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Sammanfattning

2019-2022 gjorde den davarande regeringen sarskilda nationella satsningar pa barncancer i de arliga
6verenskommelserna med Sverige Kommuner och Regioner (SKR) motsvarande 60—80 miljoner
kronor per ar. Regionalt cancercentrum (RCC) i samverkans nationella arbetsgrupp f6r barncancer
tog 1 borjan av satsningen fram en 6vergripande handlingsplan med regionala prioriteringar. Varje
RCC tilldelades en sjittedel av de nationella medlen och RCC Stockholm Gotland gav Astrid
Lindgrens Barnsjukhus uppdraget att utféra forbittringsarbetet i sjukvardsregion Stockholm Gotland
med st6d av dessa medel.

Astrid Lindgrens Barnsjukhus har sedan 2019 arbetat med manga initiativ i syfte att forbittra den
regionala barncancervarden genom ett medarbetardrivet arbetssitt. Arbetet har involverat atskilliga
professioner, verksamheter och medarbetare. Det har resulterat i en mingd forbittringar samt dven
test av nya roller och utékade personella resurser, vilka nu utvirderas for eventuell implementering i
verksamheten. Forbittringsinitiativen har delats in i fyra fokusomraden: Organisation-Systens-Struktur,
Kompetensutveckling, Tvirprofessionella samarbeten och Nya resurser.

I uppstarten beslutades att ett metodstod skulle knytas till satsningen, vilket kom att anvindas 1 flera
initiativ. Metodstodet har bidragit till att underlatta framdrift och har bistatt med facilitering samt
struktur. De personer som drivit f6rbéttringsinitiativen har manga ganger sett metodstédet som en
forutsittning for forbittringsarbetet och de resultat som genererats under satsningen. Metodiken
som anvants i satsningen har utgjorts av fyra hornstenar: Skapa forutsittningar for ett medarbetardrivet
fordndringsarbete, Bidra med facilitering som metodstod, Testa losningar i liten skala och Aktivt bygga en bestaende
Jorbittringskultnr. En av de storre utmaningarna som deltagarna i arbetet upplevt, r att det har varit
svart att frigora tid for forbattringsarbetet.

I slutet av 2022 — det sista aret fOr satsningen — hade antalet projekt och initiativ passerat en bit over
100 och resultaten dr dnnu fler. Det arbete som har genomforts och fortsatt pagar dr en brygea till
det standardiseringsarbete som nu paborijas, da Astrid Lindgrens Barnsjukhus har beslutat att delta i
Karolinska Universitetssjukhusets reackreditering 2025. Malet ér att barncancervarden ska inga i
Karolinska Comprehensive Cancer Center.

Nir arbetet och resultaten summeras for perioden 2019-2022 ar det tydligt att alla som varit en del
av satsningen har bidragit till att leverera pa samtliga regionala malomraden. Fér de mal som dnnu
inte dr uppnadda inom vissa omraden fortsitter arbetet. Implementeringsarbete pagar och fortsitter
likasa. Utvirderingar av nya och utékade roller kommer att ske under 2023. Samtidigt startas nya
initiativ 1 en stadig strom inom olika delar av verksamheten. En stor och viktig vinning i satsningen
har varit byggandet av en kultur och en stédjande struktur f6r kontinuerligt utvecklingsarbete 1
vardagen. Den ska behallas och foérvaltas fortsittningsvis.
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Forord

Syftet med rapporten dr att beskriva det utvecklingsarbete som genomférts inom sjukvardsregion
Stockholm Gotland och som drivits av Astrid Lindgrens Barnsjukhus (ALB) under dren 2019-2022
och som har finansierats genom regeringens satsning pa barncancer i och med de arliga
6verenskommelserna med Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Regionala cancercentrum
(RCC) i samverkan har ansvarat for att initiera det nationella uppdraget. RCC Stockholm Gotland
har haft det regionala ansvaret fOr att sakerstilla att satsningen moéter malen i den nationella
cancerstrategin och de hilso- och sjukvardspolitiska mélen i Region Stockholm och Region Gotland.

Rapporten beskriver den arbetsprocess och metodik som anvints i1 utvecklingsarbetet samt de
lirdomar som ackumulerats under arbetets gang. Rapporten redogér ocksa for resultatet av
satsningen samt beskriver mer ingidende nagra av de mer 4n 100 insatser som startats. Ett stort
antal medarbetare har medverkat under de fyra ar som satsningen har pagatt. Bland annat
kontaktsjukskoterskor, kuratorer, sjukskoterskor, likare, underskéterskor, arbetsterapeuter,
fysioterapeuter och verksamhetsutvecklare, med flera.

Rapporten vinder sig till nationella och regionala beslutsfattare inom omradet barncancer och till alla
de vardprofessioner i landet som arbetar med barncancer pa vardgolvet, samt till patienter och deras
nirstiende men dven andra som har ett intresse 1 omradet. En férhoppning ir att rapporten kan
bjuda pa insikter och inspirera kring goda exempel.

Inledningsvis beskrivs Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Avsnitt 2 ger en bakgrund till
barncancersatsningen och beskriver det regionala perspektivet. I avsnitt 3 beskrivs metodik och
arbetsprocess. Resultatet av barncancersatsningen under daren 2019-2022 beskrivs 1 avsnitt 4.
Avsnitt 4.3 ar mer medicinskt inriktat och mer detaljerarat, vilket innebir att det kan innehalla vissa
uppgifter som kan vara svara att tillgdngligg6ra sig om man inte ar medicinskt kunnig. Resultaten
och omfattningen gar dnda att forsta pa en 6vergripande niva — dven om man inte ldser avsnittet
4.3. Avsnitt 5 beskriver nista steg och fortsittningen av utvecklingsarbetet.

I bilagor aterfinns dels en tabell, bilaga 1, 6ver maluppftyllelsen av barncancersatsningen utifrin den
regionala handlingsplanen. Vilka delar pa Karolinska Universitetssjukhuset som hanterar
patientflédet f6r barncancer och som dven varit delaktiga i barncancersatsningen aterfinns i bilaga
2. I bilaga 3 éterfinns en kontaktlista 6ver de som varit ansvariga pa en Overgripande nivd samt har
en Overblick av utvecklingen som skett inom deras respektive ansvarsomriden — kopplat till
barncancersatsningen.

Ett stort tack till alla som gjort detta arbete mojligt! Ett extra varmt tack till alla medarbetare och
andra som engagerat sig och bidragit med kunskap och kompetens, 6ppenhet och nyfikenhet, samt
viljan att forbittra barncancervarden inom regionen inom alla dimensioner.

God lisning]

Pernilla Grillner
Ansvarig for Barncancersatsningen i sjukvardsregion Stockholm Gotland
Sektionschef f6r Barnonkologi, Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset
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KAPITEL 1
Inledning

1.1 Om Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Pa Karolinska Universitetssjukhuset organiseras verksamheten i teman och funktioner utifrain
patientens vig genom varden. Ett av dessa teman dr Tema Barn Astrid Lindgrens Barnsjukhus
(ALB). Till ALB kommer svart sjuka barn fran hela landet. Har vardas barn med kroniska sjukdomar,
medfédda missbildningar, olika akuta tillstand och for tidigt f6dda barn. Det bedrivs specialiserad
och hogspecialiserad vard. Sjukhuset har flera rikssjukvardsuppdrag eller sa kallade

nationella hégspecialiserade varduppdrag (NHV), till exempel f6r viss avancerad barn- och
ungdomskirurgi och retinoblastom. ALB genomf6r cirka 180 000 patientbesok per ar, varav 55 000
ar akuta besok. Sjukhuset har ocksa en omfattande klinisk forskning, utveckling och undervisning
med brett internationellt samarbete. Vird bedrivs pa Karolinska Universitetssjukhuset i Solna och i
Huddinge samt pa Danderyds sjukhus. Barncancerpatienter vardas ocksa efter behandling, av andra
enheter saisom vid barnkliniken Visby Lasarett pa Gotland, ASIH, SABH och Lilla Erstagirden med
flera.

ALB ir organiserad 1 medicinska enheter och omvardnadsomraden. Under Hogspecialiserad
barnmedicin 1 arbetar man med diagnostik, behandling och uppféljning av barn och ungdomar 0-18
ar, med bland annat tumorer och blodsjukdomar. Omvardnad ges ur ett helhetsperspektiv till barn
och ungdomar med mer eller mindre omvardnadsbehov. Upptagningsomride dr Stockholms lin och
Gotlands lin. For vissa sjukdomar bedrivs dven utomlinsvard.

1.2 Barncancercentrum for sjukvardsregion Stockholm
Gotland

Av de cirka 1,6 miljoner barn som finns 1 Sverige ar det omkring 350 som drabbas av cancer varje ar.
Totalt sett utgér dessa cancerfall mindre dn en procent av alla cancerfall i landet. Ungefir en tredjedel
av alla barncancerdiagnoser ir leukemier (blodcancer), cirka en tredjedel hjarntumorer och omkring
en tredjedel ”solida” tumérer utanfor hjarnan. De vanligaste cancerformerna hos barn ar

olika leukemier, hjarntumér, lymfom, Wilms tumér, sarkom (skelett och mjukdel) och neuroblastom
(tumorer i nervvavnad). Pa ALB hanteras cirka 100 nya barncancerpatienter per ar for
sjukvardsregion Stockholm Gotlands rikning.

Nir ett barn far cancer, eller ndgon annan allvarlig sjukdom som kriver langvarig vird, dr det inte
bara en individ som drabbas, utan en hel familj med sitt nitverk och sammanhang. ALB arbetar
uttalat i team kring barnet och dess familj, med lakare, sjukskoterskor, underskoterskor,
konsultsjukskoterskor, dietist, atbetsterapeut, sjukgymnast, syskonstodjare, psykologer/kuratorer och
ytterligare professioner.


https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/leukemi/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/hjarntumorer/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/lymfom/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/wilms-tumor/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/sarkom/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/neuroblastom/
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KAPITEL 2

Bakgrund

2.1 Den nationella satsningen pa barncancer

I 6verenskommelserna mellan davarande regering och SKR aren 2019-2022, gjordes sirskilda
satsningar pa barncanceromradet med 60—-80 miljoner kronor per ar.
Fokus var bland annat langtidsuppfoljning, rehabilitering,
kompetensforsorjning och 6vergangen till vuxenvarden.

Medlen férdelades lika mellan de sex sjukvardsregionernas
barncancercentrum via respektive RCC. RCC Stockholm Gotlands
uppgift var aven att sikerstalla att malen i den nationella
cancerstrategin och de hilso- och sjukvardspolitiska malen i Region
Stockholm och Region Gotland skulle férverkligas.

Alla sex barncancercenter fick 1 uppdrag att identifiera och analysera
bade de nationella utvecklingsomridena och de egna
sjukvirdsregionala. Beddmningen var att behoven till storsta del var
gemensamma for alla sjukvardsregionerna och slutsatserna
sammanfattades i en nationell rapport med regionala tilligg: Utvecklingsomraden inom barncancervarden — analys och
forslag till fortsatt arbete, 2019.

Rapporten togs fram av sektionschefer eller motsvarande vid respektive barncancercentrum. Den
innehaller ett stort antal férslag till hur barncancervarden 1 Sverige kan forstirkas genom insatser pa
bade nationell, regional och lokal nivd. Férslagen r6r bland annat kompetensforsorjning,
kvalitetsforbattring i varden, samordning mellan regionerna, samt samordning mellan barn- och
vuxenvard. Tillvaratagande av barns och foraldrars erfarenheter, kartligening av vardprocesser samt
behov av kunskapsstyrning nimns ocksa som utvecklingsomraden. De féreslagna insatserna har
sedan prioriterats av respektive RCC och barncancercentrum.

Ytterligare information om rapporten och utvecklingsomradena finns pa cancercentrum.se.

2.2 Sjukvardsregionala mal och prioriteringar

Efter att medel tilldelats sjukvardsregionen paborjades kartliggningar och initiativ dir problem
identifierats. En regional arbetsgrupp for barncancer (RAG) tillsattes med representanter for
barnonkologi, barnhematologi, RCC Stockholm Gotland och organisationen f6r kunskapsteam f6r
cancer i primarvarden (CaPrim) samt linssjukhuset Visby. Gruppens uppgift var bland annat att
sprida information om mdijligheten att ans6ka om medel, godkinna initiativ som krivde finansiering


https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/utvecklingsomraden-inom-barncancer_analys-och-forslag-till-fortsatt-arbete_20191115.pdf
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samt att arbeta for regional samverkan. Dessutom utsigs en styrgrupp for barncancersatsningen pa
ABL.

Satsningens process beskrivs i tidslinjen nedan.

En styrgrupp Godkinda initiativ Manga projekt har pabérjats och
Regeringen avsatter medel i en Region Stockholm och i p::gr;g::ﬁ?:":: upp de flesta befinner sig i testfas och
dverenskammelse med SKR far Region Gotland tilldelas cirka b : P utvirdering pagar eller skall pabdrjas.
i - 2 P . tarfunktionella grupper.

en jamlik och effektiv cancervard 10 mkr per ar for satsningar
med kortare vintetider fér inom barncancervarden. RAG bamcancer Anstillning av nya resurser och resurs-
perioden 2019-2023 bildas. Ansta re r

- férstarkningar i projektform utvirderas

. e infér beslut om permanentning via

Barncancer ar och kommer fortsatt RCCs rapport - Initiativ pabérjas och ordinarie budget.
vara ett prioriterat omréade fér handlingsplan fér godkinns av styrgruppen
regeringen inom ramen fér arbetet farbattrad cancervard. lopande.

med att starka cancervarden.

RCC i samverkans nationella arbets- En kartlaggning och
grupp fér barncancer ska fortsatt gapanalys genomférs
arbeta i enlighet med den med utgangspunkt i
handlingsplan som togs fram ach RCCs handlingsplan.

rapporterades under 2020.

2.2.1 Sjukvardsregional handlingsplan

I uppstarten av satsningen 2019/2020 sammanstillde RCC Stockholm Gotland en handlingsplan
med sammanlagt tio punkter (se bilaga 1). En del av arbetet var redan igaing men genom satsningen
fick projekten en skjuts framat.

Handlingsplanen lyfte bland annat behov av forbittrade samarbeten inom och mellan verksamheter
inom barncancervarden, men ocksa insatser som bidrar till forbattringar i andra verksamheter som
vardar barncancerpatienter 1 olika faser. Nagra exempel pa omraden som pekades ut var stirkt
rehabilitering och psykosocialt stod, samordning av likemedelssystem, inférandet av
kontaktsjukskoterskor 1 barncancervarden, inférandet av Min vardplan cancer (MVP), digital
patientéversikt (IPO), fortsatt utveckling av sjukskéterskedrivna mottagningar och
nyckelmottagningar samt forbattrat samarbete med barncancervirden pa Gotland.

En viktig del av ALBs barncancersatsning var dven att inkludera lingtidsuppféljningen av vuxna som

genomgitt behandling f6r cancer som barn. Idag ses vardférloppet fran barn till vuxen som en
sammanhingande kedja nar man tilldelar finansiering och godkianner projekt.

