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INLEDNING

Bakgrund

Svensk barncancervard kinnetecknas av ett langtgaende samarbete Gver landet

och viljan att bibehalla detta ar stark.

Barncancervarden i Sverige har under de senaste decennierna gjort stora
framsteg. Overlevnaden i barncancer ir idag cirka 85 procent, men varierar
beroende pa vilken cancerform patienten drabbats av. Dessa framsteg har
kunnat uppnas mycket tack vare den starka organisation som professionen
utvecklat genom dren, Svenska Barnlikarféreningens sektion f6r Pediatrisk
Hematologi och Onkologi (PHO), med nationellt och internationellt
samarbete. I likhet med cancervarden 1 6vrigt star dven barncanceromradet
infor en rad utmaningar. For att moéta framtidens utmaningar kravs fortsatt

nationellt samarbete och utveckling.

For att starka arbetet bildades 2020 den nationella arbetsgruppen foér
barncancer (NAG barncancer) med bred representation frin alla
sjukvardsregioner, professionen och patientforetridare. Sedan starten har
gruppen arbetat for att utveckla barncancervarden i Sverige med utgangspunkt

fran tidigare handlingsplaner.

Onskad vision och effekter av det fortsatt nationella utvecklingsarbetet har
identifierats och den tredje i raden av handlingsplaner har tagits fram for
perioden 20262028 for att fortsitta driva utvecklingen av svensk

barncancervard framit.

Handlingsplanen omfattar nio malomraden som i likhet med RCC:s
maldokumentet ”Vigen framat” samlar RCC:s gemensamma standpunkter och
mal f6r cancervarden. Handlingsplanen beskriver férslag pa insatser som
planeras for att stirka kvalité och jamlikhet inom barncancervarden i hela
landet. Insatserna ir relevanta f6r NAG barncancers uppdrag och

genomforbara inom tidsramen.

Handlingsplan dr framtagen av NAG barncancer i samverkan med

representanter fran olika grupper och nitverk inom barncancervarden.
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VISION OCH EFFEKTER
Vision och effekter

Vision

Barn med cancer botas till ett liv med basta mojliga livskvalitet, nu och i

framtiden.
Sluteffekter och deleffekter

* Alla barn med cancer far vard av personal med ritt kompetens, i ritt
tid och pa ritt plats.
o Resurseffektivt anvindande av personal
o Samtliga medarbetare far fortldpande relevant
kompetensutveckling
o Alla professioner inom varden av barncancerpatienter ar
delaktiga och har méjlighet till forskning
o Attraktiva arbetsgivare
o God arbetsmilj6
* Jamlik vard av god kvalitet 6ver hela landet till alla barn som drabbas
av cancetr.
o Okat nationellt samarbete
o Nationella riktlinjer inom fler omraden
o Okad jimlikhet utifrin diskrimineringsgrunderna
* Botande behandlingar med minsta mojliga biverkningar.
o Okat deltagande i kliniska studier
o Jamlik tillgang till nya likemedel, behandlingar och kliniska
studier
* Patienter och nirstiende kinner sig trygga och delaktiga i
barncancervarden.
o Mojliggora vard nira hemmet med bibehallen sidkerhet och
kvalitet
Okad tillgdng till kvalitetssikrad digital information
Jamlik tillgang till god palliativ vard
Okad tillging till sjukvard i hemmet fér barncancerpatienter
Jamlik tillgang till god rehabilitering

O O O O O

Jamlik tillgang till god langtidsuppfoljning
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Patienter och nirstaende dr medskapare i att utveckla framtidens

barncancervard.

o

Tydligare struktur f6r hur patient- och
nirstienderepresentanter rekryteras

Olkad patient- och nirstiendemedverkan i utvecklingen av

barncancervarden
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MALOMRADE 1
Prevention och tidig

upptackt

Cancerprevention via levnadsvanor beror barn, inte for att undvika att drabbas
av cancer under barndomen utan senare i livet, dirfér behandlas det ¢j i denna
handlingsplan. Orsakerna till barncancer dr i de flesta fall okinda dven om fler
och fler drftliga faktorer har identifierats som kan bidra till cancerutvecklingen.
Tidig upptickt av cancer kan frimjas genom anvindandet av strukturerade

metoder for att fanga upp patienter med 6kad risk f6r cancer.

