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Analys Nr. 2 — De osynliga syskonen

Att synliggora syskons
unika situation ar 100
procent livsviktigt

Nar ett barn drabbas av cancer paverkas en hel gemenskap. Nédstan nio av tio barn
som insjuknar i cancer har minst ett syskon.! Dessa syskon &r sérskilt utsatta da
deras behov riskerar att férsummas nér fokus ofta ldggs pa det cancersjuka barnet.
Detta far svara individuella och samhilleliga konsekvenser.

Denna analys fokuserar pa syskon till barn med cancer, pé deras unika situation och
stora stédbehov. Analysen bygger bland annat pé resultat fréan Barncancerfondens
&rliga enkdtundersdkning till féréldrar och vardnadshavare i Barncancerfondens
regionala féreningar avseende deras upplevelser av stédet till syskonen. Utdver
enkéten vet vi, fran savél forskning som samtal Barncancerfonden har med drabbade
familjer och personal i den barnonkologiska varden, att syskon till barn med cancer
drabbas hart. Detta tar sig bland annat uttryck i form av psykisk ohélsa?, sviktande
skolresultat och svarigheter att etablera sig pa arbetsmarknaden.

Med denna analys vill Barncancerfonden uppméarksamma brister och féresléa
I6sningar som bidrar till att skapa ett samhalle som vérnar barn som har behov av stéd.
Barncancerfonden féreslar darfér fyra férslag for att uppné detta.

* Ett barn &r precis lika anhérig som en vuxen familjemedlem. Syskon till cancersjuka
barn bér darfér dven i lagens mening betraktas som anhériga utifran barnets séarskilda
behov. Hélso- och sjukvardslagen (5 kap. 7 8§) synliggdér emellertid endast barn som an-
hériga till en vuxen med exempelvis svar sjukdom, sdsom cancer. Paragrafen inkluderar
inte barn som anhériga till ett barn med svar sjukdom. Om ett syskon betraktas som
anhoérig med sarskilda behov férbéttras syskonets méjligheter att a4 adekvat hjélp av
halso- och sjukvarden samt skolan under och efter det sjuka syskonets behandling.

* Nér ett cancersjukt barn behandlas pa sjukhus ar det vanligast att syskon ar hemma
och gér i sin ordinarie skola. Men det finns undantag. L&nga avsténd mellan sjukhus
och hemmet, barn till ensamstéende féréldrar och langa behandlingsperioder kan
innebéra att syskon behdver stdd fréan sjukhusskolan. Lagstiftningen och direktiven
kring sjukhusskolans uppdrag bér garantera att dven syskon kan tas emot. Direktiven
for utbildning pé sjukhus uppdaterades senast 2016. Under de senaste sex aren har
det skett férandringar inom bland annat vérd och skola. Darfér bér sjukhusskolans
uppdrag ses déver och direktiven uppdateras.

* RCC, regionala cancercentrum i samverkan, genomfér ett nationellt arbete for att
ta fram en nationell basstandard fér psykosocialt stéd kopplat till langtidsuppfdljning
av barncancer. Barncancerfonden menar att detta arbete bér inkludera ett systema-
tiskt arbete dven for syskon till cancersjuka barn.

* Regionalt cancercentrum Stockholm-Gotland
publicerade 2021 ett utbildningsmaterial for

- o . Att synliggéra
skolskdterskor. Motsvarande utbildningsmaterial syskons unika situation
bér sammanstaéllas pa nationell nivé och riktas till all och sdkerstélla att deras
personal inom elevhélsan. Denna personal behéver behov tillgodoses &r néd-
utvecklad kunskap om och ges férutsattningar att véndigt fér att syskon

forbattra arbetet med, for och kring barn med svar till barn med cancer

. L ska kunnaleva ett
och/eller ldangvarig sjukdom och deras syskon. e

"Barncancerfondens enkét till féraldrar och vardnadshavare (2021).
2Long KA, Lehmann V, Gerhardt CA, Carpenter AL, Marsland AL, Alderfer MA (2018)
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1 Syskons unika situation och behov av stéd