2.2.1.1 Forbattringsarbete i fyra

fokusomraden

Inledningsvis delades forbittringsarbetets ;Xﬁ«nﬂ’:&lfésrjIONELLA

initiativ in 1 fyra 6vergripande KOMPETENSUTVECKLING

fokusomriden. De Overensstimmer med

kategoriseringen 1 RCC Stockholm

Gotlands handlingsplan.

8sp ORGANISATION - SYSTEM — NYA RESURSER

STRUKTUR
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Dessa fokusomraden har haft fo6ljande syften:

Tvirprofessionella samarbeten: genom att bredda samarbetet Gver organisatoriska grinser kan

helhetssyn skapas och forstaelsen 6ka for de olika ansvarsomradena samt ge insikter hur de bidrar till
hela flédet.

Nya resurser: genom barncancersatsningens finansiering kan nya roller och utokade roller tillfilligt
testats. Testningen av den nya/utokade rollen pagir en viss tid, for att sedan utvirderas. Om nyttan
anses stor, kan den nya/utvidgade rollen infétlivas i verksamheten inom ramen f6r den ordinatie
budgetprocessen.

Kompetensutveckling: genom barncancersatsningen kan dedikerad “utvecklingstid” fér
medarbetarna finansieras och dven ticka kostnader for lokala utbildningsdagar, konferenser och
utbildningar med mera, vilket méjligegdr fortlopande kompetensutveckling pa alla nivéer.

Organisation — System — Struktur: genom att samla en bredare kompetens i arbetet med arbetssitt
inom virdenheter eller ansvaromriden kan effektivitetsutvecklingen i de beslutande strukturerna bli
mer medarbetardrivna. Det kan 6ka och snabba pé férindringar i syfte att forbittra savil varden till
patienten som medarbetarnas arbetsmiljo.

2.2.2 Mal med forbattringsinsatserna

Nir arbetet paborjades sattes inga kvantifierbara mal utan fokus var da att skapa goda férutsittningar
t6r medarbetarna att tillsammans bedriva ett kontinuerligt forbittringsarbete 6ver tid. Under
projektets gang har dock malen med insatserna tydliggjorts och formulerats.

Forbittrad vardkedja till gagn for patient och familj

Det 6vergripande malet har alltid varit att skapa en bittre barncancervard som gagnar patienterna
och familjerna. Genom att identifiera forbéttringsmojligheter 1 hela eller delar av virdkedjan, blir
varden kontinuerligt bittre. Att fokusera pa just det som patienterna moter dagligen har varit en stor
del av forbittringsarbetet.

Forbittrade interna arbetsprocesser

Ett av mélen har varit att f6rbéttra de interna arbetsprocesserna i verksamheten. Det har bidragit till
6kad nytta och kvalitet f6r patienter och deras familjer, men ocksa f6r medarbetarna. Syftet har varit
6kad kvalitet, 6kad patientsikerhet, effektivare arbetssitt och/eller forbittrad arbetsmiljé.

En inarbetad forbittrings- och utvecklingskultur

En genomgiende ambition med férbattringsinsatserna har varit att skapa engagemang och
forutsittningar for ett medarbetardrivet forbattringsarbete. Det lingsiktiga malet har varit att pa sikt
skapa en kultur och struktur for arbete med kontinuerlig utveckling i hela verksamheten. Med
kontinuetlig utveckling menas att verksamheten fortlopande analyserar liget, foreslar idéer, utvecklar
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losningar, testar och utvérderar dessa utifran input — frin vardgolvet, patienterna, familjen, andra
faktorer som forskning inom olika omraden samt teknisk utveckling.

Det handlar om att skapa forutsittningar frimst i form av dedikerad tid for medarbetarna att bedriva
forbittringsarbete. Men ocksa forutsittningar for att aktivt motas i bredare forum och etablera
kontaktytor som inte alltid 4r naturliga utifrin det individuella uppdraget man har pa vardgolvet. Att
utveckla dessa tvd grundférutsittningar har varit nyckeln till ett medarbetardrivet forbattringsarbete.

2.2.3 Fortsatt strategisk satsning pa CCC-ackreditering

For att fortsitta med kontinuerliga forbittringar dr det naturligt att skapa laingsiktiga och hallbara
mojligheter och rutiner for forbattringsarbetet. Genom att inleda ett ackrediteringsarbete av
barncancervirden fortsitter barncancerverksamheten pa ALB sin forbittringsresa. Och genom att
ackreditera barncancervarden skapas ett ytterligare fortsatt utvecklingstryck, dir malet ar att bli ett
Comprehensive Cancer Center (CCC). Foljande krav finns pa verksamheten for att bli ett
ackrediterat CCC:

e Cancervirden ér individanpassad och arbetssittet multidisciplindrt och innovativt.

e Goda forutsittningar for cancerforskningen avseende infrastruktur, expertkunnande och
innovationskraft.

e Cancerforskningen ticker ocksa hela spektret av grundforskning, transnationell och klinisk
forskning.

e Ett val utbyggt nitverk som inkluderar alla aspekter av forskning, utbildning, vird och
prevention inom canceromradet.

e Det sker ett stindigt utvecklingsarbete med fokus pé att forbittra yrkeskunnande,
organisation, vardkvalitet och samverkan.

Idag finns 68 europeiska cancercentrum, varav 19 dr CCC-ackrediterade. Karolinska Comprehensive
Cancer Center var det forsta som ackrediterades i Sverige. Det omfattar i dag enbart
vuxencancervarden. Arbetet pi ALB med regeringens satsning ligger vil i linje med CCC-krav och
underlittar forhoppningsvis en kommande ackreditering f6r barnonkologi och barnhematologin pa
ALB. Ett gemensamt arbete dir dven forskningsenheterna vid Karolinska Institutet deltar har
paborjats med malet att dven barncancervarden skall ackrediteras 1 samband med att Karolinska CCC
reackrediteras 2025.
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KAPITEL 3
Metodik och arbetsprocess

3.1 Hornstenar for forbattringsarbetet
Grunden for hur forbattringsarbetet skulle bedrivas utgick fran fyra hornstenar.

Skapa forutsattningar

Bidra med facilitering

for ett medarbetardrivet som metodstad

férandringsarbete

Aktivt bygga en

Testa l&sningar

i liten skala bestaende

férbattringskultur

Skapa forutsittningar for ett medarbetardrivet forandringsarbete

Nir satsningen paborjades var en viktig pusselbit att skapa forutsattningar f6r medarbetarna att bade
foresla och att driva férandringsarbete. Det dr medarbetarna som arbetar ndrmast patienterna och pa
vardgolvet som vet bist vad som skapar storst nytta for patienterna och/eller gynnar personalens
samarbeten. Nagot som i sin tur frigor tid f6r mer vard.

Bidra med facilitering som metodstéd

Medarbetare i sjukvarden lever generellt i en vardag med stora krav pa kompetens och formaga att
utfora arbete under tidspress. Av det skilen beslutades tidigt 1 satsningen att anstilla en facilitator for
hjilp med forbittringsmetodik, workshopledning och annat stod till medarbetarnas
utvecklingsarbete. Sjukvardspersonal dr vanligtvis varken trinad i den typen av metodik eller har
utvecklat egna metoder. ALB har via satsningen kunnat finansiera personer med bland annat metod-
och projektkompetens. Avsikten har hela tiden varit att kompetensutveckla de engagerade
medarbetarna fOr att successivt bygga in sidan kompetens i verksamheten. For att pa sikt fd en
forbattringskultur i ordinarie verksamhet som fungerar utan externt stéd.

Enheterna pa ALB levererar via sina medarbetare barncancervard av hég kvalitet. Den storsta
torbittringspotentialen finns, som i manga andra branscher och verksamheter, i att effektivisera
samarbetet mellan enheterna. Hir har det visat sig gynnsamt att samverka interprofessionellt och
multidisciplinart. Dels har detta gett upphov till virdeskapande forbattringar, dels har det skapat nya
kontakter och relationer som har gynnat den gemensamma vardagen pa de olika vardgolven.
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Testa l6sningar i liten skala

Metodmassigt ar det mer kostnadseffektivt att inféra forbittringar genom att testa nya arbetssatt i
liten skala och utvirdera effekten infor beslut om implementation i stérre skala. Det dr nédvandigt i
en verksamhet dir medarbetarnas tid beh6vs £6r patienterna. Metodiken maste se till att hushalla
med tiden som investeras 1 forbattringskulturen samtidigt som investeringarna i att hitta nya smartare
arbetssitt ar nodvindiga for att just frigora tid.

Aktivt bygga en bestaende forbattringskultur
Genom att skapa forutsittningar, stétta och testa, har ambitionen varit att bygga en vil etablerad
kultur dar férbittringsarbete dr en del av vardagen — pa alla nivaer.

3.2 Valda arbetsprocesser

Generellt har barncancersatsningens styrgrupp haft fa obligatoriska krav pa utformning och
dokumentation av vatje insats/projekt. Styrgruppen har snarare gett frihet at individer och grupper
att kommunicera och arbeta 1 de verktyg som de sjilva har féredragit. Samtidigt som det har bidragit
med kraft till férindringsarbetet, har det gjort det svart for satsningen att fa en 6verblick i
insatserna/projekten och inforda férbittringar.

Dock har en gemensam process for de initiativ som kréiver finansiering tagits fram och den har under
tiden utvecklats vartefter projekten har gitt vidare i faserna och nya behov har uppstatt. Som
metodik i arbetsprocessen har forbittringsatbetet utgitt ifrin PGSA/PDSA-cykeln, som dven
anvinds av Karolinska Universitetssjukhuset. Det ar en enkel metod som forordar test i liten skala
och ir bade ett tidsbesparande och effektivt sitt att utveckla och inféra forbattringar. Steg 4-5 kan
for vissa initiativ fa en ”intern loop” i den 6vergripande processen for att komma till ritta med vissa
utmaningar.

Langsiktigt mal -

standiga forbattringar plan-do-study-act

6. Implementering
i ordinarie
verksamhet

2. Projekt-
beskrivning

4. Test/forsdk 5. Utvirdering

3. Kartlaggning
i liten skala

1. Initiativ foreslas

Steg 1: Initiativ foreslds
Initiativ har foreslagits av verksamheten alternativt initierats av styrgruppen i enkla projektmallar dir
bade I6pande kommentarer och slutresultat kan noteras. Allt for att f6renkla och spara
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vardpersonalens tid. I vissa fall har satsningens projektstéd kunnat bistd med dokumentation och
annat konkret som arbetsgrupperna har haft behov av.

Steg 2: Projektbeskrivning

De projekt som har krivt ekonomiska investeringar har haft en specifik projektmall dir budget dven
har angetts. Dessa projekt har hanterats som ansékningar vilka barncancersatsningens styrgrupp har
tagit stillning till. Med tiden formulerade styrgruppen en process for dessa ansokningar som bland
annat innebar att respektive verksamhetschef skulle vara inforstadd 1 initiativet och ha godkant
ansOkan innan den skickades vidare till styrgruppen.

Steg 3: Kartliggning av patient-/vardfloden f6r att hitta 16sningar

De projekt som kravt finansiering har ofta varit av en mer omfattande karaktir — exempelvis inom
fokusomradena Tvirprofessionellt samarbete eller Nya resurser — dir projektledare och/eller den
som driver projektet ofta delfinansieras f6r att kunna bedriva utvecklingsarbetet. Dessa projekt har
ofta omfattat flera verksamheter i flédet och varit bade tvirfunktionella och tvirprofessionella.
Forsta steget 1 arbetet har 1 manga fall utgjorts av kartliggning av flodet didr man ocksa identifierat
problem eller flaskhalsar som har bidragit till en mindre effektiv vardkedja.

Kartliggningarna har genomférts 1 workshopform med hjilp av en facilitator. Hir har man sa langt

det varit mojligt samlat alla professioner, funktioner och enheter som patienten moter i sin vardresa
pa ALB. Det har varit 15-30 personer narvarande vid varje enskilt tillfalle.
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Beskrivning av workshopsuppligget

Initialt gjordes en analog kartliggning med post-it-lappar pa en vigg, i sa kallade simbanor, som en
oversikt 6ver flodet. I mindre grupper diskuterades sedan utmaningarna i flédet. Malet var att
identifiera problem utifrin de ndrvarandes olika roller och perspektiv. Nista steg var att tillsammans
prioritera bland dessa utmaningar och starta arbetsgrupper dir mindre och avgrinsade
utvecklingsprojekt skulle drivas. Problem som identifierades var exempelvis otydligheter,
kompetensluckor, irritationsmoment och informationsbehov dir patient eller medarbetare skulle dra
nytta av justeringar i nuvarande arbetssitt.

Steg 4: Test av 16sningar i liten skala

Den som ir ansvarig f6r vardflodet, sa kallad teamledare, har fatt en mer aktiv roll i att tillsammans
med arbetsgruppen for den specifika insatsen genom att prioritera insatser och genomfora/testa
dessa i mindre skala i verksamheten.

Steg 5: Utvirdering av 16sningarna

Arbetsgrupperna for de olika initiativen/projekten har triffats nagra ginger per ar for arbetsmoten
och avrapportering av det pagdende arbetet samt f6r gemensam diskussion om fortsatta utmaningar,
mojligheter och lirdomar. Justeringar har direfter genomférts men ofta har medarbetarna initierat
nya insatser utifrin nya identifierade behov pa virdgolven. Férdelarna med detta arbetssitt dr att det
ar starkt medarbetarinitierat och medarbetardrivet. Nackdelen ir det finns risk att missa eventuellt
andra perspektiv och utmaningar i verksamheten som hade varit annu viktigare att atgirda.

For de projekt som medfort test av utékade tjanster — nya resurser som till exempel
konsultsjukskoterska, apotekare, kurator, neuropsykolog — har det varit extra viktigt med l6pande
uppfoljning och utvirdering av effekterna f6r patient och verksamhet eftersom det krivs goda
argument fOr att efter test av utdkad tjanst kunna anséka om motsvarande finansiering i ordinarie

budget.

Steg 6: Eventuell implementering av 16sningen i ordinarie verksamhet

Satsningen har bekostat tidsbegrinsade projektinsatser dir nya roller kan testas och utvirderas infor
beslut om fortsittning och finansiering via ordinarie verksamhet. En insikt under satsningen var att
det ofta dr svart att hitta en rimlig ambitionsniva f6r uppféljning, som svarar pa om foérbittring har
skett och vilka effekter man sett utan att det blir fOr stor borda att utvirdera. En annan insikt ér att
man eventuellt skulle ha stéttat med rutiner f6r uppfoljning i ett tidigare skede. Kanske genom att se
till att projekten med nya resurser hade en titare kontakt mellan projektets ansvariga och
verksamhetschefen som mottagare av utvirderingen.

3.2.1 RCCsroalliforbattringsarbetet

Arbetet fran RCC Stockholm Gotlands sida har sett olika ut, bade pd en dvergripande nivd och
konkret pad plats. RCCs processledare har deltagit och lett méten £Or att utbilda, diskutera och stotta i
inférandet och utvecklingen av kontaktsjukskoterskerollen. RCC Stockholm Gotland har ocksa varit
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delaktiga for att synka den regionala cancerplanen med barncancersatsningen for att fa en r6d trad till
besluten pa regeringsniva. I den regionala cancerplanen ett par omraden pekats ut som man sarskilt
vill satsa pa regionalt. Arbetet fran RCCs sida har ocksa inneburit att bevaka de olika delarna i
barncancersatsningen, lyfta det nationella perspektivet i det regionala arbetet och att informera om
RCCs arbete.