Foreslagna insatser ska ge battre forutsittningar till tidig upptackt av
barncancer och ta fram strukturer och riktlinjer f6r omhindertagande av barn

med drftlighet for cancer.
2026 — 2028: Forslag till insatser
Atftlighet och tidig upptickt

e Stbdja implementeringen av det nationella vardprogrammet for drftliga
cancerrisksyndrom genom att skapa utbildningar, ta fram

informationsmaterial och stédja nationella natverk.

e Skapa ett nationellt kunskapsstod med riktlinjer f6r utredning och
uppféljning av cancerpredispositionssyndrom, med vilka syndrom som

ska f6ljas och hur uppféljningen ska genomforas.

e Stodja nationella initiativ som syftar till att stirka barnperspektivet pa

onkogenetiska mottagningarna.

e Stbdja nationella initiativ som syftar till tidig upptickt av barncancer.
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MALOMRADE 2

Rehabilitering,
uppfoljning och palliativ
vard

Allt fler patienter botas idag fran cancer, men béade sjukdomen och
behandlingen kan medféra svara, langvariga och ibland permanenta
komplikationer. Som Ovetlevare efter barncancer finns risk att man drabbas av

komplikationer flera ar efter avslutad behandling.

Foreslagna insatser ska bidra till att minimera eller f6rdréja de negativa
effekterna av cancersjukdomen och behandlingen. Hir foreslis ocksa insatser
tor palliativ vard, som ska bidra till en god och jamlik tillgang till palliativ vard

for barn med cancer.
2026 — 2028: Forslag till insatser

Cancerrehabilitering for barn och ungdom

e Stbdja implementeringen av det nationella vardprogrammet f6r
cancerrehabilitering f6r barn och ungdom genom att skapa utbildningar,

ta fram informationsmaterial och stodja nationella natverk.

e Stbdja framtagande av informationsmaterial till patient och narstiende

om vanliga cancerrelaterade komplikationer.

e Stbdja nationella initiativ som stirker och fortydligar ansvaret f6r

rehabilitering f6r barn och ungdom.

e Stbdja nationella initiativ som ser 6ver rehabiliterande insatser, bade

inom och utanfér barnonkologin.
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Langtidsuppfoljning efter barncancer

e Stodja implementeringen av det nationella virdprogrammet for
langtidsuppfoljning efter barncancer genom att utreda behov av nya
utbildningar, uppdatera befintliga utbildningar, ta fram

informationsmaterial och stodja nationella natverk.

e Stbdja det nationella nitverket f6r Uppfoljningsmottagningarna for

vuxna efter barncancer (UFM Sverige).

Palliativ vard av barn

e Stddja implementeringen av det nationella vardprogrammet palliativ vard
av barn och vardforlopp palliativ vard genom att skapa utbildningar, ta

fram informationsmaterial och stédja nationella nitverk.

e Stoédja genomforandet av en nationell utvirdering av foljsamheten till

vardprogrammet for palliativ vard av barn.

e Stbdja nationella initiativ som stirker barns maojlighet till god livskvalitet
dir sjukdom och behandling far mindre plats och vardagsliv och hilsa

far storre plats.

e Stodja nationella initiativ som bidrar till 6kad registrering i Svenska

palliativregistret.

e Verka for att god palliativ vard tillhandahalls oavsett om nya terapier

provas.
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MALOMRADE 3
Sammanhallna och

effektiva vardprocesser

For att uppna sammanhallna och effektiva vardprocesser behover det
processorienterad arbetssittet stirkas, patientrapporterade matt inkluderas i
utvecklingen av barncancervarden och 6vergangen mellan olika vardgivare

tortydligas.

Foreslagna insatser ska bidra till att utveckla och férbittra uppfoljningen av
barncancervarden med hjilp av kvalitetsregistret, f6rbéttra samordningen och
overgangen mellan barncancervarden, 6vriga barnsjukvirden och vuxenvarden,

samt verka for en individ- och aldersanpassad barncancervard.
2026 — 2028: Forslag till insatser

Svenska barncancerregistret (SBCR)

e Stodja vardplaneringsgrupperna i Svenska Barnlakarféreningens sektion
for Pediatrisk Hematologi och Onkologi (PHO) 1 deras arbete med
respektive modul i SBCR.

o Genomfora ett arbete fOr att utreda samordnat inforande av Patient

Reported Outcome Measures (PROM) i barncancervirden.

e Stbdja nationella initiativ som verkar for en hogre certifieringsgrad av
SBCR.

e Stbdja nationella initiativ som effektiviserar och automatiserar

dataéverforing och registrering till SBCR.
e Stbdja nationella initiativ som verkar f6r 6kad datakvalitet i SBCR.

e Stbdja nationella initiativ som bidrar till verksamhetsutveckling dar

utgangspunkten ir data fran SBCR.

