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Kognitiv uppföljning av barn och ungdomar med 
misstanke om förvärvad hjärnskada efter 
barncancerbehandling som inte primärt var 
riktad mot CNS 

  

 

Revideringar i denna version 

Uppdatering i enlighet med uppdaterat nationellt vårdprogram 

Långtidsuppföljning efter Barncancer. 

  

  

Bakgrund/Syfte 

Sedan länge är det känt att strålbehandling av hjärnan kan ge kognitiv 

påverkan, även i form av helkroppsbestrålning inför stamcellstransplantation. 

Även neurokirurgiska ingrepp kan leda till neurologisk och kognitiv påverkan. 

Studier har även visat att barn och ungdomar som behandlats med enbart 

cytostatika har viss risk för kognitiva resttillstånd efter behandlingen. Orsaken 

är inte helt klarlagd men metotrexat såväl intravenöst som intratekalt verkar öka 

risken. Även andra cytostatika, såsom Ifosfamid, samt långdragen behandling 

med kortikosteroider kan ge ökad risk för kognitiv påverkan. Risken förefaller 

vara högre vid behandling med dexametason än med prednisolon. Mental 

trötthet är vanligt förekommande efter cancerbehandling. Svårighetsgraden av 

dessa besvär kan variera och en försämring över tid kan ses. Framför allt ses 

efter flera år en bestående hjärnskada med minnes-, inlärnings- och 

koncentrationssvårigheter samt uttröttbarhet. Dessa skador kan inte botas. Det 

handlar i stället om att hjälpa patienten att anpassa sig till sin förmåga och lära 

sig leva med sin funktionsnedsättning.  

För att identifiera och kartlägga de individuella svårigheterna och ge rätt råd 

och stöd är en utredning av ett multiprofessionellt team med erfarenhet av 

denna problematik av största vikt. En sådan utredning rekommenderas för barn 

och ungdomar som genomgått barncancerbehandling med strålbehandling mot 

hjärnan och/eller läkemedel som kan ge neurokognitiv påverkan och där 

misstanke om sådan påverkan finns, enligt det nationella vårdprogrammet för 

långtidsuppföljning efter barncancer. Därför samarbetar Barncancercentrum 
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och Neurologisk utredningsmottagning (NUMO) vid DSBS i Göteborg. 

Tillsammans har det tagits fram ett program för kognitiv uppföljning av barn och 

ungdomar med misstanke om förvärvad hjärnskada efter barncancerbehandling 

med eller utan strålbehandling. 

  

Arbetsbeskrivning 

En multiprofessionell utredning utgår från barnets skadeprofil och kan omfatta en 

helhetsbedömning av barnets kognitiva, pedagogiska (möjlighet till pedagogisk 

kartläggning på NUMO finns för barn upp till förskoleklass) och motoriska funktion samt 

sociala situation i relation till skola och fritid. Resultatet av utredningen ligger till grund för 

råd och rekommendationer till familj, skola och ev habilitering. Vid rekommendation om 

habilitering är läkare på BCC/hemsjukhus ansvarig för att remittera till Habilitering. 

  

  

Remittering till NUMO för kognitiv uppföljning görs på följande sätt: 

1. Remiss utfärdas till NUMO, i enlighet med ”Remissunderlag till NUMO”. Vid osäkerhet om 

eventuell utredning tas kontakt med NUMO för diskussion. 

2. Remiss från länssjukhus kan utfärdas till NUMO efter samråd med läkare på 

Barncancercentrum. 

3. När remiss kommer till NUMO beslutas om innehåll och tidpunkt för utredningsinsatsen 

utifrån barnets behov och beskrivna frågeställningar.  

4. Ställningstagande till eventuellt behov och tidpunkt för en uppföljande utredning tas i 

samband med utredningsperioden och förmedlas i slutanteckning till remittent.  

  

Utredning inför uppföljning på NUMO: 

Syn och hörselundersökning. Remitterande läkare ansvarar för att bedömning 

görs om behov finns. 

  

Barn och ungdomar som har genomgått utredning kan ha behov av ytterligare 

utredning senare i livet, framför allt i samband med stadiebyte i skolan och i 

samband med gymnasieval som grund för studie-/yrkesvägledning. Barn i 

behov av uppföljande utredning identifieras på terminsvisa avstämningsmöten 

mellan koordinator på NUMO och konsult-/ -/kontaktsjuksköterskor. Inför en 

uppföljande utredning på NUMO utfärdas en förnyad remiss av läkare på 

BCC/hemsjukhus enligt ”Remissunderlag till NUMO”, se nedan. Underlaget 

ligger till grund för teamsammansättning, tidpunkt och längd på den uppföljande 

utredningen. 

  

Remissunderlag till NUMO 

  

Följande punkter underlättar prioritering- och resurssättningsarbete inför 

utredningsperiod på NUMO: 

5. Medicinsk bakgrund 

6. Pågående eller planerade medicinska utredningar och/eller behandlingar som kan påverka 

tidpunkt för utredning, ex MR-kontroll, ev ny operation eller behandlingsomgång, behov av 

samordning med andra insatser mm 

7. Viktig information i barnets status som rör skol- eller hemsituation och som kan påverka 

tidpunkt för utredning, ex utredning inför ev särskoleplacering, gå om klass mm 
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8. Ev hänvisning till journalanteckning, ex senaste läkarbesök, skolmöte mm 

9. Ev önskad tidpunkt för insats, ex 6 alt 12 mån efter behandling, inför/efter skolstart mm 

10. Ev om familjen kan komma med kort varsel 

  

Om utredningen påvisar en förvärvad hjärnskada av omfattande karaktär som 

också innefattar motoriska begränsningar rekommenderas att remiss till Barn- 

och ungdomshabiliteringen utfärdas.  

Konsultsjuksköterskan för den diagnosgrupp som patienter hör till eller 

kontaktsjuksköterska på hemsjukhus finns som länk och kontaktperson för 

familjen. Vid behov kan konsultsjuksköterska göra kompletterande skolbesök 

för information till klassen och lärare. Vid överföring från barnsjukvården inför 

18 års ålder är det angeläget att etablera kontakt inom vuxenvården. 

  

  

Ansvar 

Gäller för all personal på Barncancercentrum samt NUMO. Ansvar för spridning 

och implementering har avdelningschef. Verksamhetschefen ansvarar för att de 

rutiner och riktlinjer som verksamheten kräver finns tillgängliga och att 

verksamheten arbetar enligt SOSFS 2011:9. 

  

Uppföljning, utvärdering och revision 

Innehållsansvarig är ansvarig för revision. Medvetet avsteg från rutinen 

dokumenteras i Melior om rutinen är kopplad till patient. Övriga orsaker till 

avsteg från rutinen rapporteras i MedControlPRO. 
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