RCCs processledare, som leder det regionala arbetet med att f6rbittra processen for cancerpatienter
inom sin cancerdiagnos- eller diagnosévergripande cancerprocess, har tack vare barncancersatningen
fatt mojlighet att vara pa plats och jobba nira barnonkologin. Det har bidragit till en férdjupad
delaktighet och chans att stotta pa ett helt nytt sitt.
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KAPITEL 4
Resultat

4.1 Oversikt insatser — 6ver 100 stycken

Antalet insatser har varit en stindigt rorlig siffra. I november 2022 hade 6ver 100 initiativ initierats.
Vissa insatser har redan natt det langsiktiga malet, det vill sdga att nya arbetssitt med fokus pa
kontinuerlig utveckling har implementerats. Dessutom startas nya initiativ som inte kraver
finansiering 16pande upp utan inblandning av styrgrupp eller projektstodet. Darfor kan inte en
fullstindig bild av vad barncancersatsningen bidragit till ges, men diremot en 6vergripande bild av
allt det arbete som bedrivits och fortsatt bedrivs.

4.2 Insatsernai de fyra fokusomradena

ALB har haft ambitionen att jobba med samtliga fokusomraden som pekats ut i den regionala
handlingsplanen. Initiativ har i princip startats upp inom alla omraden. Utvecklingstradet till h6ger
visar Oversiktligt antalet insatser inom respektive kategori.

Inga forbittringar kan genomforas utan ett
fungerande vardgolv, system och stédstrukturer.
Dessa forutsittningar har kallats Organisation-

System-Struktur. De redan genomforda eller TVARPROFESSIONELLA
planerade initiativen inom detta fokusomrade FORBATTRINGAR
representerar den rosa stammen i

utvecklingstridet.

Den gula grenen representerar en typ av initiativ KOMPETENS-

som medatbetarna/styrgruppen 6nskade testa UTVECKLING NYA'RESURSER

var att forstirka vardgolvet med Nya resurser.

Kompetensutveckling motsvarar den orangea

grenen. Medarbetarna/styrgruppen har sett

behov av att vidareutbilda befintlig personal ORGANISATION < SYSTEM — STRUKTUR
men dven att kompetensutveckla genom att

nitverka nationellt och internationellt.

Ett ytterligare prioriterat fokusomrade har varit
vardprocesserna i sig och att utveckla och
forbittra arbetssitten genom Tvérfunktionellt
samarbete, vilket motsvarar den grona grenen.
Syftet har varit att samla alla kompetenser och
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pa sa vis sakerstilla alla perspektiven beaktas, men ocksa att stirka och skapa battre forutsittningar
for det interna samarbetet. Malet har varit att minska kunskapsglappet, som inte sillan uppstar
mellan de olika roller och funktioner som finns i varden, genom att skapa titare dialog och forstaelse
tor behoven i hela vardprocessen. Som ett forsta steg, fOr att forbittra det tvarfunktionella
samarbetet, har vardprocesserna kartlagts av en bred nirvaro av deltagare inom olika professioner

och funktioner.

I avsnittet 4.3—4.6 dr samtliga initiativen samlade, dven de som ar i1 planeringsfas, i syfte att ge en
utforligare Gverblick av resultaten av allt det arbete som pagar.

4.2.1 Overgripande effekter av insatserna

I tabellen nedan édr de 6versiktliga effekterna for patient och familj respektive effekter i verksamheten

summerade.

Effekter for patient och familj

Effekter for verksamheten

e |nférandet av till exempel kontaktsjukskoterskor
och nyckelmottagningar har gett mer kontinuitet
och trygghet.

e Test av utbkade roller till exempel apotekare och
kurator har gett fler resurser i varden och givit
mojlighet till att utvardera balansen mellan nytta
och kostnader.

e Utveckling av patientinformation, till exempel
dversattning pa andra sprak, har gett en mer
jamlik och tillganglig vard.

e Borttagna flaskhalsar har inneburit en snabbare
och sakrare vard, genom tydligare
kommunikationsvagar och nya beslutsforum, till
exempel genom inférandet av MDK
(multidisciplindr konferens).

e |nférandet av MDK och utvecklingen av ronder dar
flera specialiteter samarbetar, har &ven gett en
hogre vardkvalitet och 6kad patientsékerhet.

Workshoparna har bidragit till
kompetensutveckling och generationsvaxling.
Fortydligande av ansvar och kontaktvagar genom
organiserade mdten mellan professioner har gett
en béttre arbetsmiljo med 6kad effektivitet och
mindre irritation.

Arbetssattet med forbattringskultur &r nu en del av
vardagen.

Med effektivare ronder och multidisciplinéra
konferenser har diskussionen gatt fran
fragmenterad till mer strukturerad som gjort det
enklare att kunna fatta beslut och 6ka
engagemanget for respektive patientgrupp.
Arbetsséttet stérker barnonkologen och
barnhematologen infor framtida ackreditering till
Comprehensive Cancer Center.
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4.3 Fokusomrade Organisation — System — Struktur —
exempel painsatser

Inom Organisation-System-Struktur har initiativ inom vardgolvsutveckling, kvalitetsparametrar,
inférande av Min vardplan, likemedelssystem och integrering av studieenhet bedrivits, med mera.

KSE - forbattringar/arbetssatt

_— Organisation-System-Struktur
DV Huddinge. Forbattringsarbete arbetssatt

DV Solna forbattringsarbete arbetssatt

Vardgolvsutveckling Langtidsuppféljning <18
Mott (DV) Barnkoagulation - arbetssatt
Slutenvard Solna forbattringsarbete/arbetssatt Implementering av nationellt Vé"dP"Ozfﬂm med
nyckelmottagning. Uppbyggnad struktur uppféljning efter
Slutenvard BRA Huddinge forbattringsarbete/arbetssatt Likemedelssystem radioterapi. Optimering av kvalitetsregistrering
Cytodos gruppen - struktur, arbetssétt, rutiner. Nytt med pharmaceut
Intermediarvard Min vardplan
IMV - koppling till nationellt projekt 1g av Min Vardpl
Rehabititering Kliniska studier
Neurorehab: éversyn av behov av gemensamma Okad integrering av ar och vard
avstamningar och ronder. Koordinator i neurorehabteamet.
Okad resurs for neuropsykologiska utredningar. Annan Arbetssatt och struktur
cancerrehab: Oversyn av struktur och behov av insatser.
Hemsjukvard
Arbete for samlat rehabteam med "business case". i Rapport ASIH 2022
Insatser for tonaringar Hemsjukvard - projekt for utveckling av struktur, arbetssatt

Kvalitetsparametrar

Patient- och narstaendemedverkan

CVK-projekt. Barnkir, anestesi PMI, strallakare, verksamhetsutv. A S ;
(insatser som dr i planeringsfas)

Insatser som dr i planeringsfas
Utveckling kvalitetsmatt -> fler &n idag PREM-enkater
-> Nationellt SvRcR

Integrera patient fortiopande i forbattringsarbetet
-> samarbete Tema Cancer

Forbattrade rapporteringsrutiner till Barncancerregisstret

Oversikt 6ver alla initiativ inom fokusomradet Organisation —System — Struktur.

4.3.1 Min vardplan

Min vardplan cancer (MVP) ir ett verktyg som anvinds for att skapa delaktighet och inflytande f6r
patienter genom hela vardférloppet. MVP gor virden littare att Gverblicka. Den innehaller
sammanhallen information om vard och behandling samt en tidsplan f6r nistkommande steg.

RCC dger MVP och den finns bade i digitalt format och i pappersform. Regionerna viljer sjdlva om
de vill implementera det for olika diagnosfloden. MVP har under de senaste dren implementerats
digitalt ganska brett i vuxenvarden vilket kommer att utvarderas under 2023.

MVP har bérjat implementeras inom barncancervarden pa ALB. For nirvarande dr det endast ett
diagnosflode som dr komplett i MVP. Arbetet med en gemensam MVP f6r alla barncancerdiagnoser
pagar nationellt.

I arbetet med MVP finns en ambition att samordna den patientinformation och faktakunskap som
tinns och utvecklas inom barncancervarden i Sverige.
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4.3.2 Kliniska studier

Tack vare barncancersatsningen och inférandet av kontaktsjukskoterskor finns numera ett tydligare
och titare samarbete mellan kontaktsjukskoterskor och forskningssjukskoterskor pa Kliniska
studienheten (KSE) pa barnonkologen. Detta har medfort dels att man gemensamt bittre kan
sikerstilla en bra matchning av patient och studie dir det ar relevant, dels att samarbetet kring
patienter som deltar i kliniska studier flyter pd mer effektivt. Ytterligare forbittrings- och
utvecklingsomraden ar:

e Arbetet med “molecular tumour board” for att battre matcha patienter med aterfall mot
limpliga kliniska likemedelsprévningar pa en europeisk nivi, i syfte att folja dtaganden enligt
den europeiska paraplyorganisationen Innovative Therapies for children with cancer (ITCC).

e Arbeta for att fa fler kliniska likemedelsprovningar till Sverige genom aktivt deltagande i
ITCC:s arbetsgrupper for varje diagnos.

e Vidareutveckla och effektivisera samarbetet kring férsta linjens kliniska behandlingsstudier
inom diagnosomradena leukemier och lymfom, solida tumérer och CNS-tumorer.

4.3.3 Hemsjukvard for barn

Redan 2014 pabérjades en genomlysning av hemsjukvarden, framfor allt kring att fa till varden lingst
ut i upptagningsomradet. Bor patienten lingt fran ABL som ligger centralt i Stockholm, ar
hemsjukvarden inte lika tillganglig.

Mycket av det strukturella arbetet var redan fardigt vid barncancersatsningens start 2019. Dels hade
man enats om en strukturerad journalmall f6r ansvarsférdelning, dels hade man tagit fram checklistor
for overforingar av patienter mellan enheterna. Vad sedan barncancersatsningen har bidragit med ar
finansierad tid som kunnat avsittas for att arbeta vidare med hemsjukvirden, bland annat genom att
medarbetare frin ASIH-enheter har kunnat auskultera inom barnonkologin och SABH.

Ett nitverk finns idag for att utveckla hemsjukvarden. En genomlysning och utvirdering av
hemsjukvarden som bedrivs inom regionen har genomfoérts. Slutsatserna av det kommer att
presenteras i en rapport som fardigstills under varen 2023. Natverket har varit viktigt for att kunna
diskutera utmaningarna som jimlikhet och patientsikerhet i hemsjukvarden. Nitverket dr ocksa en
forutsittning f6r att kunna vidareutveckla hemsjukvarden.

For att 6ka jamlikheten inom upptagningsomradet behover avstandet minska till patienten. Har
behover man fortsitta diskutera alternativa 16sningar.

4.3.4 Kvalitetsregister och kvalitetsparametrar

Tack vare barncancersatsningen har ett arbete skett 1 syfte att forbéttra uppféljningen av varden
genom kvalitetsparametrar.
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Inrapporteringen av férekomst av solida tumorer har forbattrats markant. Innan
barncancersatsningen var tickningsgraden som rapporterades in kring solida tumérer till
barncancerregistret 65 procent. Efter analys har luckorna tippts till och tickningsgraden dr nu
nirmare 100 procent. Inom de tva andra storre vardflddena, CNS och leukemi, har man inte haft
samma problem med inrapporteringen. Dir var registreringen tillfredstidllande och narmare 100
procent.

Standardiserad information ir ett annat arbete som bedrivits inom ramen for barncancersatsningen.
Dels har ett standardiserat sitt for att mata komplikationer tagits fram, dels pagar ett arbete med
standardiserade journalanteckningar for att kunna anvinda informationen pa ett strukturerat satt i
varden. De standardiserade mallarna dr implementerade 1 journalsystemet Take Care och testas nu
for att se om den information som genereras ir det som behovs for att vidareutveckla kvaliteten i
varden.

Exempel pa mallar som arbetats fram ér strukturerade journalmallar f6r centrala infarter,
remissmallar, operationsanteckningar och komplikationer. Detta sikerstaller kvaliteten 1
registreringen samt underlattar uppfoljningen av kvalitetsparametrar. Pa det sittet underlittas
uppféljningen av kateterrelaterade infektioner eller andra postoperativa komplikationer.

Nista steg

En nyckel till ytterligare kvalitetsuppfoljning ér att delta i utvecklingen av Svenska
Barncancerregistret genom att efterfraga utdata-moduler for relevanta kvalitetsparametrar och
inférande av nya relevanta diagnosovergripande mitt. I det lokala arbetet arbetar man med
standardiserade journalmallar f6r att underlitta rapportering av standardiserade indata. Med tekniskt
stod kan detta arbete snabbas pa. Ett exempel dr patientuppfoljning efter varje besék. Det finns dven
tankegangar kring ytterligare viktiga matt — som skolfranvaro, viktutveckling, hur mycket cytostatika
som bestalls akut i stillet for att hanteras enligt ordinarie stopptider. Men for niarvarande finns det
osikerhet kring hur detta ska matas. I dag finns mycket data men rutinerna for hur vi foljer och
anvinder data for utveckling I6pande i varden saknas helt eller delvis i dag.

Den diskussion som nu pagir i olika nitverk och organ kring nationella data ar viktig att fortsatt
delta 1 och stédja. Man behover komma vidare med verktyg och system for att kunna géra
uppféljningar pa ett standardiserat sitt pa nationell niva. ABL vill bidra till att samla in patientdata
(PROM - Patient Reported Outcome Measures) fOr att bygga ut Svenska Barncancerregistret i syfte
att kunna f6lja och jimféra data pa nationell niva.

4.3.5 Vardgolvsutveckling pa dagvarden

En stor del av forbittringsarbetet har skett inom ramen fér barnonkologens dagvard. Resultat av
arbetet dr nya arbetssitt for vardarbete men ocksa kring det kontinuerliga férbittringsarbetet. Ett
exempel dr att vardgolven dr numera mycket striktare kring sitt uppdrag och avstar frin att gora saker
som ligger utanfér uppdraget. Det kan handla om att inte ta prover utan att istéllet skicka patienter
for provtagning till labbet. Ett annat exempel pa resultat av barncancersatningen ar att
arbetsgrupperna triffas en gang i manaden och dir lyfts allt som behover forbittras — fran
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lokalutnyttjande till patientfléden och arbetsrutiner. Gruppen prioriterar och driver test av
forbattringar samt kommunicerar med hela vardgolvet.

I tabellen nedan édr nagra exempel pa resultat.