10
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Overféringar i varden - Transition

e Stodja nationella initiativ som 6kar samverkan med vuxenvarden infor

tondringars overgang frin barncancervard till vuxenvard.

e Stbdja framtagande av informationsmaterial som stod f6r

transition/6verforing fran barncancervard till vuxenvird.

Nira vard

e Stbdja nationella initiativ som bidrar till att patienter kan fa vard sa nira

hemmet som mojligt.

e Stbdja nationella initiativ som syftar till utveckling av nya arbetssitt for

patientsiker och trygg likemedelsbehandling utanfor sjukhus.

1"
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MALOMRADE 4
Kompetensforsorjning

Barncancervarden dr en komplex verksamhet, som virdar barn fran
nyféddhetsperioden upp till 18 ars dlder, och hanterar tumorsjukdomar i alla
organsystem. Barncancervarden dr titt knuten till, och beroende av, en
vilfungerande hogspecialiserad barnsjukvard vid universitetssjukhus och
hemortssjukhus. Samtidigt 4r samverkan med vuxencancervirden nédvindig
avseende gemensamma utmaningar och utvecklingsbehov, sa som
kompetensforsorjning for olika professioner. Férutom tillgangen till, och
samverkan mellan de olika professionerna, handlar det om att hitta nya
arbetssitt, fa bittre digitala stodfunktioner, skapa nitverk for kunskapsutbyte
och hitta balansen mellan bred och djup kompetens.

Forslagna insatser ska bidra till att uppna en hallbar och effektiv

kompetensforsorjning inom barncancervarden.
2026 — 2028: Forslag till insatser
Kompetensforsorjning

e Genomf6ra en nationell versyn av kompetensbehovet inom
barncancervirden relaterat till barncancervirdens forandrade

behandlingsprinciper och utékade uppdrag.

e Sec 6ver behov av att uppdatera tidigare genomford nationell numerir
kartligening av olika personalkategorier som arbetar inom

barncancervirden.

e Stbdja nationella initiativ som stirker forutsittningarna for att rekrytera

och behilla personal.

Kompetensutveckling

e Verka for att barnonkologisjukskéterska blir en formell

specialistkompetens.

e Se 6ver mojligheterna att formalisera specialistutbildning f6r

underskoterskor inom barnonkologi.

12
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e Stoédja implementeringen av utbildning f6r barnonkologisk

intermediarvard.

e Skapa barnonkologispecifika arbetsbeskrivningar for olika professioner

inom barncancervarden.

e Stodja nationella initiativ som bidrar till att kompetensutveckla

medarbetare i barncancervarden med flera ars erfarenhet.

Nationella niatverk

e Stodja och utveckla befintliga nitverk inom barncancervarden.

e Stbdja nationella initiativ som starker omvardnadens stillning inom
barncancervarden genom att skapa ett omvardnadsnitverk med

befintliga nitverk inom omvirdnad.

e Se 6ver mojligheten att underskoterskerollen kan stirkas via

Barnonkologiska barnskoterskor i Sverige (BOBS).

e Stodja nationella initiativ till natverk inom halsoprofessionerna.

13
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MALOMRADE 5
Kunskapsstyrning

For att varden ska vara kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv och av hog
kvalitet arbetar RCC tillsammans med 6vriga aktorer inom ramen for det
nationella kunskapsstyrningssystemet. En central del i uppdraget ar att utveckla
nationella kunskapsstod, sa som nationella vardprogram, stdddokument med

mera.

