efter barncancer och foreslar darfor att
formuleringen i bilaga 4, sid. 172, under rubriken Rehabilitering andras till ”psykosocial
kompetens i form av kurator ska finnas tillganglig pa uppféljningsmottagningarna for
vuxna efter barncancer”.
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8. Nationellt vardprogram for rehabilitering efter barncancer Basstandard for
uppfoljning dver 18 ar

Som medlemsbaserad stdd- och paverkansorganisation vet Barncancerfonden att halso- och
sjukvardens formaga att tillhandahalla adekvat utredning och rehabilitering vid neurokognitiva
komplikationer eller férvarvad hjarnskada efter barncancerbehandling ar djupt
otillfredsstallande. Behoven hos de drabbade ar stora och situationen behdver skyndsamt
férbattras.

Riktlinjer for att utreda och rehabilitera barn med tumor i centrala nervsystemet ar ett viktigt
tillagg till vardprogrammet. Det &r ocksa bra att varprogrammet framhaller den ytterst
bristfalliga situationen for patienter med férvarvad hjarnskada till féljd av cancersjukdom och -
behandling (punkt 4.2.4 Kvarvarande brister, sid. 21).

Mot bakgrund av detta 6énskar Barncancerfonden att:

» Arbetet med att ta fram ett nationellt vardprogram for rehabilitering efter barncancer
prioriteras och genomfoérs skyndsamt. Barncancerfonden bistar garna i detta arbete.

Stockholm 2021-11-15
Thorbjorn Larsson
Generalsekreterare

For mer information gar det bra att kontakta
Ebba Hemmingsson

Vardpolitisk utredare
ebba.hemmingsson@barncancerfonden.se
07048290 85