Resultat for patienter och/eller verksamheten  Arbete som pagar — ej implementerat

Vardgolvsutveckling Forbattring av floden pa dagvarden Fortsatt forbattring floden

v Fordelning av arbetsuppgifter mellan OL e Forlangda 6ppettider
och ST e Digitalisering
v Ny mottagning startad - Hemangiom e Bokningskalender med tak
V" Ny arbetsplats utanfor rum 6 e Reception med mindre spring

v' Fordelning av arbetsplatser for battre floden
och olika roller

v' Akutflode inrattats med egen SSK

v' Forbattrat flode med gréna kuvert i stéllet
for post- it lappar

v Oversikt for lakarna att se i planeringen for

dagen

Avstamningsméten Sektionsledare /

Sektionschef for optimering av fléden

Ansvarig for SABH-rond

Infort akut-tider for patienter

Infort kalendertid for receptférskrivning

Omaya och Crista-punktioner assisteras av

USK

Forlangt mottagningstiderna for lakarna

P&armar gjorts om till mappar

e JIT skap pa plan 6

e  Fler nya mottagningar

e  Fler inskolade pa SIRI rollen

e Fortsatt arbete for att ge cytostatika i
hemmet

e Inférande av standardiserade Crista-
remisser

AN NI NN AN

ANERN

4.3.6 Lakemedelssystem — nationellt regimbibliotek for barncancer

Idag finns fungerande lokala regimbibliotek pa barnsidan men utan samordning pa nationell niva. Att
fa till basfakta om likemedlen ér en forutsittning for att informationen skall kunna anvindas i nista
steg till patienterna i form av Individuell patientéversikt (IPO) och Min vérdplan (MVP). Inom
ramen for barncancersatsningen har ett utvecklingsprojekt drivits dar likare fran
Barnlikarforeningens Sektion for pediatrisk hematologi och onkologi (PHO) bistitt med att
barnanpassa den information som idag finns i det nationella regimbiblioteket som omfattar
vuxensidan.

Under hosten 2020 startades ett nationellt nitverk inom ramen for barncancersatsningen i syfte att
samordna elektronisk likemedelsinformation nationellt. Natverket bestar av likare, sjukskoterskor
och farmaceuter frin samtliga barncancercenter i Sverige. Aven representanter frin RCC som arbetar
med regimbiblioteket ingar i nitverket. RCC stéttar med tekniken och Erfarenhets & Evidensbaserad
Databas (ePed) star f6r samordningen. Resultatet av arbetet hittills kan summeras till att ett nationellt
nitverk har etablerats samt att information om basfakta om likemedel har samlats i ett
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barnregimbibliotek. Nista steg ar att skapa gemensamma regimer och utveckla en férvaltningsmodell
for barnregimbiblioteket och nitverkssamarbetet.

4.3.7 Intermediarvard

Intermedidrvard ar ett steg mellan intensivvard och slutenvarden. Inom den nationella arbetsgruppen
f6r barncancer har en rapport tagits fram ddr man angett vilka grupper av patienter som ar aktuella
tor den hir typen av vard. De barn som befinner sig i gruppen kriver mycket omvardnad och har
stora medicinska behov. En sjukskéterska per patient behovs for denna grupp.

I den nationella rekommendationen har behovet f6r sjukvardsregion Stockholm Gotland och dessa
vardplatser beriknats till fem.

Den nationella arbetsgruppen har en arbetsgrupp som ska ta fram ett utbildningspaket for att kunna
bemanna dessa platser med ritt kompetens.
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4.4 Fokusomrade Kompetensutveckling — exempel pa
Insatser

I den regionala handlingsplanen pekades fem férbittringsomraden ut inom kompetensutveckling:
e Kompetensforsorjning likare
e Kompetensforsérjning omvardnadspersonal
e Kompetensforsorjning paramedicinsk personal
e Kontakt- och konsultsjukskéterskor
e Handledning av personal

Utbildningsdagar regiondagar
Auskultation av sjukskoterskor fran ASIH

Uppmuntra deltagande i nationella natverk Nationella natverk - uppstart och deltagande

Auskultation i annan verksamhet - Lakemedelsfragor Fler...

fordjupning av neuroradiologisk kunskap for KO m peten sutveckl in g Kliniska studier

barnradioterapeuter

. Auskultation av sjukskaterskor fran ASIH
Utbildning / fortbildning via kurser

Langtidsuppfdljning efter barncancer
Handledning av personal

Utbildning om sena komplikationer for barnonkologisk personal samt barnradioterapeuter,
auskultationer pa nyckelmottagning och uppfoljningsmottagning for vuxna efter barncancer

Oversikt dver alla initiativ inom fokusomradet Kompentensutveckling.

De orangea grenarna i utvecklingstridet visar pa den bredd av kompetensutvecklingsinitiativ som
pagar. De medel som skjutits till i barncancersatsningen har resulterat i dtskilliga
kompetensutvecklande tillfllen i form av regiondag, utbildningsdagar, auskultationsméjligheter,
handledningstillfillen med mera.

Aven det arbete som skett i workshopform dir deltagarna kartlagt vardprocesser och nitverkat
internt har varit en del av kompetensbreddningen. Det har skapat en bittre arbetsmilj6é och 6kad
effektivitet vilket lett till 6kad delaktighet och samverkan mellan professioner och 1 foérlingningen i
beslut kring virden av patienter. Det har ocksa gett en 6kad tydlighet av gemensamma insatser 1
teamet fOr patienten och familjen.
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I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Omrade Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar — ej implementerat
Handledning v’ Strategier for att underlatta aterhamtning v' Fortsatt arbete for att personalen
v Att diskutera svara vardsituationer och fa far tillfalle att reflektera och fa
handledning utifran sina behov handledning utifrdn vardsituationer

v' Attigrupp diskutera olika lésningar pa
vardsituationer och kommunikation med vissa
familjer

v Fatrygghet i hur man stotta familjer i svara
situationer och samtal

4.4.1 Nationella natverk

Att nitverka och aktivt lira av varandra ar sirskilt viktigt da patientgruppen ar relativt liten. Har har
barncancersatsningen bidragit dels ekonomiskt, dels med tid for deltagande i exempelvis nationella
nitverk, i en storre omfattning 4n den normala budgeten medger. Genom satsningen har man
uppmuntrat till natverkande samt bidragit till att nya nationella nitverk har skapats inom prioriterade
omraden, exempelvis sdsom;

e Hilsoprofessionerna

e Likemedelssystem — beskrivet ovan under 4.3.6
o Dietistnatverk

o Chefsnatverk

4.4.2 Fortbildning och konferenser

Inom kompetensutveckling har barncancersatsningens medel tillsammans medel fran
Barncancerfonden bidragit till ett friare forhallningssitt i att uppmuntra till och godkinna
ansokningar f6r utbildning och fortbildning, internt eller externt, studiebesék, auskultation med
mera.
Exempel pa aktiviteter som skett inom ramen for detta omrade ar:

e TFortbildning for strallikarna genom auskultation.
Neuropsykologer har deltagit 1 internationell konferens.
Framtagande av en palliativ utbildning samt utbildning av palliativa ombud.
Nya utbildningar har skapats eller befintliga har reviderats.
En regiondag holls 14 oktober 2022 och beskrivs kortfattat pa nista sida.
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Regiondag 14 oktober 2022

Regiondagen arrangerades av processledarna pa RCC Stockholm Gotland pa temat jamzlik vird. Totalt
kom 64 deltagare fran Barnonkologen, Barnhematologen, Visby barnklinik, ASIH Norrtilje, SABH
och Lilla Erstagarden for att lyssna pa foreldsare och delta i workshops.

Dagen var mycket uppskattad av deltagarna (en utvirdering resulterade i betyg 4.4—4.8 av 5 for
respektive moment) som 6nskade sig aterkommande regiondagar minst en gang per ar, kring teman
som till exempel palliativ vard, hjirntumérer och fysisk aktivitet under behandling.

4.5 Fokusomrade Tvarprofessionella samarbeten —
exempel painsatser

Minga initiativ som fortsatt pagar har kategoriserats inom den grona grenen i utvecklingstridet.
Detta da arbetssittet har varit likartat inom den hir gruppen av initiativ. F6r de mindre grenarna
inom respektive omride har en teamledare héllit ihop férbiéttringsarbetet. Teamledarrollen har under
tiden utvecklats och idag har varje teamledare ett 6vergripande ansvar for utvecklingen inom
omradet. Vid sidan av teamledarna finns diagnosomradesansvariga likare som till skillnad frian
teamledarna redan fran borjan har ett uttalat ansvar for omradet 1 sig. Teamledare och
diagnosomradesansvariga arbetar med utvecklingsarbete pa ett likartat sitt.

Syftet med det forbittrade tvarprofessionella samarbetet har varit att ge en sidkrare och effektivare
vard. Kommunikationsvigar har genom satsningen tydliggjorts och nya beslutande forum har
startats. Ett gemensamt forum f6r teamledare och diagnosomradesansvariga har startats upp under
hosten 2022, dels for att samverka inom olika utvecklingsomraden och sakerstilla att fragor
samordnas mellan teamen nir behov finns inom flera omraden, dels for att dela erfarenheter.

Kartliggning av patientfléden
Barncancersatsningen har gett mojlighet till
mycket detaljerad kartligening av olika
patientfloden/processer. Kartliggningen har
omfattat frin det att patienten kommer in och
far en diagnos till att man triffar olika
professioner under resans gang. Vid
processkartliggningar har alla enheter och
professioner som ar inblandade i en diagnos gatt
igenom flodet tillsammans for att uppticka vad
som fungerar mindre bra och var férbittringar
behover genomforas.
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Ett resultat av kartliggningarna dr att det pagar en rad olika utvecklingsprojekt, bland annat f6r solida
tumérer, CNS-tumorer och psykosocialt omhindertagande. Tva exempel dr inférandet av MDK
(multidisciplindr konferens) och utvecklade ronder dir flera specialister samarbetar vilket ger en
hogre vardkvalitet och 6kad patientsikerhet. Med effektivare ronder och multidisciplinara
konferenser har diskussionen gatt fran fragmenterad till mer strukturerad som gjort det enklare att
kunna fatta beslut tack vare bittre 6verblick. Kartliggningen har ocksa bidragit till en storre
forstielse bland medarbetarna och ledning f6r de olika professionernas arbete i vardférloppet. Det
har dven gett ett Okat intresse for att diskutera och lira av varandra.

Ett antal medatrbetare som deltagit/deltar i utvecklingsarbetet inom diagnosomridena r nyblivna
specialister. Detta bidrar dven till en bra plattform f6r kompetensspridning och generationsvixling.

Vardprogram FT

sykosocialt i - pilot k psykolog Pre-op bedémning
Kurators/psykologs roll genom behandlingen

Family Talk Intervention (FTI) Huddinge
Klargora roller och ansvar for samtalsstod:

Uppfoljningsmottagning: ..,

Kompetensforsorjning:

PAD-svar++""" s Struktur vid svara samtal

atigueskolan
Uppfolining av HP 1 ménad efter utskrivning frén pl 10)
HP-rond plan 10 (CNS pt)

+++Infokvall 1/termin riktat till familjer

Beslut op-u

Allogen trspl
HCT-journalmallar—____J
Arbetsgrupp information till familjer——— Autolog trspl

\wmﬂﬂera patientbesok som skall vara med diagnosansvarig specialist

bete m barnhematologen ang LLH-p
Samarbete med kontaktssk och fossk
Leukemi, lymfom,

histiocytos Lathund ALL Together
inféra standardiserat ultraljuds-férfarande med intraoperativt UL: e / -
LLH-MDK
Tumormaterial operation/t CNS tumérer Aktiva :
e a i — Aktiva+fler 6verlamningar -H, CNS, Solid, leukemi
Neuro-onk-konferens = Insatser som &r i .+++ Alviksstransskolan
T PREEE Tvarprofgsslonella " planeringsfas “ ... o
NF1-patienter samarbeten Fler diagnosomraden
Samtyckesprocessen SBCR och NOPHO-CAREs /

Oversikt dver alla initiativ inom fokusomradet Tvarprofessionella samarbeten.

4.5.1 Diagnosrelaterade forbattringar

Rollen diagnosomradesansvarig, med ansvar for att samla de likare som ir diagnosansvariga for hela
patientflédet inom en diagnos, fanns redan innan barncancersatsningen. I och med
barncancersatsningen fick de diagnosomridesansvariga en mer tydliggjord roll och ett frtydligat
mandat med resurser, stod och metodik fOr att genomfora ett systematiskt utvecklingsarbete.

Diagnosansvariga ir likare med en specialisering inom en viss diagnos och har redan fran borjat ett
naturligt engagemang och ambition att utveckla verksamheten. De diaghosomradesansvariga
fungerar ocksa som ”teamledare” for utvecklingsarbetet som bedrivs for sina respektive
diagnosomraden.
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Diagnosomradesansvaret omfattar:

Sikerstilla effektiva och patientsikra rutiner f6r befintliga behandlingsprotokoll
Multidisciplinar rond “kvalitetssikrad” med faststalld rutin

Utveckla och forbidttra vardprocesser och rutiner kontinuerligt

Implementera nya evidensbaserade behandlingsalternativ

Bevaka kunskapslaget och nya behandlingsstudier (med st6d av KSE)

Medverka i studier och bedriva forskning inom diagnosomradet (med st6d av KSE)

Kvalitetsuppfoljning — sikra rutiner for rapportering till kvalitetsregistren och folja upp

Inom diagnosrelaterade forbittringar ingar diagnosomradena solida tumorer, CNS-tumorer, leukemi,
lymfom, histocytoser samt transplantationsflédet som dr uppdelat pa diagnosomradena allogena och
autologa transplantationer.

4511 CNS-tumorer

I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar - ej implementerat

Neurokonferens v" Snabbare behandlingsbeslut i och med
forbattrat arbetsflode

v' Forbattrad arbetsmiljé genom forbattrat
arbetsflode — alla ar mer férberedda

Patologen v Okad patientsakerhet genom att planering av
behandlingsstart sker da preliminarsvar
lamnas

v" De nationella riktlinjerna i form av
tidsangivelser uppfylls i stérre utstrackning &n

tidigare
Stralkonferens v' Forbattrad patientsékerhet genom forbattrad
arbetsmiljo genom béttre arbetsfléde
Interoperativt v' Med hjalp av interoperativ avbildning under
ultraljud operation kan hégre precision vid kirurgin
uppnas
Neurofibromatos typ e Under uppstart
1 (NF1)
Samtycken vid v' Samtycken lamnas till patienter pa plan 10 for
forskningsstudier neurokirurgiska patienter
mm

Inom CNS-tumorer har utvecklingsarbetet resulterat bland annat i att man numera planerar in
patienter f6r behandling pa preliminéra svar i stillet for att vinta pa definitiva svar. Det har inneburit
att man kunnat férkorta tiden till behandlingsstart. Ett annat exempel 4r stralkonferensen som man
nu forbittrat 1 samarbete med personal fran barnradioterapins och barnonkologens verksamheter.
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45.1.2 Solidatumoérer

Sedan starten av barncancersatsningen har diagnosomradet solida tumérer genomfort flera initiativ.
Diagnosgruppen (solida teamet) triffas regelbundet f6r utvecklingsarbete och pa sa sitt mojliggors
uppfoljning men ocksa att komma i mal med pigaende initiativ.

Informationsmaterial f6r olika scenarier héller ocksa pa att tas fram. Hir kan man se vilka
professioner patienten traffat tvirprofessionellt och vad olika professioner tycker ar viktigt och vill
férmedla vidare. Det dr en viktig del 1 arbetet f6r en mer jamlik vard. Inte minst for att det inte ska
spela nagon roll hur mycket forildrarna efterfragar information eller har list pa — alla ska fa samma
information.