Att vara syskon till ett barn som har cancer innebar stora utmaningar. Samtidigt
som syskonet sjélv genomgér omfattande utveckling i barn- och ungdomséaren,
behdver hen forhélla sig till en svart sjuk syster eller bror, och i vérsta fall férlust
av denne. Syskon till sjuka barn benamns ibland som "de osynliga barnen” da de inte
uppmarksammas tillréckligt av samhéllet, inom sitt sociala natverk, i skolan eller
inom hélso- och sjukvarden. Detta dé fokus of'ta ldggs pé det sjuka barnet, eller de
konsekvenser som féljer om barnet inte dverlever. Syskon ar lojala, bdde mot sitt
sjuka syskon och sina féréldrar, sdvél under som efter avslutad behandling. Manga
syskon beskriver i samtal att behandlingstiden ar en period av standigt narvarande
ovisshet och oro. Detta sker samtidigt som féréaldrar tampas med déligt samvete da
de inte kan ge syskonet till det sjuka barnet tillracklig uppméarksamhet och stod.

Beroende pé bland annat behandlingsprotokoll och regionens férutsattningar bor
hela, eller delar av familjen, periodvis pa eller i direkt anslutning till en barnonkologisk
avdelning i samband med det sjuka barnets behandling. Inom barnonkologin &r det
viktigt att syskon till cancersjuka barn ges méjlighet att vara med pé sjukhuset

for att sjalva erfara det som sker kring det sjuka syskonet. Samtidigt uppmanas
syskon att i s& stor utstrackning som méjligt vara hemma, gé i férskola/skola och
uppratthalla sina vardagliga aktiviteter. Detta kan fungera relativt val nar det finns
tva féraldrar och/eller ett nétverk av ndrstdende som kan stétta. Barn som saknar
dessa forutsattningar kan déremot i perioder behdva vistas mer én vad som ar
dnskvart pa sjukhus tillsammans med vardnadshavare och det sjuka syskonet.

Syskon till barn som behandlas fér cancer péaverkas pé bade kort och lang sikt,
oavsett om det sjuka syskonet dverlever eller inte. For en del familjer &r behand-
lingstiden kort. For andra pagéar behandlingen under flera ar och kan aterupptas vid
aterfall. Nar en barnonkologisk behandling avslutas ges foréldrar, kanske fér forsta
géngen, utrymme att reagera pé allt som hant. Det ar dé vanligt att syskonets
behov &ter far sté tillbaka. Efter cancerbehandlingen ar slut tar det of'ta lang tid
for familjen att &terga till vardagen, vilken ibland aldrig blir densamma. Emotionella,
psykiska och/eller fysiska besvéar kan visa sig langt senare och f4 svéra, ibland
livslanga, konsekvenser.

P& samma satt som skolan ar en viktig friskfaktor fér barnet som behandlas fér
cancer &r skolan pa motsvarande satt viktig fér syskonet. De syskon som i stor
utstrackning gar kvar i den ordinarie férskolan/skolan medan det sjuka syskonet
behandlas kan ha behov av sarskilt stdd, saval psykosocialt som i undervisningen. Nar
klasskamrater och andra narstéende staller fragor om cancer far och tar syskon
of'ta ett stort ansvar fér att férmedla information. Detta ar naturligt, men kan vara
mycket krévande.

Att inte uppmérksamma syskons unika situation far
svéra individuella och samhélleliga konsekvenser.

Ménga syskon blir ensamma, betygen kan férsamras Vikten av

och férméagan att etablera sig p& arbetsmarknaden att uppmérksamma
forsvagas®“. Vikten av att uppmarksamma syskons syskons unika situation
unika situation och tillgodose deras behov av stéd och tillgodose deras

kan inte nog understrykas. behov av stéd kan inte
nog understrykas.

