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Borja med barnen! Sammanhallen god och néara vard for
barn och unga

Kort om barncancer och Barncancerfonden

Varje dag insjuknar ett barn i cancer i Sverige. Tack vare framgangsrik forskning &r i dag
femarsoverlevnaden i genomsnitt 85 procent, jamfort med borjan av 1980-talet da endast 50
procent dverlevde i Sverige. Trots denna positiva utveckling aterstar svara gator och
barncancer &r i dag den vanligaste dédsorsaken for barn mellan ett och fjorton ar.

Priset for dverlevnad ar ofta hégt. 70 procent av de som dverlever drabbas av sena
komplikationer, 30 procent av dessa far svara besvar. Fysiska och kognitiva nedsattningar,
foérvarvade hjarnskador, infertilitet, hjartsjukdomar, sekundarcancer och psykisk ohdlsa ar
komplikationer som kraver omfattande, ofta livslanga insatser fran halso-och sjukvarden.

Komplikationerna paverkar mojligheten att aterga till skolan och senare ta klivet ut i arbetslivet.
Att 6verleva barncancer far inte vara att ga ur askan i elden. Alla som drabbas av barncancer
ska leva, inte bara dverleva.

Barncancerfonden ar en stdd- och paverkansorganisation som arbetar for att varje barn och
familj ska kunna leva ett gott och langt liv. Vi gor det genom att finansiera forskning och
utbildning, utveckla verksamheter och testa nya former av stod till drabbade barn och familjer.
Bade pa egen hand och i samverkan med offentliga aktorer.

Sammanfattning av Barncancerfondens synpunkter

Utredningen lyfter angeldgna fragor fér barncancerdrabbade och -6verlevare.
Barncancerfonden ser positivt pa att barn och unga med stora och langvariga vardbehov lyfts
fram som en heterogen och sarskilt viktig grupp. Vi ser ocksa positivt pa att utredningen
synliggdr komplexiteten i att mota deras behov. Utéver direkt drabbade barn och unga bor
ocksa syskon till svart sjuka barn synliggéras och betraktas som anhériga med sarskilda behov.

Utredningen lyfter barncancervarden som ett exempel pa nér varden, trots svar och langvarig
sjukdom med kravande behandling, &nda kan upplevas som trygg, tydlig och stédjande for
barn och unga och deras vardnadshavare. Detta stammer fér manga barncancerdrabbade barn
och familjer, men dven barncancervarden har problem med fragmentisering som leder till att
barn och unga faller mellan stolarna. Detta galler exempelvis brister i samverkan med andra
specialiteter, primarvarden, kommunal vard och omsorg.
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| dvergangen fran barn- till vuxensjukvard uppstar sarskilt allvarliga brister som skapar
otrygghet och lidande for unga vuxna och deras narstaende och som riskerar leda till forséamrad
halsa och i varsta fall for tidig dod.

Forskola och skola ar viktiga friskfaktorer fér barn och unga som insjuknar i cancer. | dag saknar
nastan en fjdrdedel av de barn som behandlats fér hjarntumér behoérighet till gymnasiet nar de
gar ut grundskolan' Samordnade insatser och stdd till syskon &r viktigt for att skapa mojligheter
att kunna leva ett fullvardigt liv.

Barncancerfonden tillstyrker sarskilt féljande forslag:
e Starkt samordning och kontinuitet i varden fér barn och unga med stora och langvariga
behov (6.7.6)

e Att fast vardkontakt ska utses till alla som inte fyllt 21 ar och som begar det eller om det
kan antas vara nédvandigt (6.5.3)

e Fortsatt arbete med halsoframjande och férebyggande insatser i form av ett nationellt
halsovardsprogram (6.3.1)

e Tryggare dvergang fran halso- och sjukvard for barn till halso- och sjukvard for
vuxna samt behovet av ett nationellt kunskapsstod som stodjer trygga dvergangar
(6.4.5)

e Forstarkt samverkan mellan regionala halso- och sjukvardshuvudmaén och
skolhuvudman (6.4.1)

e Vagledning for rektorer och skolhuvudman (6.6)

Darutover vill Barncancerfonden betona att samtliga initiativ i utredningen som berdr anhoériga
och néarstaende, sarskilt familjemedlemmar, kompletteras med ett tydligt barnperspektiv dar
syskons unika situation och sarskilda behov omfattas i linje med barnkonventionen.