I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Omrade Resultat for patienter och/eller verksamheten  Arbete som pagar — ej implementerat
Wilms tumor v Lathundar for utredning och behandling av ¢ Behandlingsoversikt
Wilms tumor e Informationstext
v' MDK fér solida tumérer hos barn (veckovis)
Ewings sarkom v' Behandlingsoversikt for EuroEwing 2012

v' Lokala riktlinjer kring fertilitetsbevarande
atgarder hos patienter med Ewing sarkom

v' Lokala riktlinjer kring stamcellsskord hos
patienter med Ewing sarkom

v' Lathundar for utredning och behandling av
Ewing sarkom

v" Informationsbroschyr till patienter med
Ewing sarkom och deras vardnadshavare

v' Ny samrond med Sarkomcentrum (vuxen)
och halsoprofessioner fér samarbete kring
patienter med skelettsarkom under aktiv

behandling
Osteosarkom v' Behandlingsoversikt for Euramos-1 e Informationsbroschyr till patienter
v" Ny samrond med Sarkomcentrum (vuxen) med osteosarkom och deras
och halsoprofessioner for samarbete kring vardnadshavare

patienter med skelettsarkom under aktiv
behandling (varannan vecka)
v' PM for behandling med hégdosmetotrexat

(osteosarkom)
MDK (multidisciplinar | v Regelbunden, komplett bemannad och
konferens) dokumenterad MDK — vilket inneburit att

varje MDK hinner med 6-7 patienter istéllet
for tidigare 3-4 patienter.

v" Konferensdokument 6ver basronder,
lokala/nationella/internationella MDK
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Omréade

Resultat for patienter och/eller verksamheten

Arbete som pagar — ej implementerat

Amputation/
Endoprotes

v

v

v

Dokumenterad process for amputation och
endoprotes

Rutiner kring patienter med icke-MR
kompatibla protester

Samarbete med (vuxen) gaskola for barn
och tonaringar som amputerat

Svenska
Barncancerregistret

Lokala riktlinjer kring registrering av
patienter med solida tumérer i Svenska
Barncancerregistret (frn 65%
tackningsgrad till 100% tackningsgrad)

Lokal arbetsgrupp for
solida tumorer hos
barn

ANRNEN

Regelbundna gruppméten
Solid-ronder — varje vecka
Introduktionsschema for ST-lakare till
Solidtumdrmottagningen
Kompetensutveckling
Generationsvéxling

Spridning av information

Struktur kring utvecklingsarbeten

e PM fér G-CSF behandling och PJP
profylax hos barn med solida
tumorer

Neuroblastom

Behandlingsoversikt HR-NBL-1 SIOPEN

e PM fér MIGB behandling

Konscellstumorer

Behandlingsoversikt for JEB och BEP kurer

Kontaktsjukskoterskor

NN RN N NN

Stdd for familjer
Kontinuitet
Samordning

Predisposition

e PM for cancerscreening
e Utveckling av
predispositionsmottagning

45.1.3 Leukemi, lymfom, histiocytos

Sedan 2019 har diagnosomradet infért MDK, kontaktsjukskoterskor och parallellt har bade
lathundar och rutiner uppdaterats och implementerats. Kontaktsjukskéterskorna gar som en rod trad
genom diagnosomradena. De ir viktiga och skulle kunna anvindas i storre utstrickning och goéra mer
for familjerna. Tva ganger per termin férséker professionerna inom diagnosomradet att triffas for att
diskutera omraden f6r forbittringar och kompetensbyggande. Framat beh6ver man titta pa generella
riktlinjer f6r rutiner, administrativt stod och bittre samordning for att fortsitta med

forbittringsarbetet.
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I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Omrade Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar — ej implementerat
v' Tydliggérande av diagnosansvar samt inforlivande e  Fortsatt utveckling av
av alla lymfom i gruppen. kontaktsjukskdterskefunktionen
v Skrivit en lathund for A2G studien med bl.a. etablering av tidig
v' procedurbeskrivning for Lp och kontakt med familjen
benmérgsundersokningar e Fortsatt arbete med GMS-leukemi

v' PM for Blinatumomab-behandling

v' PM for uppfoljning efter fardigbehandlad leukemi.

v Fortsatt arbete med 1. LLH- MDK med lattillganglig
patientbokning och 2. LLH teamarbetet ex. start av
veckovisa genomgangar av patienter under
behandling samt férberedelse for start av
diagnosomradesansvariges besok pa mottagningen
och LCH-mottagning varannan vecka.

45.1.4 Transplantationsflédet — allogen och autolog

Inom transplantationsflédet har man i och med barncancersatsningen utvecklat arbetsflodet, vilket
innebir att man deltar i flera ronder dn tidigare. Det medf6r att man kommer in i ett tidigare skede i
patientens cancerbehandling. Dessutom kan transplantationen férberedas i ett tidigare stadie och
fanga upp eventuella komplikationer.

I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Omrade Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar—ej implementerat
Allogena v Deltar vid flera ronder vilket gor att vikommerin | ¢  Handlaggning av vantelistan for
transplantationer tidigare i processen och kan férbereda ev. allogen transplantation
(benmérg frdn transplantation pa ett tidigare stadium e Arbete kring utékning av antalet
donator) v" Ny process for donatorsutredning — ansvaret ar transplantationer
nu fordelat pa tv& enheter — skapar 6kad e Inférande av cytodos
patientsékerhet
Autologa v' Deltagandet i flera ronder innebér i praktiken att e Inférande av cytodos
transplantationer vi kommer in tidigare vid autologa
(egen benmarg) transplantationer
v Deltagande i priorad gor att vi kan ta stallning till
nya behandlingsprotokoll som inbegriper autolog
transplantation
Vavnadstypning | v Tillgang till immunlab-registret — skapar direkt e Pagaende arbete kring patient- och
access och 6kad patientsakerhet donatorsdokumentation
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4.5.1.5 Barnradioterapi

Ett omrdde som paborjades under hosten 2022 var samarbetet kring stralbehandling av

barncancerpatienter, barnradioterapi. Vid en kartliggning identifierades flaskhalsar och delar 1

processen ddr det fanns tid att spara och underlitta f6r medarbetarna. Tre arbetsgrupper som

planeras starta upp i borjan av 2023 ir:

e Samordning av Narkos och tid till PAD-svar med syfte att fa fram tillrdcklig information for att
planering av behandling ska kunna paborjas tidigare dn i nuldget.

e Uppfoljningsmottagning med stralkompetens med syftet att ta fram en struktur f6r uppfoljning
av barn med cancer som stralbehandlats. Idag saknas det.

e  Kompetensforsorjning och kompetensbehov. Det lingsiktiga kompetensbehovet och
kompetensforsorjningen behover definieras da det upplevs som alltfor sarbart i nulaget.

4.5.2 Psykosocialt stod

Utvecklingsarbetet inom det psykosociala stodet har varit bedrivits pa barnonkologen i Solna och pa
barnhematologen 1 Huddinge. Manga enheter och professioner har deltagit 1 arbetet, vilket verkligen
har bidragit till att forbattra det tvirfunktionella samarbetet. Deltagare har varit bade externa enheter,
sasom Barnungdomspsykiatri (BUP) och interna medarbetare fran olika enheter, sisom kuratorer,
psykologer, neuropsykologer, kontaktsjukskoterskor, underskoterskor, likare, processledare RCC
med fler.

I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Omrade Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar—ej implementerat

Utdkning av kurator v Okad tillganglighet och kontinuitet. | samband
med utdkning har ett nytt arbetssatt inforts.
Kuratorerna spenderar mer tid pa plan 12 for
storre spontan tillganglighet for familjer.

v Okad tillganglighet och samarbete med 6vriga
professioner. Bade familjer och personal
upplever det positivt.

Overlamning av patient v' Rutin Klar for éverlamning av hjarntumorer e  Utveckling av dverlamning till

mellan kuratorer mellan kurator plan 10 och kurator plan 12. kurator pa rehabteam pagar

Family Talk Intervention | v*  Ger familjen redskap till en ékad e Utvardering av patientnyttan
kommunikation kring det svara. Nar kommer paborjas av forskare

metoden mest till nytta (tidigt i processen,
mitten eller som en summering vid avslut av
behandling?) Tva forskningsprojekt ar igang.
Den férsta handlar om implementering av
metod samt familjers upplevelse av stdd. Den
andra - fungerar metoden genom tolk?

v' Material 6versatt till arabiska (via forskarna).
Detta utifrn jamlik vard. BCS tillhandahallit
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Omréade

Resultat for patienter och/eller verksamheten
50% kuratorstjanst for tolkprojektet. FTI ska
erbjudas alla familjer.

Arbete som p

gar—ej implementerat

Nytt arbetssatt for
kuratorer
(slutenvardsavdelningen)

v Vid ny diagnos/remiss gar alltid tva kuratorer
in till familj fér presentation och ocksa for att
erbjuda egen kurator till patient. Ett arbetssatt
som tagits emot positivt av familj. Underlattar
ocksa for familj och personal att det finns tva
kuratorer om den ena &r borta finns den andra
pa plats.

Metod fér sbmn

v Det erbjuds hjalp med sémnen for bade
foraldrar och barn

Metod foér &ngest och oro

v/ Kuratorerna erbjuder en évning att spela in pa
telefonen for att minska angest och oro.

Djupintervjuer av 10-tal familjer
planeras for att titta pa hela vart
erbjudande

Information om kuratorns
roll

v Har dversatts till fyra sprak (engelska,
arabiska, spanska, ryska). Detta for att 6ka en
jamlik vard.

Professionslexikon

Ett lexikon 6ver samtliga
professioner samt vad de kan
erbjuda kommer att tas fram till
patient/familj

Information om
VAB/Forsakringskassan

v Okad jamlikhet - Information till
patienter/familj kring regler och vad som
behdvs gallande VAB och Forsakringskassan
har tagits fram och 6versatts till fyra sprak

v' VAB intyg framtaget

Tonarsgrupp inkl
Gversyn av gruppens
behov

v En tonarsgrupp for 6kad samharighet
avslutad och i forlangningen kommer vi att se
Over gruppens behov jamfort andra grupper

Psykosocialt
omhandertagande pa
hematologen

v" Utveckla metoder och gransdragningar for
olika metoder. Nar ska FTI alternativt
familjeterapi anvandas mm. Detta &r i sin
linda. Tagit tid d& det varit svart att f& till
workshops.

Pagar ett arbete om samarbetet
mellan familjeterapeut och
kurator

Samtalsrum plan 12
(slutenvarden)

Har ej varit majligt att fa till &nnu

Vardprogram innan
transplantation

Vi behdver fa till ett vardprogram
innan transplantation sa att det
psykosociala omhandertagandet
ar klart innan transplantation

Familjeterapeut —
arbetssatt och dverlapp

Vi behover se 6ver arbetssétt sa
att inte familjeterapeut éverlappar
andra professioner — utan
kommer in vid rétt tillfalle

Pilotprojekt — 5 samtal

v Familjer har blivit erbjudna att delta i ett
pilotprojekt med 5 samtal med kurator. Det
har varit svart att fa till da kurator kommer in
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Omréade Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagéar—ej implementerat
forsent efter diagnosbhesked. Lattare nar
kurator &r med fran borjan.

Psykosocial rond v Nytt arbetssétt har tagits fram och testas med | ¢  Utveckling av psykosocial rond
en tvist fortsatter

45.2.1 Family Talk Intervention (FTI)

” (...) Jag dr sd tacksam 6ver att projektet erbjod X [sjuka barnet] en méjlighet att reflektera Sver sin
situation, X verkar inte behova élta sitt maende just nu och det kinns skont att kunna vila 1 det. Nu
ir jag dessutom fortrogen med att X vet att vi finns dar f6r X den dag X behéver prata. Vare sig X
mar bra eller daligt.”

Mamma till sjukt barn (hon deltog i pilotstudien FTT)

FTT dr en metod fOr att underlitta kommunikationen om sjukdomsrelaterade fragor inom familjen,
nir ett barn ar svart sjukt i till exempel cancer. En kurator pratar om bade vanliga och svara saker
med alla familjemedlemmar enligt en definierad struktur med separata méten och familjesamtal.
Malet med samtalsuppligget ér att underldtta kommunikationen inom familjen, 6ka barnens kunskap
om sjukdomen, stodja forildrarna i deras forildraskap, och att se varje barns behov.

Projektet dr ett samarbete mellan forskning och klinisk verksamhet/socialt atbete pa Karolinska
Universitetssjukhuset och Marie Cederschidld hégskola dir bade effekt av FTT och implementerings-
processen ir i fokus. I dagsliget har 20 kuratorer utbildats. Framit behovs ett helhetsgrepp om allt
informationsmaterial till patienterna och familjerna, for att det ska fungera tillsammans med Min
vardplan.
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4.5.3 Neurorehabilitiering

Flodesomridet “neurorehabilitering” innefattar de barn och ungdomar som pa grund av sin
cancerdiagnos — antingen lokalisation av tumor eller som resultat av behandling — har fatt en
torviarvad hjirnskada. Den interprofessionella gruppen har arbetat tillsammans i olika konstellationer
sedan starten av barncancersatsningen och bestar av medarbetarrepresentanter fran skola, lekterapi,
socialt arbete, arbetsterapi, fysioterapi, medicinsk psykologi, barnonkologi, barnneurologi,
musikterapi, slutenvardsavdelning f6r barnneurologi och barnonkologi, omvirdnad och dagvird.

Den interprofessionella gruppen triffas regelbundet for att diskutera, utvirdera och dela erfarenheter
avseende de initiativ som initierats. Detta arbetssitt mojligg6r korta arbetscykler, snabb feedback,
inspiration fran andra arbetsgrupper och en stindig framatrorelse.

En ny gruppbehandlingsmetod 1 form av “fatigueskolan” (avsnitt 4.5.3.1) har tagits fram, flertalet nya
rondstrukturer har identifierats i syfte att finga ritt patient i ratt tid, professionslexikon har tagits
fram for att fortydliga olika roller inom sjukvarden haller pa att tas fram och sikerstillande av att alla
patienter erbjuds liknande vard och uppféljning. Detta dr avgorande f6r en mer jamlik vard.