*Long KA, Lehmann V, Gerhardt CA, Carpenter AL, Marsland AL, Alderfer MA (2018).
“Fletcher J, Mailick M, Song J, Wolfe B. A sibling death in the family: common and consequential (2013).
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2 Lagstiftning till stod for
barncancerdrabbade barn

Barn och unga omfattas av sarskild lagstiftning som ska skydda och sakra barnets
rattigheter. Halso-och sjukvéardslagen fastslér i 5 kap. 6 8 att barnets bésta sarskilt
ska beaktas® nar hélso-och sjukvérd ges till barn. Barnets behov av information,

rad och stdd ska ocksé sarskilt beaktas. HSL anger emellertid inte syskon som en
grupp med sérskilt skyddsvard grund. Denna brist i lagtexten blir sérskilt uppenbar
rérande syskons roll som anhériga dé 5 kap. 8 7 HSL endast synliggdr barn som
anhdriga till en vuxen med exempelvis svar sjukdom, sdsom cancer. Paragrafen
inkluderar inte barn som anhériga till ett barn med svar sjukdom. Om ett syskon
betraktas som anhérig med sérskilda behov férbattras syskonets méjligheter att
f4 adekvat hjélp av halso- och sjukvarden samt skolan under och efter det sjuka
syskonets behandling.

Barnkonventionen®, som sedan 1januari 2020 &r svensk lag, Lag (2018:1197) om
Férenta nationernas konvention om barnets réttigheter, fastslar barnets réttig-
heter. Detta omfattar bland annat god vérd, utbildning och fritid. Fér syskon till
barn med cancer ar féljande artiklar centrala:

® Artikel 3, som understryker att alla beslut som rér barn i férsta hand ska beakta
vad som bed®ms vara barnets basta.

© Artikel 12, som fastslar barnets ratt till inflytande, att uttrycka sin mening och
hoéras i alla fragor som rér barnet.

® Artikel 27, som ger varje barn ratt till den levnadsstandard som krévs fér barnets
fysiska, psykiska, andliga, moraliska och sociala utveckling.

© Artikel 28 och 29, vilka fastslar barnets grundlaggande ratt till kunskap och ut-
veckling.

© Artikel 31, som fastslar att barn har ratt till lek, vila och fritid.

| Sverige rader skolplikt fér alla barn mellan sex och sexton ar och innebér en
lagstadgad rattighet for barn att undervisas i grundskola. Skollagen (2010:800)
fastsléri1kap. 4 8 att utbildningen ska ta hénsyn tas till barns och elevers olika
behov. Barn och elever ska ges stdd och stimulans s& att de utvecklas sé langt
som majligt. Skollagen fastslér, likt HSL, i 1 kap. 10 8 att sérskild hansyn ska tas till
barnets basta.’

Barn som lever med olika former av funktionsnedséttningar omfattas av FN:s
konvention om rattigheter fér personer med funktionsnedsattning, funktionsratt-
skonventionen, som Sverige ratificerade 2008. Den fastsléar att alla medborgare ska
ha méjlighet att delta i samhaéllslivet i stort vilket framhalls i bland annat artiklarna
19,29 och 30.8

Sverige ar skyldiga att tillgodose att barns lagstadgade rattigheter uppfylls. Detta
géller for alla barn, séledes aven for syskon till barn med cancer eller andra svéara
och/eller langvariga sjukdomar och/eller sjukdomstillstand.

5 SFS 2017:30. Halso- och sjukvardslag. Socialdepartementet.
¢Barnkonventionen - UNICEF Sverige.

7Skollag (2010:800), Utbildningsdepartementet (2022).