F6r Barncancerfonden sarskilt viktiga utredningsférslag

1. Samordning och kontinuitet for barn och unga med stora och langvariga vardbehov
Svensk barncancervard haller varldsklass med avseende pa medicinsk behandling, genombrott
och 6verlevnadsstatistik. Men samordningen brister mellan olika specialiteter nar barnet
befinner sig under behandling, och mellan barncancervarden och andra halso- och
sjukvardsinstanser nar barnet fortsatter sin behandling i hemmet, eller ar fardigbehandlat. | takt
med att fler barn dverlever dkar behoven av kontinuerliga och samordnade insatser efter
vardtiden, sarskilt mellan den specialiserade varden och priméarvarden samt
habilitering/rehabilitering, liksom mellan barn- och vuxensjukvarden.

Barncancerfondens enkatundersokning till foraldrar och vardnadshavare (juni 2021) visar
sarskilt pa brister inom det psykosociala stodet, exempelvis samtalsstod till drabbade och
narstaende. Sarskilt galler detta efter vardtiden och i relation till narstdende syskon. Bara 24

TLoénnerblad, Malin, van’t Hooft, Ingrid, Blomgren, Klas & Berglund, Eva (2020). A nationwide, population-
based study of school grades in practical

and aesthetic subjects of children treated for brain tumours. BMJ Paediatrics Open. 4:1, 1-
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procent anser att det psykosociala stod som det sjuka barnet fick efter vardtiden var bra och
endast 10 procent anser att stddet till syskon var bra.

Trots bade allvarlig och langvarig sjukdom saknar manga barncancerdrabbade i dag en fast
vardkontakt, sarskilt efter avslutad cancerbehandling nar barnet eller den unga ofta har kontakt
med flera olika halso- och sjukvardsinstanser samt kommunal vard och omsorg.

Barncancerfonden valkomnar utredningsférslagen om starkt samordning och kontinuitet i
varden for barn och unga med stora och langvariga behov (6.7.6) samt att en fast vardkontakt
ska utses till alla som inte fyllt 21 ar och som begar det eller om det kan antas vara nédvandigt
(6.5.3). Barncancerfonden valkomnar ocksa arbetet med halsoframjande och férebyggande
insatser i form av ett nationellt halsovardsprogram (6.3.1). Barncancerfonden vill att barn och
unga delaktiggors i genomfdrandet av forslagen for att tillvarata barnets erfarenheter,
perspektiv och asikter.

2. Tryggare 6vergang fran halso- och sjukvard for barn till hdlso- och sjukvard fér vuxna
| samband med dvergangen fran barncancervarden till vuxensjukvarden riskerar varden for
barncancerdrabbade- och dverlevare att fragmenteras. Eftersom manga saknar fast
vardkontakt blir ansvarsfordelningen otydlig och néarstaende far ofta béra ett tungt
samordningsansvar. Sarskilt stora ar utmaningarna och behoven fér de som behandlats fér
nagon form av hjarntumor eftersom de kan ha kognitiva problem som gor att de behover
sarskilt stéd.

Barncancerfondens enkatundersdkning (2021) visar att bara 58 procent av féraldrar och
vardnadshavare till unga vuxna som haft cancer i barndomen anser att barnet och familjen fick
den information och det stdd de behdvde infor 6vergangen fran barncancervarden till
vuxensjukvarden. Bara 38 procent anser att 6vergangen fungerade bra och endast 30 procent
anser att det inom vuxensjukvarden ar tydligt vart de ska vanda sig for att fa rdd och stod i
fragor om deras halsa. | djupintervjuer beskriver unga vuxna barncancerdverlevare dvergangen
som kaosartad och stddet som bristande eller obefintligt.

Arligen évergar cirka 310 unga personer fran barncancervarden till vuxensjukvarden. En
bristande dvergang skapar otrygghet och lidande fér de unga och deras narstaende samt leder
till att drabbade gar miste om viktiga vardbesok och uppfoljningsinsatser. For
barncancerdverlevare riskerar det leda till férsdmrad halsa och i varsta fall for tidig dod.