I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Omrade Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar (ej implementerat)

Gemensam rond vid v Hijalp f&s i tid, koordinerat mellan

ny diagnos professionerna

v Okad effektivitet och minskad friktion da vi
jobbar mer samordnat

v Sakerstaller saker 6verforing fran
verksamheten som pabdrjar behandlingen
(barnneurologen) till den som tar dver fortsatt
behandling (barnonkologen)

Professionslexikon e Ett lexikon 6ver samtliga
professioner samt vad de kan
erbjuda kommer att tas fram till

patient/familj

Gemensam rond vid v' Patienter i behov av fortsatt rehabilitering eller

avslutad onkologisk stod fangas i ratt tid

behandling v Ingen patient “faller mellan stolarna”

v Insatser koordineras mellan professionerna
Miljé som framjar v Aktivitetsstig pa slutenvardsavdelningen som | ¢  Skapa ett rum i anslutning till
fysisk aktivitet lockar till aktivitet for barn/ungdomar och avdelningen som méjliggdr traning
anhdriga for patienter som inte far lamna

avdelningen
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Informationsbroschyr
om fysioterapi vid
cancerdiagnos hos
barn och ungdomar

Resultat for patienter och/eller verksamheten
v Patienter och anhoriga far kannedom om vilka

fysioterapeutiska insatser som erbjuds vilket
kan forbygga férsamring och / eller framja
forbattring av fysiska funktioner

Medarbetare pa barnonkologen far 6kad
kdnnedom om fysioterapeutiska insatser och
kan darmed ta kontakt med fysioterapeut i tid

Arbete som pagar (ej implementerat)

Insats for att
férebygga overvikt vid
cancerbehandling

Tydligare rutiner for néar barn
remitteras vidare

Hjarntrétthetsskola
(Fatigueskolan)

Utbildning till barn, ungdomar med
hjarntrétthet och deras foéraldrar i grupp

Okad forstaelse fr&n foraldrar och omgivning
for funktionsnedséattningen hjarntrétthet och
vad den innebér fér barnet/ungdomen

“jag ar inte ensam” - 6kad forstaelse for att
det finns andra barn eller foraldrar som
upplever samma funktionsnedséattning till foljd
av onkologisk behandling

Utvecklad och testad i liten skala
men skall nu implementeras i
ordinarie vard

Arbetsflode kurator

Forbéttrat samarbete mellan dag- och
slutenvard

Kurator deltar nar
diagnos (PAD-svar)
lamna till patient

Rutiner for deltagande professioner
vid diagnossvar haller pa att tas fram

Vardprogram
fysioterapeutiska
insatser vid
barncancer

Tydliga rutiner som underlattar for
fysioterapeuter och andra professioner

45.3.1 Fatigueskolan

”En av de viktigaste anledningarna till att starta fatigueskolan har varit att barn och unga ska fa moéta
andra i samma situation. Hir har vi fatt bekraftat av deltagarna att just motet med andra har varit
vildigt positivt. Manga dr ensamma i sin hjarntrotthet och har aldrig tidigare triffat nagon som lever

med det i deras egen dlder.”

Julia Axelsson, leg arbetsterapeut

Under hosten 2021 och varen 2022 anpassades den fatigueskola som redan idag anvinds inom
vuxenvarden till barn och unga som lever med hjarntrétthet. En interprofessionell arbetsgrupp
bestaende av arbetsterapeut, fysioterapeut, dietist och psykolog skapade tillsammans

“hjarntrotthetsskolan” bestaende av fyra lektionstillfallen.
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Viren 2022 bildades den forsta testgruppen med ungdomar som under fem veckor triffades en ging
1 veckan for att dela erfarenheter, lira av varandra och prata om hjarntrotthet utifran olika teman
som kost, avslappning och vila. Samtidigt som ungdomarna triffades i en grupp fick deras féraldrar
triffas i en annan. P4 detta sitt fick bade ungdomar och forildrar en mojlighet att ta till sig
information och dela med sig av sina erfarenheter med varandra.

Efter denna testperiod utvirderades initiativet bade utifrin ungdomarnas, férildrarnas och
vardgivarnas perspektiv. Hjdrntrétthetsskolan planeras att implementeras under 2023-2024.
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4.5.4 Aktiva 6verlamningar

“Det ir fantastiskt att se resultatet av vart gemensamma arbete. Och det dr underbart att se barnen
som vi kimpat med och f6ljt i alla faser bli vuxna, med sjalvfértroende och stora drommar. Nar de
far hora att de ar friskforklarade, forstar att de vixer som de borde och kommer in i puberteten som
de ska, hur det skapar en littnad hos dem.”

Annika Linder, specialistsjukskéterska barnonkologi

Med aktiva 6verlimningar avses i denna rapport nir patienterna (som fyllt 18 ér) gar Gver till
vuxenvarden — efter avslutad behandling och infér uppféljningen som tas 6ver av vuxenvirden. For
att 6verlimningarna ska fungera bra behover det finnas framtagna rutiner f6r varje diagnosflode
(omréade) och dirfor har flera rutiner tagits fram och ytterligare haller pa att tas fram. Gemensamt dr
att det skapar 6kad trygghet f6r bade patient och professionerna.

I tabellen nedan édr nagra exempel pa resultat.

Omrade Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar — ej implementerat

Overlamning till v Okad patientsékerhet

vuxenhematologen | v Overlamningen till vuxenhematologen fungerar
mycket béttre idag &n tidigare. Det skapar trygghet
for bade personal och patient.

Overlamning av v Okad trygghet for patienterna d& "teamet” fungerar | ¢«  Det finns ett fortsatt okat
neurologen flodet béttre och kan 6verlamna patienten p& ett mer samarbete for att hitta en bra

komplett sett an tidigare overlamning till vuxenneurologi
Overlamning till v Overlamningen till Sarkom centrum fungerar e  Utvardering av gemensamt PM for
Sarkom mycket béttre idag an tidigare. Det skapar trygghet Barnonkologi och Sarkom

for bade personal och patient.
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4.6 Fokusomrade Nya resurser — exempel painsatser

Ytterligare en viktig del i barncancersatsningen har varit att testa nya eller utéka roller som apotekare,
kurator, kontaktsjukskoterskor, sjukskéterskor och likare speciellt utbildade f6r arbete pa
nyckelmottagningar. Fokus 1 barncancersatsningen har varit att prova nya roller och utvirdera den
verkliga nyttan av dem. De flesta av dessa roller ér inte firdigtestade och édr under utvirdering.

Nedan visas alla de nya roller som testats inom olika omraden och som har kunnat finansieras under
testtiden inom ramen fOr barncancersatsningen. Nar utvirdering sker ska en rekommendation
limnas fran projektigaren och direfter tar verksamheten vid och dskar eventuellt finansiering for den
nya rollen 1 den ordinarie budgetprocessen.

Kontaktsjukskoterska Solna
Kontaktsjukskoterska Huddinge

Kontaktsjukskoterska BRA

Utv_arderlng ?v G.M,S'pr.oje.kt o barnca? o sa“rn it Inférd SSK-mottagning inkl. underhallsbeh
utveckling av klinisk 'pipe-line’ med molekylar tumér rond

SSK och USK - utokade oppettider

Kontaxts]ukshotersia Apotekare for barnonkologen 100%

Komptensutveckling
paramed och
lakemedelsanvandning

Molekyldra metoder
Utokade resurser for
neuropsykolog-bedomning

Nya resurser Utvecklingsledare neurorehabteamet
Neurorehab Starta upp rapportering i SAREB-
registrer

Nyckelmottagning - implementering

Psykosocialt stod Langtidsuppféljning <18 ar
vardprogram

Utokad kuratorresurs Solna Langtidsuppféljning >18 ar

ol e Gl Uppféljningsmottagning for vuxna efter

barncancer - implementering
vardprogram

Oversikt over alla initiatiy inom fokusomridet Nya resurser.

4.6.1 Kontaktsjukskoterska

”Manga forildrar upplever att de behéver vara projektledare, de kan sitta och rikna upp tjugo olika
kontakter de har pa sjukhuset. (...) Bara att vi ger familjerna ett visitkort efter att de fatt diagnos och
ska aka hem for fOrsta gangen gor dem vildigt glada, det dr kul att se att de kdnner sig néjda och
littade.”

Johanna Paulander, kontaktsjukskoterska, specialistsjukskoterska barn och ungdom
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Kontaktsjukskoterskor dr en roll som redan funnits linge i cancervirden for vuxna men som haller
pa att bli en del av barncancervarden. Arbetet som kontaktsjukskoterska handlar frimst om att skapa
kontinuitet f6r patienten och familjen. Att man har nagon att vinda sig till f6r frigor och planering.
Barnen ir ofta pa olika avdelningar och méter olika yrkeskategorier, men kontaktsjukskéterskorna
finns dir hela tiden under vardresan.

Kontaktsjukskoterskorna arbetar pa olika sitt inom
respektive diagnos. Kontakten med patient och
familj kan ske via sjukskéterskemottagning eller via
telefon beroende pa diagnos, hur linge barnet dr
under behandling och hur ofta de dr pé sjukhuset.
Den stéttande rollen som kontaktsjukskoterska tas
vil emot bade av patienter och profession.

I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar —ej implementerat
Kontaktsjuk- v' Kontinuitet for familjerna e  Kontakt-sjukskoterskorna arbetar
skoterska v' En gemensam samrond per diagnosomrade med att implementera Min vardplan
medfor 6kad patientsékerhet och snabbare fér narvarande
behandling da man nu jobbar tvarfunktionellt e  Fortsatt utveckling av rollen for
och kan moéta patientens behov — pa alla plan — respektive diagnos

shabbare och mer strukturerat &n tidigare

v' Kontaktsjukskoterskorna har for vissa
patientgrupper egna mottagningar vilket ger
okad trygghet och kontinuitet och minskad
belastning pa lakarsidan

v' Kontaktytan till Kliniska studieenheten/HOPE
har forbattrats

v" Checklistan som patienten far med sig hem ar
mer komplett &n tidigare

v' Den 6kade kontinuiteten innebér att det finns
ett team med bredare kompetens kring
patienten och patientens diagnos

v' Den forsta kartlaggningen gjordes med
professionellt metodstdd — darefter har man
fortsatt sjalva med kartlaggningar inom nya
diagnosomraden
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Omrade Resultat fér patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar —ej implementerat

v"Informationsmaterial har skapats inom olika
delar i behandlingen, till exempel 6verlamningar
mellan vardkontakter

v Interprofessionell rond med plan 10

v Okat inflytande for patienter och anhdériga i och
med att kontaktsjukskoterskorna fungerar som
foretradare

v' Samtliga har gatt eller gar
kontaktsjukskoterskeutbildning

4.6.2 Molekyldra metoder — precisionsmedicin

Utvecklingen av nya molekylirdiagnostiska metoder har gett mojligheter till battre detaljkunskap och
6kad forstaelse for komplexitet hos manga tumortyper samt bittre kunskaper om underliggande
arftliga faktorer. Nya terapier som ir tillgiangliga inom vuxenonkologin blir ocksa i 6kande
utstrackning tillgiangliga for barn via kliniska likemedelsprévningar.

Forhoppningarna nu dr att precisionsmedicin ska bidra till malsdttningen om 6kad 6verlevnad med
god livskvalitet genom en mer individanpassad behandling, omvardnad, uppféljning och
rehabilitering.

Projektet Genomic Medicine Sweden (GMS) Barncancer ir en stor nationell satsning som gor det
mojligt f6r barnonkologin att erbjuda alla nya patienter helgenomsekvensering (WGS) och RNA-
sekvensering vid diagnos under projektperioden. Pa Karolinska Universitetssjukhuset ar GMS
barncancer ett pilotprojekt inom Precisionsmedicinskt centrum Karolinska vilket gett mojligheter till
utbyte och samverkan med likartade precisionsmedicinska projekt inom vuxenonkologin. GMS
barncancer har etablerat ett tydligt samarbete med alla kliniska verksamheter inklusive
labbverksamheterna pa Karolinska Universitetssjukhuset, Barntumérbanken samt SciLife lab. I
projektet deltar dven barnonkologer och forskningssjukskéterskor frain Umed, Uppsala och
Linkoping som skickar patientprover till Karolinska Universitetssjukhuset. Arbetet bedrivs i mindre
arbetsgrupper som varje manad samlas for ett kortare digitalt mote dér vi rapporterar status och
beslutar om atgirder for att komma vidare. Varje till varannan vecka halls en molekylir tumorrond
kallad ‘variantrond’ dir analyserade fall diskuteras innan analysresultaten svaras ut till kliniken. I
ronden deltar patolog, kliniska genetiker och barnonkologer med flera Fér nirvarande pagar en
nationell sammanstallning och utvirdering av samtliga analyserade fall inom GMS Barncancer i
Sverige sedan start 2021. Utvirderingen blir en viktig grund for fortsatt implementering i klinisk
rutin.

41



REGIONALT CANCERCENTRUM STOCKHOLM GOTLAND

4.6.3 Apotekare

Barncancersatsningen har finansierat en apotekare pa 50 procent. Redan innan satsningen fanns en
apotekare pa halvtid i verksamheten. For att mota verksamhetens behov bedémdes att en utékad
tjanst skulle moéta behovet. Apotekaren ska gemensamt med likarna f6lja utvecklingen kring nya
forskningsrén om cytostatika och likemedel. En del av uppdraget har ocksa varit att hantera och
utveckla flédet mellan beredning av cytostatika och avdelning. Kompetensférhojning och
kostnadseffektivitet har ocksa inrymts i uppdraget. En utvirdering av utékningen av rollen kommer
ske under foérsta halvaret 2023.

Nagra av malen med den utdkade rollen ir att:

e Sikerstilla patientsiker likemedelshantering, genom utbildning, uppfoljning och
avvikelsehantering.

e Delta i ronden samt sikerstalla/kontrollera interaktioner med andra likemedel.

e Sikerstilla kompetensen hos sjukskoterskor och likare kring likemedelshantering genom
utbildning och uppfoéljningar.

e Minska kostnader i och med utbytbara likemedel och flédet av cytostatika mellan avdelning och
tillverkningen.

e Utskrivningssamtal med patient och anhériga, for att sdkerstilla likemedelshanteringen 1 hemmet

e Delta i nationella arbetsgruppen for likemedelsfrigor och arbete med regimbiblioteket.

e Kyvalitetssikring av cytodosregimer pa ALB.

4.6.4 Resursrad i lakarschemat

Minga patienter inom barncancervarden ér svart sjuka och kriver omfattande vardresurser.
Marginalerna i det dagliga arbetet ar kan darfor vara valdigt sma. Lakarna bemannar dagligen
positioner inom slutenvarden, 6ppenvarden, nyckelmottagningen och studieenheten. Vid oplanerad
franvaro fordelas arbetet bland likarna pa dem som tjinstgor vid varje tillfille och planerade
likarbesok kan behéva skjutas upp. Uppskjutna ldkartider dr besvirande for patienter och
vardnadshavare och arbetsbelastningen pa tjanstgérande likare blir ofta hég vid oplanerad franvaro.
Dessa situationer medfor risker f6r simre vardkvalitet, patientsikerhet och arbetsmiljo.

En stor del av likararbetet handlar om administration av olika behandlingsstudier som patienterna
deltar i, deltagande 1 lokala, nationella och internationella arbetsgrupper, kontakter med andra
experter kring svara patientfall, utvecklingsarbete och utbildning av likare samt andra yrkesgrupper.
Detta arbete dr viktigt for att driva forbattringar och 6ka kvaliteten i varden.

Resursraden som prévas inom ramen fOr barncancersatsningen innebdr att en extra likare ar
schemalagd under vardagar. Syftet med resursraden dr att likarna ska kunna dgna sig at forbattrings-
och utvecklingsarbete, om man inte behéver ticka en sjuklucka. Utvirdering av resursraden visar att
den i stor utstrackning gar till att ticka sjukdoms- och schemaluckor, eller anvinds for att komma i
kapp med administrativt patientarbete som man inte hunnit med inom ramen fér den ordinarie
arbetstiden.
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Erfarenheten av resursraden har varit vildigt positiv och har haft en markbar effekt pa arbetsmiljon.
Storsta skillnaden har varit tickning av positioner vid sjukluckor/VAB samt viktiga
moten/utbildning. Den extra resursen gir ocksa till punktinsatser vid hog arbetsbelastning och
akuta/ovintade hindelser som kriver extra tid.