8Alla rattigheter — artikel for artikel — Funktionsrattsguiden
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3 Bristeristodet till syskon

Barncancerfondens arbete som lokalt férankrad stéd-och paverkansorganisation
utgér alltid frén drabbades behov. Detta stéller krav pé kunskap om behoven hos
cancerdrabbade barn, dverlevare och nérstéende. Som ett led i detta genomférs
en arlig enkdtundersdkning bland féréldrar och vardnadshavare som &r medlemmar i
nagon av Barncancerfondens sex regionala foreningar.®

Nio av tio svarande att det cancersjuka barnet hade minst ett
syskon vid tiden foér insjuknande.

1 2021 &rs enk&tundersoékning uppgav nio av tio svarande att det cancersjuka barnet
hade minst ett syskon vid tiden fér insjuknande. Darmed &r antalet drabbade syskon
minst lika stort som antal barn som insjuknar i cancer, vilket ar omkring 370 barn
arligen.

Lite mer &n vartannat syskon, 56 procent, har i samband med syskonets
cancersjukdom haft kontakt med en stédfunktion specifikt riktad till
syskon, eller deltagit i ndgon aktivitet riktad till syskon. Resultatet av 2021
ars enkatundersodkning visar att tvé av de tre vanligaste formerna av stédfunktio-
ner och aktiviteter riktade till syskon, syskonstédjare och aktiviteter/grupper fér
syskon till barn med cancer, finansieras och/eller arrangeras av Barncancerfonden,
inte av den offentligt finansierade varden och skolan.®

O

Av de svarande ar endast 21 procent ndjda med det psykosociala stéd
som syskon fatt under vardtiden.

Bland svaranden vars barn behandlats under de senaste fem éren finns en
statistiskt sdkerstalld forbéttring i jamforelse med 2020 ars enkat, men
fortfarande ar bara 23 procent av dessa ndjda med det psykosociala stéd
som syskon fatt under vardtiden.

Endast 10 procent av samtliga svarande ar néjda med det psykosociala
stdd som syskon fatt fran varden efter vardtiden.

Bland de familjer vars barn avlidit till féljd av sin cancersjukdom &r bara

19 procent ndjda med det psykosociala stéd som syskon fatt efter

det att det sjuka syskonet avlidit. Aven har finns en statistiskt sikerstalld
forbattring bland svaranden vars barn behandlats under de senaste fem éren i
jamfoérelse med 2020 ars enkat, men fortfarande ar bara 26 procent ndjda med
det psykosociala stddet till syskon som de fatt frén varden efter att det sjuka
syskonet avlidit.

©06 0 6

Bara 16 procent av féréaldrar och vardnadshavare ar néjda med skolans
férmaga att ge psykosocialt stod till syskon i syfite att skapa trygghet
och férstéelse i samband med att barnets syskon insjuknade i cancer.

U

¢ Barncancerfondens enkatundersokning 2021 riktar sig till féraldrar och vardnadshavare till barn som drabbats av cancer,
och som ar medlemmar i ndgon av Barncancerfondens sex regionala féreningar. Undersdkningen genomférdes av Novus i form
av en webb-enkéat under perioden maj-juni 2021. Totalt svarade 1206 foréldrar eller vardnadshavare pa undersékningen.
Svaren speglar val medlemmarnas férdelning mellan de regionala féreningarna.

0 Se exempel pa former av stéd under rubrik fyra.
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3.1 Syskons ritt till sjukhusskola behéver stérkas

Utbildningen pé sjukhus &r en kommunal verksamhet som den kommun dér den
aktuella sjukhusskolan &r belagen ansvarar fér. Kommunen far statligt stéd foér
delfinansiering av lararnas tjanster via Specialpedagogiska Skolmyndigheten. Samma
myndighet ansvarar ocksé fér uppféljning av sjukhusskolans arbete. Skollagen och
Skolverkets allménna réd beskriver sjukhusskolans uppdrag och enligt Skollagen 24
kap. 8 16—-19" har barn pa sjukhus réatt till undervisning. Skollagen faststaller dock
inte syskon ratt till undervisning pé sjukhus.