Barncancerfonden valkomnar utredningsforslagen om att skapa tryggare évergangar fran
halso- och sjukvard for barn till halso- och sjukvard for vuxna samt behovet av ett nationellt
kunskapsstod som stddjer en trygg dvergang (6.4.5). Varje ung person som faller mellan
stolarna i 6vergangen mellan barn- och vuxensjukvarden ar ett stort misslyckande for halso-
och sjukvarden. Forslagen behover enligt Barncancerfonden genomféras omgaende.
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3. Starkt samverkan mellan forskola, skola och halso- och sjukvard
Forskola och skola ar viktiga friskfaktorer for barn och unga som insjuknar i cancer.
Multidisciplindra insatser fran samhallet och att individen betraktas ur ett helhetsperspektiv ar
avgorande for att den som drabbas av och 6verlever barncancer ska kunna leva ett vardigt,
fullt och ofdrkortat liv. Fér barn och unga som behandlas fér och dverlever cancer rymmer
atergangen till skola och utbildning stora utmaningar, som utdver manskligt lidande far
samhalleliga konsekvenser. Manga kdmpar med skolgangen och far varken slutbetyg i
grundskolan eller slutfér gymnasieskolan. | dag saknar nastan en fjardedel av de barn som
behandlats for hjarntumér behdérighet till gymnasiet?. Aven syskon till barn som &r sjuka eller
dor i cancer riskerar forsamrad halsa och svarare skolgang®.

Barncancerfondens enkatundersdkning (2021) visar att skolan brister i stdd till cancersjuka
barn. Halften av foraldrarna och vardnadshavarna anser inte att skolan anpassat
undervisningen for det cancersjuka barnet under pagaende behandling och endast 28 procent
anser att skolan tillgodosett barnets behov av psykosocialt stéd under behandlingen. Annu
samre anser foraldrar och vardnadshavare att stodet ar efter avslutad behandling och for
syskon. Bara 21 procent anser att skolan hanterat det sjuka barnets behov av psykosocialt stéd
bra efter avslutad behandling och endast 16 procent anser att skolan haft formaga att ge
psykosocialt stdd till syskon i samband med att barnet insjuknande i cancer.

Forskolan och skolans betydelse fér barncancerdrabbades tillfrisknande och halsa kan inte nog
understrykas. Bristande samverkan mellan halso- och sjukvarden och forskola/skola begréansar
individens mojlighet att leva ett fullvardigt liv och att utvecklas utifran sina egna
forutsattningar.

Barncancerfonden valkomnar utredningens forslag om att forstarka samverkan mellan
regionala halso- och sjukvardshuvudman och skolhuvudman (6.4.1) samt vagledning for
rektorer och skolhuvudman (6.6). | genomfdrandet av férslagen vill Barncancerfonden att
behoven av samverkan med, fér och kring barncancerdrabbade, liksom andra barn och unga
med stora och langvariga vardbehov sarskilt beaktas. Aven i genomférandet av dessa forslag
understryker Barncancerfonden vikten av att barn och unga delaktiggors.

2 Lénnerblad, Malin, van’t Hooft, Ingrid, Blomgren, Klas & Berglund, Eva (2020)

3 Long KA, Lehmann V, Gerhardt CA, Carpenter AL, Marsland AL, Alderfer MA. Psychosocial functioning and risk
factors among siblings of children with cancer: An updated systematic review. Psycho-oncology. 2018;27(6):1467-
1479. doi: 10.1002/pon.4669.
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4. Betrakta barn som anhériga med sarskilda behov
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. Det far svara
individuella och samhélleliga konsekvenser. Manga unga anhoriga blir ensamma, betygen
forsamras och férmagan att etablera sig pad arbetsmarknaden férsvagas®. Ett obearbetat
trauma kan visa sig forst manga ar efter en forlust och leda till psykisk ohélsa och forsamrad
livskvalitet. Syskon till cancersjuka barn bor darfor betraktas som anhoriga utifran barnets
sarskilda behov. De behdver uppmarksammas, delaktiggdras och ges aktivt stdd under och
efter behandling for att dven de ska kunna leva ett gott och langt liv.

Barncancerfonden valkomnar att utredningen lyfter barn som anhoriga, men att synliggéra
barn som anhoériga till vuxna med exempelvis svar sjukdom ar inte tillrackligt.
Barncancerfonden vill se att samtliga initiativ i utredningen som berér anhériga och narstaende,
sarskilt familjemedlemmar, kompletteras med ett tydligt barnperspektiv dar syskons unika
situation och sarskilda behov omfattas i linje med barnkonventionen.
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For mer information gar det bra att kontakta
Elin Frisk

Vardpolitisk expert
elin.frisk@barncancerfonden.se
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