Fortsatt utvirdering behéver ske av resursraden och arbete fortsitta for att sikerstilla att syftet
uppfylls med att tid ges till f6rbittrings- och utvecklingsarbete.

4.6.5 Langtidsuppfoljning — unga under 18 ar

Utvecklingsarbetet inom langtidsuppféljning har kommit mycket lingt men tar tid. Att fortsitta testa
och hitta administrativa 16sningar for att integrera nyckelmottagningen med 6vrig
mottagningsverksamhet samt att mojliggora fler sambesok med andra professioner star hdgt upp pa
onskelistan.

4.6.5.1 Nyckelmottagningen

”Manga forildrar upplever att motesserien pa nyckelmottagningen ar 6ver all forvantan, att fa
mojlighet att fraga om sadant som man kanske foértringt under behandlingstiden eller haft
funderingar pa sedan dess. (...) Det dr ocksa en tillfredsstillelse fr hela teamet att kinna att vi
verkligen levererar en hog kvalitet 1 bade behandling och bemétande.”

Cecilia Petersen, overlikare barnonkologi

For att férbereda den firdigbehandlade patientens 6vergang till vuxenlivet har nyckelmottagningar
startats pa landets barncancercentrum. De ir en del av uppfoljningsprocessen efter barncancer.
Under moétena pa nyckelmottagningarna fangas fysiska och psykosociala seneffekter av behandlingen
upp, men man ger ocksa medicinsk information och en méjlighet att samtala om eventuella framtida
hilsorisker och andra utmanande dmnen som sexualitet, fertilitet och psykosociala utmaningar.

Sedan 2019 har barnonkologen pa Karolinska Universitetssjukhuset arbetat med att férbittra den
tidigare uppfoljningsprocessen for patienter under 18 ar. 2020 skapades nyckelmottagningen for det
indamailet och sedan 2021 dr man helt 1 kapp med mé6tena £6r samtliga aldersgrupper. Till
mottagningen hor idag sju likare och fyra sjukskéterskor, en fran varje profession deltar pa motena,
bade tillsammans och enskilt med patienten respektive forildrarna.
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I tabellen nedan ér nagra exempel pa resultat.

Omréde

Resultat for patienter och/eller verksamheten Arbete som pagar — ej implementerat

uppféljningsstart

Nyckelmottagning v Okad patientnytta med s&kring av
uppféljning enligt nationellt vardprogram
v' En tydligare struktur att jobba efter
v' Forbattrad information till patienten genom
teammoten med t ex strallakare
v Strukturen underlattar forskning da det finns
tydliga avstamningspunkter
Nyckelbesok 0 = Pilot v 8. Hela behandlingen gas

igenom med patient och
kontaktsjukskoterska — teamet kan
vara mer forutseende kring
patientens behov av stéd under
behandlingen
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KAPITEL 5

Uppfyllande av mal

5.1 Uppfyllande av mal i forbattringsarbetet

De mal som sattes upp under hand i satsningen utgérs i huvudsak av:

Forbittrad vardkedja till gagn for patient och familj

Utifran resultaten som uppnatts har virdkedjan inom manga omraden forbattrats, i det stora och det
lilla. I och med att vi utgatt frain det som medarbetarna uppfattar som problematiskt eller bristfalligt
har informationsgap kunnat fyllas, ineffektivitet tas bort och kvalitetsh6jande atgirder genomforas.
Fokus har varit att férbittra virden och den upplevda virden fér patient och familj. Aven om bide
insatser och resultat verkligen ar bevis pa att det skett, sa finns fortfarande mycket kvar att géra och
torfina. Utvecklingen stiller ocksa nya krav kontinuerligt vilket kriver stindiga anpassningar 1 varden
och arbetssitten.

Forbittrade interna arbetsprocesser

Resultaten i rapporten visar pa att omfattande forbittringar inom arbetsprocesserna skett. Aven hir
har det medarbetardrivna fatt styra vilket gor att manga av de ”lagt hingande frukterna” nu har
kunnat genomféras. Det som har varit enkelt att genomfora har i manga delar genomférts och
fortsatter att genomforas. Hir har man i méanga delar skapat forutsittningar for att det kontinuerliga
torbittringsarbetet lever i vardagen. Fungerar inte saker sd testar medarbetarna sig fram till battre
arbetssitt. Utmaningen framat blir de processer och arbetssitt som kriver mer strukturella
forindringar. Slutsatsen blir anda att kontinuerliga forbattringar i vardagen faktiskt lever — varje dag.

En inarbetad foérbittrings- och utvecklingskultur

Som nidmnts ovan har en del férutsittningar verkligen kommit pa plats, men har bade testas det och
byggs samtidigt. Att skapa en kultur dir medarbetare kontinuerligt dgnar sig at forbattringsarbete tar
tid att fa pa plats. Det dr fraga om att till viss del prioritera férbittringsarbetet framfér annat for att
skapa en vird som lingsiktigt och kontinuerligt f6rbéttras. Nétverk har startats 1 syfte att skapa ett
stod for chefer och ledare att utbyta erfarenheter och utmaningar. Att ocksa skapa en trygghet i vad
projektledning och férindringsledning innebar och omfattar kommer vi att fokusera pa under 2023.
Hir pagir ett arbete ocksa fOr att skapa en struktur med uppféljning och planering av
forbattringsarbetet inom olika omraden — 1 syfte att skapa en bestiende struktur som haller thop det
kontinuerliga forbattringsarbetet. Hos medarbetarna finns redan detta i stort och framat fokuserar vi
pa att bygga en struktur f6r chefer och ledare att ta 6ver efter barncancersatsningens projektledning.
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5.2 Uppfyllande av regional cancerplan — var star vi nu?

Utifran en nationell rapport om utvecklingsomraden inom barncancervarden (publicerad i november
2019) utarbetades en regional cancerplan som pekade ut prioriterade utvecklingsomraden.
Sjukvirdsregion Stockholm Gotland har uppfyllt en stor del av insatserna. I bilaga 1 redovisas
utvecklingsomradena som pekades ut och vilka omrdden som barncancersatsningen levererat pd samt
vilka omraden som aterstar att arbete vidare med.

5.3 Ekonomi -vad har det kostat?

Arligen har barncancersatsningen fatt cirka 10 miljoner kronor fér att utveckla barncancervarden i
sjukvardsregion Stockholm Gotland. For hela perioden har medel motsvarande 43 miljoner kronor
erhallits.

Det tog tid innan initiativen i barncancersatsningen kom i gang. Det har ocksa tagit tid att fa till test
av nya resurser, antingen for att de skall ersittas alternativt rekryteras. Av hittills férbrukade medel
férdelas kostnaderna enligt diagrammet nedan.

e Opvrig likartid star for 22 procent. Dessa utgérs av diagnosomradesansvariga och teamledare. De
deltar pa olika sitt i en mingd utvecklingsprojekt.

e Projektstodet star f6r 17 procent och dir ingar bade facilitator, projektledare, administrativ resurs
och ansvarig for barncancersatsningen.

e  Omvardnadspersonal som arbetar med
dagvardsutveckling och fungerar som teamledare
for nya roller etc. star f6r 16 procent.

Hélsoprofessionerna
9%

e Processledare frin RCC som deltagit aktivt i en Utveckling - likare
mingd initiativ star f6r 3 procent och ingar i =
Opvrigt (13 procent totalt).

e En resursrad for likarnas forbattrings- och
utvecklingsarbete har tillsats och motsvarar 12
procent av den totala kostnaden.

e Naigra av de nya rollerna som testas i form av

Projektkontor/projektstod
kontaktsjukskoterskor uppgar till 11 procent. 18
e Rchab och Neurorehab inklusive nya roller som
kurator inom Hailsoprofessionerna star for 9
procent.
13%
Utveckling - SSK/OVC
16%
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KAPITEL 6
Fortsatt utveckling

6.1 Lardomar

”En av de stOrsta lirdomarna har varit betydelsen av att stanna upp och tinka annorlunda istillet f6r
att bara rusa pa och jobba. Jag vill att vi ska fortsitta sa hir, att det ska vara pagaende och att vi ska
optimera vart férindringsarbete.”

Li Villard, sektionschef arbetsterapi och fysioterapi barn

Ambitionen med rapporten har varit att férmedla resultaten av arbetet hittills 1 barncancersatsningen,
men dven att beskriva de lirdomar som erhallits under resans ging — och de har varit bade varit
atskilliga och viktiga for det fortsatta utvecklingsarbetet.

Mainga av de som varit och dr involverade vittnar om att virdet av att jobba tvirfunktionellt och
tvirprofessionellt 4r en av de stOrsta vinsterna med satsningen. Men ocksa att instillningen till manga
av problemen och friktionen numera ar: ”det 16ser vi — bara vi far tid att prata med varandra”. En
utmaning som varden har generellt dr att specialiseringen dr hog och att det finns manga vattentita
skott mellan olika discipliner, verksamheter och funktioner. Karolinska Universitetssjukhuset,
inklusive ALB, jobbar sedan ar 2016 i patientfléden och teman for att just 6verbrygga dessa
utmaningar. Det har varit en resa och den pagar fortfarande.

En annan lirdom dr kring tiden. Det tar tid att f6rdndra och det maste fd ta tid. Varden ska fungera
dygnet runt for vara patienter och det gar alltid forst.

6.1.1 Framgangsfaktorer

De viktigaste framgangsfaktorerna summeras i bilden nedan.

Alla Utrymme
professioner for reflektion

mots

Testa och Projektstod
ELETE)

Chefernas
ambassadérsskap Workshopmetoden

Engagemanget
Laga fran teamledarna

ger framgang

Gruppdynamiken
viktig
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Utrymme for reflektion

Trots brist pa tid har manga arbetat entusiastiskt med att driva forbattringsinsatser for att hoja
kvaliteten pa varden. Medarbetarnas engagemang f6r verksamheten dr en enorm styrka och potential
tor kontinuerliga forbittringar som gynnar patienterna och avlastar medarbetarna.

Medarbetare har kommenterat hur stimulerande och ibland till och med dngestdimpande det ar att
pa arbetstid fa engagera sig i f6rbittringsinsatser som gynnar bade patienterna och den egna
arbetsmiljon.

Hir har det ocksa varit valdigt viktigt med positivt stod fran chefshall for att hitta tid och 16sningar
for medarbetare att dgna sig at detta.

I och med finansieringen via barncancersatsningen har medarbetarna kunnat schemaldggas for ett
regelbundet utvecklingsarbete. Nyckelpersoner har ocksa fatt avsitta tid dir det har varit mojligt. Att
mojligheten finns, dven om det inte gatt att 10sa 1 alla fall, sa skapar schemalagd tid legitimitet — bade
hos individ och verksambhet.

Alla professioner méts

Medarbetare i olika professioner, pa olika chefsnivier och fran enheter bade inom och utanfér
barnonkologin och barnhematologin har samarbetat pa ett prestigelost, generdst och nyfiket sitt
vilket har 6ppnat for nya kreativa 16sningar och en samarbetsanda som har skapat energi och resultat.
Det badar extremt gott inf6ér fortsatt gemensamt arbete med att utveckla barncancervarden pa ALB,
men dven i olika regionala och nationella samarbetsforum utanfér ALB.

Workshopmetoden

Tva saker har framf0r allt varit viktiga hir, dels att satsningen tidigt bestimde att ett metodstéd var
en del av 16sningen genom att ta hjalp av en facilitator, dels en strukturerad metodik (PDSA) for att
snabbt komma framat. Facilitatorstddet har bidragit till snabba resultat dir man redan vid en forsta
workshop kunnat komma fram till prioriterade dtgirder och bemannat arbetsgrupper. Det i sig har
varit avgorande fOr att skapa meningsfullhet, kdnsla av att kunna bidra och paverka situationen for
bade patienterna och medarbetarna sjilva och deras arbetsmiljo.

For vissa omraden har medarbetarna sjilva fortsatt med kartliggningar enligt samma metodik. Sa hir
byggs ocksd en kompetens kring metodiken upp. Detsamma giller workshops f6r kontinuerlig
utveckling av virdgolven dir facilitator-stodet successivt kan fasas ut.

Testa och analysera

Att definiera problemet och hitta 16sningar ar en del av forbittringsarbetet, men hir har budskapet
varit att testa — prova nagot 1 liten skala och sedan utvirdera. Justera vid behov och testa igen tills
man hittat den basta l6sningen. Det har varit en viktig framgangsfaktor i flera avseenden. Mycket f6r
att medarbetarna vagar mer, det vill sdga att det inte behéver vara perfekt fran bérjan. Vid
utvirderingen av testet utmanas l6sningen och idéer som kanske inte fick faste forsta gaingen och kan
nu testas igen. Under testet sa provas l0sningen, dven av medarbetare som inte nddvindigtvis arbetar
med forbattringsarbetet. Det sprider ringar pa vattnet och skapar bide trygghet att testa och préva.
Inte bara i det definierade forbittringsarbetet utan dven utanfor det.
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Laga intriddesbarridrer

Utifran det faktum att barncancersatsningen har genererat 6ver 100 initiativ och att det fortfarande
startas upp nya initiativ, samt att trots vi under satsningsperioden har haft tvd ar av covid-19 som
haft en historisk paverkan pa varden, har tempot i forbattringsarbetet inte saktat in, ar hela
forbittringsarbetet en stor framgéang. Satsningar har gjorts mycket medvetet pa att intridesbarridren
ska vara lag och arbetssitt inte far hindra initiativkraften hos medarbetarna. Det maste vara enkelt att
jobba med utveckling. Medarbetarna maste ocksa fa stod i metodik och vissa praktiska saker som
dokumentation, bollplank med mera, fOr att orka jobba med forbittringar trots att tiden ar knapp for
de allra flesta inom varden.

Gruppdynamiken

Flera av teamledarna som driver forbittringsarbete inom olika omraden vittnar om att
gruppdynamiken ar viktig. Flera teamledare menar att grupperna fungerar bast om “nyckelindivider”
deltar. De behover ha ett formellt och/eller informellt mandat i de verksamheter som de operativt
arbetar i, fOr att forbittringarna ska kunna integreras pa ett smidigt sétt i verksamheten.

Engagemanget fran teamledarna

De teamledarna som kommit langt och lyckats omfamna sma och stora utmaningar i sin verksamhet
ir de som tycker att forbattringsarbetet dr sa viktigt och roligt att de engagerar sig och vill veta hur de
gar for de mindre arbetsgrupperna. De ser inga hinder 1 form av tidsbrist, 4ven om de har lika lite tid
som andra teamledare. De har ett naturligt driv och engagemang som smittar av sig i de mindre
grupperna. Det blir helt enkelt fler som jobbar med foérbittringsarbetet 1 dessa grupper.

Chefernas ambassadorsskap

”Om jag som chef kan férega med gott exempel — sa blir det ett sjilvspelande piano!” siger en av
cheferna. Chefer som dr insatta i pagaende insatser och deltar i utvecklingsarbetet med sitt eget
perspektiv och engagemang blir viktiga forebilder. Det handlar bade om att inspirera, att efterfriga
resultat samt rent konkret stotta med prioriteringar, schemaliggning och annat praktiskt som
mojliggdér medarbetarnas utvecklingsarbete.