De géllande allménna raden for utbildning péa sjukhus'™ féreskriver att syskon har
ratt till undervisning i mén av tid. | vissa fall kan syskon darmed f& undervisnings-
stdd genom sjukhusskolan, men varje enskild sjukhusskolas huvudman kan goéra sin
egen tolkning av nér detta &r mojligt.

Under 2021 stéllde Barncancerfonden, via syskonstddjare vid landets sex
barncancercentra samt vid Huddinge sjukhus, dar cancersjuka barn kan genomgé
stamcellstransplantation, en fréga avseende syskons tillgang till sjukhusundervis-
ning i samband med vérden av sitt sjuka syskon. Fréagan avsag hur undervisning pa
sjukhusskolan fungerar géllande syskon och huruvida syskon alltid erbjuds plats, om
de erbjuds plats i mdn av tid eller om de aldrig erbjuds plats.

Svaren visar att fem centra samt Huddinge sjukhus erbjuder syskon undervisning
imdn av plats, vilket vid nagra centra i praktiken innebar mycket begrénsad
omfattning. Ett centra erbjuder aldrig syskon undervisning. Frégorna undersdker
inte hur ménga syskon som deltagit i eller nekats undervisning, utan undersdker de
teoretiska méjligheterna fér syskon att f4 tillgang till sjukhusskola. Sammantaget
visar svaren att det saknas nationell likvérdighet avseende syskons méjlighet att, vid
behov & undervisning via sjukhusskolorna vid landets sex regionala barncancercen-
ter och Huddinge sjukhus.

Syskons behov av stdd fran sjukhusskola paverkas av ménga faktorer, exempelvis
langa geografiska avstdnd samt skillnader i vilkken typ av behandling som ar
tillgénglig i respektive region. Dessa faktorer paverkar hur mycket tid ett syskon,
helt eller delvis, kan kommer att tillbringa pa annan ort an dér de bor och géri
skola. Till exempel tilloringar familjer med barn som behandlas pé det regionala
barncancercentrat i Umeé generellt langre tid pa, eller i anslutning till sjukhuset an
familjer som behandlas i Stockholm. Dessutom far barn frén béde norra och dstra
regionala barncancercentrat stamcellstransplantation pa Nya Karolinska i Huddinge
vilket innebér langa resor fran hemorten. | genomsnitt tillbringar dessa familjer
sex till &tta veckor i Stockholm. Barn som behdver protonstralning behandlas vid
landets enda protonstréalenhet, Skandionkliniken i Uppsala. Familjer tilloringar dé
minst sex veckor i Uppsala i anslutning till behandlingen. Sammantaget visar dessa
skillnader att dven syskon i perioder kan komma att behdva undervisningsstdd vid
sjukhusskola.

"'Skollag (2022).
2Skolverkets Allmanna rad med kommentarer om utbildning pa sjukhus, 2016.
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4 Barncancerfondens stod till syskon

Fér att tillgodose syskons behov finansierar Barncancerfonden syskonstddjare vid
landets sex barncancercentra. Syskonstodjaren ar en resursperson fér syskonen
till det sjuka barnet och ingér i ndtverket runt familjen under och efter behand-
lingen. Syskonstoédjaren ska finnas dar for syskonet, ge stéd och lyssna samt goéra
vanliga, vardagliga aktiviteter med syskonet nar féraldrarna behdver ldgga fokus
och tid pé det sjuka barnet. Respektive centra ansvarar fér drift och utveckling
av verksamheten med syskonstddjare och samarbetar och samverkar I6pande med
Barncancerfonden. Under hésten 2021 genomfdrdes till exempel ett nationellt
pilotprojekt med digitala samtalsgrupper fér syskon som férlorat en syster eller
bror, dar syskonstdédjarna méjliggjorde méten fér syskon med liknande erfarenhet-
er. Syskon fran fyra av sex barncancercentrer deltog.