Forslagna insatser ska bidra till fortsatt utveckling av nationella vardprogram
och stdddokument anpassade for barncancervarden. Hir foreslds ocksa
insatser for fortsatt utveckling av Barnregimbiblioteket och Individuell

patientéversikt.
2026 — 2028: Forslag till insatser

Nationella vardprogram och st6ddokument

e Stodja fortsatt arbete inom PHO:s olika arbets- och vardplanerings-
grupper/nitverk med behandlingsprotokoll som motsvarar

kunskapsstyrningens nationella vardprogram.

e Skapa ett rekommenderat arbetssitt for implementering av nationella

vardprogram.

e Stodja nationella nitverk med ansvariga for implementering av nationella

vardprogram.

e Skapa ett rekommenderat arbetssitt for utviardering av nationella

vardprogram.

e Stbdja nationella initiativ ddr registerdata anvinds for att utvirdera

nationella kunskapsstod.

e Stodja nationella tillfilliga expertgrupper £6r kunskapsstéd och
rekommendationer som initierats utanfor barncanceromradet men som

berdr patientgruppen.

e Stodja fortsatt arbete med stoddokumentet nationell version av

barnonkologihandboken.

14
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e Verka for att kunskapsstod utformas 1 enlighet med vetenskap och

evidens och pa ett sidant sitt att diskrimineringsgrunderna beaktas.

e Se 6ver behov av nya nationella vardprogram och/eller stéddokument
tor omradena Supportive Care, Leukemier-lymfom, Solida tumoérer,

CNS-tumoérer och Hematologi.

Regimbiblioteket

I e Stbdja fortsatt utveckling av Barnregimbiblioteket.

Individuell patientdversikt (IPO)

e Se 6ver mojligheten att utveckla IPO i barncancervirden, nir de tekniska

l6sningarna finns nationellt.

Nationella rutiner

I e Stbdja nationella initiativ till framtagande av nya rutiner.

15
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MALOMRADE 6
Patientinformation

Patienter med cancer och deras nirstaende ska ha tillgang till adekvat,
kvalitetsgranskad, tillganglig och samlad information om cancer genom
vardprocessernas alla steg. Det innebir att dagens generella symtombaserade
radgivningsinformation pa 1177.se behover kompletteras med nationell,
térdjupad och evidensbaserad information till patienter som behandlas f6r

cancer.

Foreslagna insatser ska bidra till att utveckla och digitalisera patientinformation

till barncancerpatienter och deras vardnadshavare.
2026 — 2028: Forslag till insatser

Kommunikation till patienter och nirstaende

e Stbdja framtagande av nationellt informationsmaterial, tillgangligt pa
olika sprak, till patienter och nirstiende som komplement till muntlig

information.

e Stbdja arbetssitt som frimjar nationellt framtagande av

informationsmaterial for en jamlik tillgang till information i hela Sverige.

Digitala verktyg

e Stbdja arbete med att digitalt tillgdngligg6ra kvalitetssdkrade

patientinformationer i Min vardplan barncancer f6r barn och familjer.

e Stbdja nationella initiativ f6r tekniska l6sningar och digitalisering f6r 6kat

nationellt samarbete.

e Se 6ver mojligheten till att information, som utgar fran den nationella
versionen av Barnonkologihanboken, tillgingligetrs digitalt for patienter

och nirstdende.
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MALOMRADE 7
Ledning och styrning

Cancervarden ir i férindring for att moéta kraven pa stindig utveckling, en
forindring som kriver struktur. Samtliga universitetssjukhus bor pa sikt uppna
status som Cancer Centre (CC) eller Comprehensive Cancer Centre (CCC)
enligt europeisk standard (Organisation of European Cancer Institutes, OECI).

Foreslagna insatser ska bidra till att fortsatt stodja nationell samverkan mellan
barncancervardens olika strukturer och att anpassa och utveckla arbetet utifran
nya cancerstrategin samt stodja arbetet inom barncancervarden for att kunna

uppfylla kraven pa CC respektive CCC.
2026 — 2028: Forslag till insatser
Ledning och styrning

e Stbdja ett vilfungerande ledarskap genom kompetensutveckling och

natverkssamverkan for chefer inom barncancervarden.

o Verka for en fortsatt nationell samverkan mellan barncancervirdens
olika strukturer; professionen och nationellt system for

kunskapsstyrning.

e Utveckla organisation och styrning av barncancervarden for att uppfylla
de krav som stills pa CC respektive CCC.

