Arsrapport 2024 fran RCC Stockholm Gotland, regionalt arbete inom
ramen for den statliga satsningen, starkt cancervard for barn och unga

Genomfort arbete under 2024

Under 2024 har vi haft stort fokus pa implementering av vardprogram, precisionsmedicin samt
samverkan kring barn med komplexa behov.

Precisionsmedicin fér alla barncancerpatienter (MO1)

Sedan maj 2024 genomfors helgenomsekvensering inom ramen for klinisk rutin foér alla barn med
nydiagnostiserad cancer. Arbetet har fokuserat pa implementering av nya arbetssatt for att sdkra upp
att resultat av analyserna kommer patienten till nytta for en individanpassad behandling, uppfoljning
och deltagande i kliniska studier.

Arbete kring molekylara tumorronder (molecular tumor boards, MTB) har paborjats och under
hosten blev forsta ”pilot” ronden. Férhoppningen ar att resultat fran alla patienter som provtas
under 2025 ska kunna diskuteras pa lokala MTB och utvalda fall dven pa nationella MTB.

Predispositionsmottagning ar nu i gang. Dar traffar vi barn som har bekraftad eller misstankt
cancerpredisposition enligt screeningprogram.

Implementering av vardprogram - cancerrehabilitering barn och ungdomar (MO 2)

Under 2024 har vi samlat ett interprofessionellt team som tillsammans arbetar med
implementeringen av vardprogrammet. Under hdsten har teamet fokuserat pa att satta sigin i
vardprogrammet, identifiera vad som enligt vardprogrammet saknas idag samt att skapa struktur och
forutsattningar i organisationen for en jamlik rehabilitering for alla barn och ungdomar som
behandlas for cancer. Vidare sker samarbete med motsvarande verksamheter runt om i landet.
Teamet kommer starta upp och testa arbetssatt under bérjan av 2025.

Implementering av vardprogram — Palliativ vard av barn (MO 3)

SOL- teamet (symtomlindring och livskvalité), ett palliativt team pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus
(ALB), ar en viktig del avimplementeringen av det palliativa vardprogrammet fér barn i Region
Stockholm, har under aret etablerats pa sjukhuset. Teamet har identifierat ett tydligt syfte och vision
samt skapat ett arbetssatt for barnpalliativt team. Bland annat gar teamet igenom de barn som ar
anslutna till teamet pa veckobasis. Preliminara resultat visar pa ett minskat antal akuta vardtillfallen
och en Okad trygghet for patient och familj.

Transitionssjukskéterska - fér bdttre 6vergangar i varden av patienter med komplexa behov (MO 3)
Kontaktsjukskoterskan har en nyckelfunktion i teamarbetet kring barn med komplexa behov. Ett
viktigt fokus dr pa dvergangar i varden sarskilt mellan barn och vuxen dar ett projekt med en ny roll,
transitionssjukskoterska, infors pa Uppfoljningsmottagningen (UFM).

Langtidsuppféljining (Nyckelmottagning)

Vuxenonkolog har borjat arbeta pa uppfoéljningsmottagningen for vuxna efter barncancer (UFM) och
ytterligare en barnonkolog har borjat pa UFM, vilket 6kar kunskapsutbytet mellan barncancervard
och vuxenvard.

Nyckelmottagningen ar nu helt implementerad i Solna med ett fortsatt strukturerat
forbattringsarbete dar vi samarbetar nationellt. Pa Huddinge planeras uppstart av
nyckelmottagningen under 2025.



En registerkoordinator for langtidsuppfoljning har forbattrat registreringen i kvalitetsregistret
betydligt avseende detaljerade uppfoljningsdata, bade pa barn och vuxensidan. Efter en insats har de
registrerade uppfoljningsbesoken 6kat med 40%.

Syftet med nutritionsteamet ar att vara en konsultresurs kring nutritionsfragor inom Astrid Lindgrens
Barnsjukhus. Malsattningen ar att sprida kunskap, bygga lokal erfarenhet och i slutdndan minska
behovet av sjukhusvard for barnpatienterna.

Implementering av kontaktsjukskoterskerollen for HCT-patienter pa Barnhematologens dagvard
pagar. Kontaktsjukskéterskorna har i ar bland annat startat upp ett nationellt natverk for att dela
erfarenheter och bidra till lika omvardnad 6ver landet.

Nya roller testas pa CAST som skall bidra till 6kad narvaro och produktion samt en éverldakare med
utvecklingsfokus pa barnhematologen. Utveckling av apotekarrollen har 2024 bla fokus varit pa
uppféljning av lakemedelsanvandning, exv. att undvika onddiga restvolymskostnader, stotta i smarta
preparatval samt skapande av smidiga administrativa rutiner kring nya lakemedel.

Under aret har vi ocksa satsat pa kompetensutveckling inom olika personalgrupper genom
utbildningsdagar.

Under 2023 och 2024 har ett flertal team besokt Sickkids i Toronto, ddar man hamtat inspiration och
lardomar men ocksa fatt bekraftelse pa att var verksamhet haller hog kvalitet. Flera
utvecklingsinitiativ har paborjats som ett resultat av dessa besok pa Sickkids. Teamen har bestatt av
bade ldkare, omvardnadspersonal, apotekare och lekterapeuter/pedagoger.

Strukturerad uppféljning av lakemedelsanvandning baserad pa datarapportering fran journalsystem
ar implementerat under 2024.

Under aret har det pagatt ett arbete med att ta fram en dagbok for stamcellstransplanterade barn
(HCT), dar aven patientrepresentanter varit involverade. Dagboken ar generisk och kommer att
kunna anvadndas for andra diagnoser med lite omarbetning.

Det kontinuerliga forbattringsarbetet pa olika vardenheter och i vara olika team (diagnosteam m fler)
utgor basen i vart forbattringsarbete. Nagra exempel ar:

. En ny klinisk rutin har inforts vad géller handldggningen av patienter med s.k. 1ag-risk neutropen feber

. Ett arbete pagar med SABH i syfte att utdka cytostatika i hemmet.

. Viimplementerar olika forbattringsprojekt inspirerade besok pa SickKids

. En struktur for kompetensférsorjning inom alla yrkeskategorier inom stralbehandling av barn har tagits fram samt har
ett arbete for att minska behovet av narkos i samband med stralbehandling initierats under aret.



Under 2024 har vi inkluderat patientrepresentant i var ledningsgrupp och adven i stérre utstrackning
utnyttjat resultat fran vara PREM-enkater. Patientmedverkan har dven skett i framtagande av nytt
patientinformationsmaterial.

Centrum for kliniska barnstudier pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus har integrerats med kliniska
studieenheten HOPE pa barnonkologen under 2024. Det ger samordningsvinster for hela
barnsjukhuset. For barncancerpatienterna ar malsattningen att det ska 6ka kapaciteten med
moijlighet till fler 6ppna kliniska studier och fler barncancerpatienter inkluderade i
barhandlingsstudier.

Fortsatt arbete under 2025

Under 2025 kommer mycket av det som beskrivits ovan fortsdtta och manga pagaende projekt
Overga i en implementeringsfas. Utover implementeringen av beslutade vardprogrammen och
precisionsmedicin kommer vi fortsatta fokusera pa patientmedverkan, personcentrerad vard samt
kloka kliniska val. Malsattningen ar ocksa ett starkt samarbete med vuxenonkologin inom ramen for
Karolinska Comprehensive Cancer Center.