Férutom syskonstédjare finansierar Barncancerfonden konsultsjukskdterskor och
sakkunniga i skolfréagor. Dessa funktioner arbetar fér att stddja skolgédngen foér
barn med cancer och deras syskon. Konsultsjukskéterskorna gér, utifrén barnets
och familjens behov och énskemél, skolbesdk pa det sjuka barnets skola. De infor-
merar klasskamrater, personal och &ven syskons klasskamrater om vad barncancer
innebar. Aven syskonstédjare gér besdk fér att informera i syskonets klass.

Syskon kan ocksd, badde under och efter behandling, ta del av Barncancerfondens
digitala samtalsstdd med legitimerade psykoterapeuter. Samtalsstddet ér tillgéng-
ligt oberoende var i landet syskonet bor.

Inom Barncancerfondens sex regionala féreningar bedrivs en omfattande stédverk-
samhet riktad till syskon, exempel samtalsgrupper, syskonlager och utbildningar.
Dartill arrangerar Barncancerfonden syskonveckor vid Agrenska, ett nationellt
kompetenscentrum fér séllsynta diagnoser och en unik métesplats fér barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedséttningar, deras familjer och professionella.

Samtliga Barncancerfondens stoédinsatser riktade till syskon finansieras uteslutan-
de genom privata gavor. Ar 2022 uppgar insatserna for endast syskonstddjare och
konsultsjukskoterskor till drygt 18 miljoner kronor. Fér ldngt ifrén alla sjukdomstill-
sténd och/eller diagnoser finns resursstarka, ideella krafter som kan stétta upp-
byggnad, utveckling och drift av insatser inom hélso- och sjukvérden. Det utbredda
beroendet av ideella eldsjalar medfér en stor séarbarhet.
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5 Barncancerfondens forslag for ett
valfungerande samhalle for syskon till
barn med cancer

Som lokalt férankrad stdd- och péverkansorganisation har Barncancerfonden
I6pande kontakt med barncancerdrabbade, — éverlevare och familjer liksom med
personal och sakkunniga inom hélso- och sjukvarden och skolan. Kunskaps- och
erfarenhetsutbytet i dessa kontakter bidrar till att identifiera férbattrings-
omréden for stddet till cancersjuka barn och deras syskon. Allt i syfte att skapa
ett battre samhille fér barncancerdrabbade, éverlevare och syskon till barn med
cancer. Darfor foreslar Barncancerfonden foreslar att foljande fyra forslag
genomférs for att uppna detta.

Betrakta barn som anhériga. Ett barn &r precis lika mycket anhérig som en vuxen
familjemedlem. Syskon till cancersjuka barn bér darfér i lagens mening betraktas
som anhdriga utifran barnets sérskilda behov. Halso- och sjukvardslagen (5 kap. §

7) synliggér emellertid endast barn som anhériga till en vuxen med exempelvis svar
sjukdom, sdsom cancer. Paragrafen inkluderar inte barn som nérstaende till ett barn
med svar sjukdom.

Om ett syskon betraktas som anhérig med sarskilda behov férbattras syskonets
méjligheter att f& adekvat hjalp av halso- och sjukvarden samt skolan under och
efter det sjuka syskonets behandling.

Se dver uppdraget for utbildning pa sjukhus och tillgéngliggér den fér alla syskon.
Nar ett cancersjukt barn behandlas pa sjukhus ar det vanligast att syskon befinner
sig hemma och gér i sin ordinarie skola. Men det finns undantag. Langa avstéand
mellan sjukhus och hemmet, barn till ensamstéende féraldrar och langa behandlings-
perioder kan innebara att syskon behdéver stéd frén sjukhusskolan.