17
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MALOMRADE 8
Patienter och narstaende

Patienter som dr delaktiga i sin vard dr mer bendgna att folja behandlingsrad, vilket
bidrar till en mer effektiv hilso- och sjukvard. Det ar dirfor angeliget att skapa
forutsittningar for personcentrerad vard, dir patienter och narstiende blir
medskapare, dels 1 patientens vard, dels 1 utvecklingen av halso- och sjukvardens

processet.

Foreslagna insatser ska bidra till detta genom att fortsatt utveckla
kontaktsjukskoterskerollen, involvera patienter och deras nirstaende i
uppféljning och utveckling av barncancervarden samt utveckla arbetssitt for

att stodja barn och ungdom upp till 18 ar under deras sjukdomsperiod.
2026 — 2028: Forslag till insatser

Patienter och nirstaende

e Stodja fortsatt utveckling av kontaktsjukskoterskerollen inom
barncancervarden genom att stédja nationell natverkssamverkan mellan

kontaktsjukskéterskor.
e Verka for 6kad patient- och anhorigmedverkan inom barncancervarden.

e Verka f6r 6kad patient- och nirstaienderepresentation avseende

barncancerperspektivet i befintliga patientrad.

e Se 6ver mojligheten att uppritta eller anvinda befintlig databas av
patient- och nirstdenderepresentanter, frain barncancerdrabbade familjer,

som kan bidra i utveckling av barncancervarden.

e Stbdja nationella initiativ till utbildningsinsatser som riktar sig till barn

och ungdom upp till 18 4r som drabbats av cancer.

18
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MALOMRADE 9
Forskning och innovation

Omfattande forskning bedrivs inom canceromradet. Cancerforskning och
innovation ar hogt prioriterat for att utveckla cancervarden, forbattra
behandlingsresultaten och se till att forskningsresultaten snabbt kommer
patienterna till godo. En viktig del i detta ér att pa olika sitt 6ka antalet
deltagare 1 kliniska cancerstudier och genomfora utbildningssatsningar inom

omradet klinisk cancerforskning och innovation.

Foreslagna insatser ska bidra till att 6ka andelen barncancerpatienter som far
mojlighet att delta 1 kliniska lidkemedelsstudier med nya likemedel och
behandlingar. Detta uppnas genom att stodja nitverk och grupper som arbetar
med fragan, skapa tydligare processer vid uppstart av studier, samt genomfora

utbildningsinsatser riktade till professionen.
2026 — 2028: Forslag till insatser

Kliniska studier

e Verka for jamlik tillgang till kliniska studier.

e Verka for 6kad kompetens inom kliniska studier f6r olika

yrkeskategorier.

e Verka for att skapa en nationell infrastruktur vid uppstart av
behandlingsprotokoll och kliniska studier i enlighet med
rekommendationer fran rapport, Uppstart av Kliniska studier 2025-09-
29.

o Verka for att Nationell patientéversikt (NPO) ska kunna anvindas for att

inhdmta forskningsdata.

e Verka f6r en stabil infrastruktur som méjliggdr jamlikt deltagande i Fas
[-1IT studier.

e Verka for framtagande av digitala samtycken till kliniska studier.

e Verka for att inkludera digitalt informationsmaterial och samtycken dven

1 nystartade studier.
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Precisionsdiagnostik, precisionsmedicin och nya terapier
e Stodja klinisk implementering och uppféljning av nationell
Barnonkologisk Molecular Tumour Board (nMTB).

e Stbdja nationella initiativ till kompetensutveckling inom

precisionsmedicin for olika professioner i barncancervirden.
e Verka for 6kad kompetens inom nya avancerade behandlingar.

e Verka for 6kad nationell samordning gillande precisionsdiagnostik och

nya terapier inklusive ATMP.
e Verka for nationellt ordnat inférande av nya terapier och likemedel.

e Se 6ver moijligheten till nationell finansiering av nya kostsamma terapier

och likemedel.

e Stbdja nationella initiativ till harmonisering av nya terapier och

likemedel, avseende indikationer och utsittningsrekommendationer.

Innovativa metoder
e Stbdja nationella initiativ f6r utveckling av nya arbetssitt och digitala
l6sningar inom barncancervarden.

e Stbdja nationella initiativ som bidrar till mobilitet och fysisk aktivitet
under behandling och som ger 6kade moijlighet att vistas utanfor

sjukhus.
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstaende fér hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se