Betydelsen av projektstod

Metod- och projektstéd har funnits frin borjan samt ett administrativt stod. Under 2022 har
ytterligare stod lagts till f6r struktur och projektstod. Nagot man sett skulle funnits med fran borjan
da det blir mycket mer gjort med dedikerade personer som driver arbetet framat och stottar
projekten i stort som smitt.

6.1.2 Utmaningar

Mingden initiativ

Under framgangsfaktorer nimns att anledningen till att sa manga initiativ kunnat starta igaing och
bedrivas har varit tack vare minimerande barridrer fOr att bedriva forbittringsarbete. Baksidan av
detta dr just mangden initiativ. Det har varit svart att stotta 1 uppfoljning och i att bista med att r6ja
hinder pa vigen pa ett strukturerat sitt. Insatserna har dragit ut pa tiden och drabbat kinslan av
framdrift i en del av initiativen.
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Det har varit manga samtidigt pagaende initiativ pa vardgolven, vilka varit svara att 6verblicka. Dels
var de dr i fas, dels nir de dr klara. Fér medarbetarna har det inte alltid varit tydligt nir nagot ir
beslutat eller bara testas. Informationen till samtliga pa vardgolvet om ”nya rutiner” dr inte alltid
tydlig och struktur for var skriftligt material finns, har inte alltid varit ként, eller saknats.

Fragan har stillts om férre initiativ skulle varit pa gang samtidigt och om mer kraft fr att fd dem i
mal snabbare hade varit ett béttre alternativ.

Struktur

Fa krav har stillts pa formalia, dokumentation och struktur f6r initiativen. Det har varit en
framgangsfaktor men dven en utmaning i uppféljningen av projekten. I de projekt dir nya roller
testats, skulle moijligtvis ett nirmare samarbete mellan projektgrupp och verksamhetschef som ar
mottagare av resultatet, kunnat vara en bittre vag att ga. Det dr verksamhetschefen som ska
sikerstilla inférlivandet av den nya rollen, givet att utvirderingen visar ett tydligt positivt resultat av
den nya rollen. Verksamhetschefen behoéver goda argument for att prioritera rollen eller dska
ytterligare budgetmedel f6r den nya rollen. Hir finns en oro att de nya resursernas arbete i
verksamheten blir tillfilliga insatser inom ramen for satsningens men att de sedan férsvinner for att
argument och effekter inte tydliggors tillrickligt infér den ordinarie budgeteringen.

Strukturen kring hur arbetet med initiativen och organisationen runt omkring har fatt vixa fram
under tiden. Det hade kunnat vara mer strukturerat frin borjan samt hur och var férindringarna
kommuniceras. Vissa projekt och initiativ hade ocksa tjanat pa att samordnas i olika delar. Hir finns
fortfarande en del kvar att gora och hitta vagar och kanaler for att det skall blir effektivt och tydligt
framgent.

Tidsbesparande atgirder

Generellt s upplevs ofta varden vara underbemannad, vilket skapar tidspress f6r medarbetarna. De
far sillan loss sammanhingande tid for att driva utvecklingsarbete, antingen eget arbete eller fOr att
stOtta andra som man ansvarar for. Satsningen har bekostat utvecklingstid, men det har inte alltid
funnits mojlighet att fylla pa ute i verksamheten, viket skapar stress bade hos dem som bedriver
forbattringsarbete men for dven de pa vardgolvet. Hir kunde det ha varit tydligare prioritering av
projekt som frigor tid hos medarbetarna. Genom att avlasta och frigora tid, kan tid liggas pa
forbittringsarbete utan att det skapar luckor pa virdgolvet i samma utstrickning.

Hitta tid for forbittringsarbete

Att hitta tid och 16sningar for att fa loss tid for utvecklingsarbete ses av de flesta i verksamheten som
en av de storsta utmaningarna. Manga har delar av sin tid finansierade av satsningen for att dedikerat
kunna arbeta med utveckling.

Forutsittningarna skiljer sig mellan olika verksamheter och professioner. Hur litt eller svart det dr att
hitta l6sningar som mojliggor att fa loss tid och om man kan schemaldgga den eller inte. Har finns
inte en l6sning utan flera och det krivs kreativitet och att se mojligheter. I vissa fall blir
verksamheten f6r sarbar om bemanningen ar kritisk 1 nagot avseende.
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6.2 Fortsatt arbete inom ramen f6r satsningen

6.2.1 Komma i mal med alla insatserna

Prioriterat 4r nu att komma i mal med pagaende initiativ, framfor allt de initiativ som finansierats av
barncancersatsningen. Utvirderingen fortsitter och kraft kommer liggas pa att de nya eller utkade
rollerna tas vidare for beslut inom ramen for den ordinarie budgethanteringen under 2023.

6.2.2 Fokus framat — skapa forutsattningar for ett kontinuerligt
forbattringsarbete

Manga av de arbetsgrupper som startats upp fortsitter jobba strukturerat med kontinuerlig
utveckling. De ses en eller flera ganger per termin for avstimning kring pagaende projekt som drivs
samt ser om nya initiativ skall paboérjas.

Ett antal triffar dr inplanerade dir de som ansvarar f6r olika diagnosomraden eller stérre omraden
kommer att triffas for att utbyta erfarenheter och diskutera behoven av struktur framat for att
fortsatta bygga en kultur dir vardagen innehaller utvecklingsarbete. Kontinuerlig utveckling ska pa
sikt vara en naturlig del av den kliniska vardagen — f6r en barncancervard som stindigt utvecklas av
dem som jobbar nirmast patienterna.

Barncancersatsningen ar ett inarbetat namn och samtliga medarbetare kinner till arbetet inom ALB.
Nu skiftar vi spraket nir vi pratar om arbetet som gors — fran barncancersatsningen till
utvecklingsarbete. Arbetet handlar inte lingre om en satsning utan om kontinuerlig utveckling. Det ér
en del i kulturresan framat.

Vigen mot ett Comprehensive Cancer Center har paborjats

ALB har ambitionen att bli del av Karolinska Comprehensive Cancer Center (KCCC) inom ramen
for Karolinskas reackreditering ar 2025. Det dr ocksa ett led i att bygga en kultur med kontinuerlig
utveckling i vardagen.

Det som édnnu inte hunnits med eller prioriterats inom ramen for barncancersatsningen och det

fortsatta forbattringsarbetet, kommer sikerligen fa draghjilp av ackrediteringsarbetet som bland
annat stiller krav kring dokumenterade arbetssitt, hur rutiner sikerstills och uppdateras.

6.3 Mot nya mal

For ndrvarande pagar ett arbete med att ta fram en ny regional cancerplan med utpekade
utvecklingsomraden for 2024-2027. Den kommer tillsammans med ALBs interna verksamhetsplan
ger riktningen framat gillande barncancervarden pa ALB.
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Enligt tabellen i bilaga 1 framgar det att det finns ett antal utvecklingsomraden som inte paborjats
eller har natt inda fram. Dessa kommer ocksa framgent finnas med i planeringen av nya initiativ.

I den strukturen vi jobbar i med diagnosomridesansvariga/teamledare, kan det ocksa uppsta nya
nitiativ.

Ett omrade av storre karaktdr som inte dnnu 19sts pé ett helt tillfredstillande sdtt 4r hur patienter och
nirstiende involveras i utvecklingen framat. Det kommer vara ett prioriterat omrade f6r 2023 — att
hitta vagen fram for att skapa ett val fungerande patient- och nirstaendeinflytande i var kontinuerliga
utveckling.

Samtliga dessa delar kommer att inga i planen f6r 2023.
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BILAGA 1 - MALUPPFYLLELSE

Tabellen nedan anger maluppfyllelsen av den regionala cancerplanen, efter Barncancersatsningen.
Vad ir levererat och firdigt, eller pagar (gront), samt i vilka delar finns mer att gora (markerade med
gult) for att 2019—-2022 ars cancerplan skall vara uppfylld. Det som 4r markerat med gratt ar omraden
som behéver hanteras nationellt eller av annan part.

barn

Malomréaden - Regional utvecklingsplan for

Kompetensforsoérjningslaget

cancervarden

Hanterat av Kommentar
barncancersatsningen

(genomfort alt. pagar)

4.1 | Kompetensforsorjning lakare
4.2 | Kompetensforsorjning omvardnadspersonal
4.3 | Kompetensforsorjning paramedicinsk personal
4.4 | Kontakt- och konsultsjukskdterskor
4.5 | Handledning av personal Erbjuds men svart att fa
till i praktiken
Kvalitetsforbattring i varden
5.1 | Psykosocialt stdd till barncancerpatienter och deras
familjer
5.2 | Kvalitetsregistrets roll for kvalitetsarbete inom
barncancervarden
5.3 | Kliniska studier och sponsrade lakemedelsstudier
5.4 | Multidisciplindra konferenser och nationella expertronder
5.5 | Integrering av nyutvecklade molekylardiagnostiska
metoder i klinisk praxis
5.6 | Digitala lésningar fér Min vardplan och patientdversikter
5.7 | Uppféljning av barn med foérvarvad hjarnskada efter Planerade insatser
barnonkologisk behandling aterstar
5.8 | Kartlaggning av vardprocesserna Skapande av
tvarprofessionella team
Samordning mellan landsting
6.1 | Nationell samordning av lakemedelsanvandning
6.2 | Nationell samordning av lakemedelssystem och
lakemedelskompetens inom barncancervarden
6.3 | Riktlinjer kring nationella vardenheter — protonstrélning
Samordning mellan barn- och vuxenvérd
7.1 | Langtidsuppféljining efter barncancer upp till 18 ars alder
7.2 | Langtidsuppfolining efter barncancer fran 18 ars alder
7.3 | Nationell samordning fér samarbete med
Forsakringskassan och kommuner
7.4 | Insatser for tondringar
7.5 | Aktiva overlamningar mellan barn- och vuxenvard

Barns och foréldrars egna erfarenheter och &sikter

9.1 | Intermediarvard
9.2 | Hemsjukvard och palliativ vard av barn
10 | Behov av standardiserade vardforlopp och nationella

vardprogram
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BILAGA 2 - ORGANISATION

Nedan visas organisationen med de Teman och enheter som ir involverade i varden av barncancerpatienterna. Samtliga dessa
enheter har tagit del av férbattringsarbetet som bedrivits inom barncancersatsningen under perioden 2019-2022. Antingen har de
varit involverade 1 initiativ som de drivit eller deltagit i olika omfattning.

Karalinska Karolinska Comprehensive

Universitetssjukhuset Cancer Center

TemaKvinnohilsa och Tema Barn

hilsoprofessioner

Tema Cancer
Astrid Lindgrens Barnsjukhus

1 1] 1 1] 1
Professioner: Medicinsk enhet
arbetsterapeut, dietist, Medicinsk enhet 5 a Hogspecialiserad . . Hogspecialiserad
fysioterapeut, kurator, Strilbehandling Rinspinat-onad et Barnmedicin 1 Bambiu el barnortopedioch
logoped och psykolog barnmedicin
| |
Oppenvard Solnaoch Slutenvardsavdelning Plan Kliniska Studie Enheten Barnregionvardsavdelning garnonkologi _ Barnhe_mato!ogl, Barnneurologi
immunologi, HCTinkl CAST

Huddinge 12 (Solna) (Huddinge)
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I bilden nedan visas organisation och styrning av barncancersatsningen fran regering och nedat.
Styrgruppen pa ALB tillsattes under 2020 men har nu ersatts av en bredare ledningsgrupp med
uppdrag att styra och samordna regionens kort- och lingsiktiga vardbehov f6r barnonkologens och
barnhematologens patientgrupper. Den nya grupperingen testas under ett halvar f6r att sedan
utvirderas. I sann ’barncancersatsningsanda’.

Under 2022 har ett arbetsutskott formats, som bestar av ansvarig for barncancersatsningen samt
projekt- och metodstdd till barncancersatsningen.

Regeringen

SKR/Regionalt Cancer
Centrum (RCC) i
samverkan

Nationell arbetsgrupp
(NAG) Barncancer

RCC Stockholm
Gotland

Styrgrupp
barncancersatsningen
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BILAGA 3 —

Omrade ‘ Namn, Titel Kontaktuppgifter

Ansvarig for
barncancersatsningen
Molekylara metoder /
precisionsmedicin
Nationella natverk
Fortbildning och
konferenser

KONTAKTUPPGIFTER

Pernilla Grillner, Sektionschef Barnonkologi

pernilla.grillner@regionstockholm.se

Metod och
projektstod

Solida tumérer
Resursrad lakare
Kvalitetsregister och
kvalitetsparametrar

Asa Dickson, Facilitator, metodstod
Helena Bergstrom, projektstod

Trausti Oskarsson, barnonkolog

asa.dickson@regionstockholm.se
helena.ausinsch-

bergstrom@regionstockholm.se
Diagnosomradesansvariga ‘

trausti.oskarsson@regionstockholm.se

CNS tumdérer Clary Georgantzi, barnonkolog kleopatra.georgantzi@regionstockholm.se
Leukemi, lymfom, Karin Bellander Stralin, barnonkolog / Petter Svenberg, karin.belander-
histocyter barnonkolog stralin@regionstockholm.se

petter.svenberg@regionstockholm.se

Transplantationsfléde

Peter Priftakis, Sektionschef barnhematologi

peter.priftakis@regionstockholm.se

Neurorehab
Fatigueskolan

Li Villard, sektionschef arbetsterapi och fysioterapi barn,
som tillhér Halsoprofessionerna

Barnradioterapi Mattias Hedman, verksamhetschef fér radioterapi mattias.hedman@regionstockholm.se
Teamledare ‘

li.villard@regionstockholm.se

Psykosocialt stod

Lena Anmyr, sektionschef fér Socialt arbete inom
barnsjukvarden p& Tema Kvinnohalsa och
Halsoprofessioner

lena.anmyr@regionstockholm.se

Aktiva 6verlamningar

Vardgolvsutveckling
Apotekare
Intermediarvard

Cecilia Petersen, barnonkolog och processledare
Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland

Sara Karlsson, Omvardnadschef pa dagvardsavdelningen

cecilia.petersen@regionstockholm.se

sara.th.karlsson@regionstockholm.se

Kontaktsjukskoterska

Maria Larsson, Omvardnadschef och ansvarig for
inforandet av kontaktsjukskoterskerollen

maria.ann.larsson@regionstockholm.se

Kliniska studier

Anna Nilsson ar medicinskt ansvarig for kliniska studier pa
Kliniska Studieenheten (KSE)

anna.bi.nilsson@regionstockholm.se

Min vardplan

Karin Skillner Cosic, Sjukskéterska, tom ar 2002 Regionalt
cancercentrum Stockholm Gotland och from 2023
Omvardnadschef, Mottagning fér Endokrin, Diabetes och
Metbol, Astrid Lindgrens Barnsjukhus

karin.skillner-cosic@regionstockholm.se

Hemsjukvard for barn

Stefan Soderhall, processledare Regionalt cancercentrum
Stockholm Gotland

Stefan.soderhall@regionstockholm.se

Langtidsuppféljning
Nyckelmottagning

Cecilia Petersen, dverlakare och barnonkolog samt
Processledare, Regionalt cancercentrum Stockholm

Gotland

cecilia.petersen@regionstockholm.se
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden. Vi arbetar
for en mer patientfokuserad, jamlik och effektiv cancervard genom samverkan och larande
www.cancercentrum.se/stockholm-gotland
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