Problematiken géllande syskons ratt till undervisning pé sjukhus ar inte unik fér
syskon till barncancerdrabbade barn. Den géller dven fér syskon till barn med andra
svara och/eller langvariga sjukdomar som tillbringar langre perioder pa sjukhus. Saval
sjuka barn som syskon har en kontinuerlig skolplikt oavsett sjukdom och pédgaende
behandling. Direktiven fér utbildning pd sjukhus styrs av skollagen och Skolverkets
allmadnna rad utbildning pa sjukhus. Detta allménna rad tillkom 2016, och har inte
uppdaterats. Sedan dess har viktig utveckling och féréndring skett inom hélso- och
sjukvarden och skolan, inte minst d& Barnkonventionen har blivit svensk lag.
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Tillgdngen till undervisning i sjukhusskolan fér syskon och andra barn som vistas pa
sjukhus bér vara likvardig och inte godtycklig. Lagstiftningen och

direktiven kring sjukhusskolans uppdrag bér garantera att dven syskon far
tillgdng. Darfér bor sjukhusskolans uppdrag och direktiv ses dver uppdateras.

Siakerstill uppféljning av syskon till cancersjuka barn. Ett viktigt nationellt
arbete for att ta fram en nationell basstandard fér psykosocialt stdd kopplat till
langtidsuppféljning av barncancer péagéar just nu under ledning av RCC, regionala
cancercentrum i samverkan. Barncancerfonden menar att detta arbete édven bér
inkludera ett systematiskt arbete dven for syskon till cancersjuka barn.

Skapa ett nationellt utbildningsmaterial for elevhilsan. Regionalt cancercentrum
Stockholm-Gotland publicerade 2021 utbildningsmaterialet en samlad kraft mot
cancer® riktat till skolskoterskor. | syfte att hdja kunskapen om och férbattra
foérutsattningar for ett andamalsenligt arbete med, fér och kring barn med

svar och/eller langvarig sjukdom och deras syskon anser Barncancerfonden att
motsvarande utbildningsmaterial bér sammanstéllas pa nationell nivé och riktas till
all personal inom elevhalsan.

Den problematik som presenteras i analysen ar inte unik fér syskon till barn-
cancerdrabbade barn. Den géller dven for syskon till barn med olika former av
funktionsnedsattningar, langvariga och/eller svéra sjukdomar och behov av sarskilt
stdd. Sverige ar enligt barnkonventionen skyldigt att tillgodose att alla barn far
stdd utifran sina individuella behov. Det méaste betyda nagot i varje barns verklighet.

Barncanceréverlevarna i Sverige

Omkring 9 000 av de 11000 barncanceréverlevarna i Sverige &r 6ver 18 ar.*

| takt med att sjukvarden utvecklas dkar antalet dverlevare érligen med cirka 280
personer. Men priset for éverlevnad ar hégt. 70 procent av de som éverlever barn-
cancer drabbas av sena komplikationer, 30 procent av dessa far svéara besvar. Fysiska
och kognitiva nedsattningar, forvarvade hjarnskador, infertilitet, hjartsjukdomar,
sekundéarcancer, psykisk ohélsa och férhdjd risk att do i fortid ar komplikationer som
of'ta blir markbara méanga ar efter avslutad behandling. Dessa kréver omfattande,
of'ta livslanga insatser fran halso-och sjukvarden.

T —

Varje dag insjuknar ett barn i cancer i Sverige. Tack vare framgangsrik forskning ar i
dag femarsdverlevnaden i genomsnitt 85 procent, jamfért med bérjan av 1980-talet
dé endast 50 procent dverlevde. Trots denna positiva utveckling &terstér svéra
gétor och barncancer ar fortfarande den vanligaste dédsorsaken fér barn mellan ett
och fjorton ar.

®Barn och cancer - skolskéterskans roll = RCC.
“Svenska Barncancerregistret, SBCR, 2020.
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Barncancerfonden dr en lokalt férankrad stéd- och pdverkansorganisation som arbetar
fér att cancerdrabbade barn, deras syskon och familjer ska kunna leva ett gott och langt liv.
Barncancerfonden finansierar forskning och utbildning, utvecklar verksamhet och testar nya
former av stéd till drabbade, bade pé egen hand och i samverkan med offentliga aktérer.
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