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INLEDNING
Bakgrund

Barncancervarden ir ett historiskt sett vilfungerande omrade och 6verlevnaden i1 barncancer har
okat betydligt under de senaste 40 aren, fran i stort sett ingen 6verlevnad till i dag dar drygt 85%
av patienterna 6verlever. Dessa framsteg har kunnat uppnis mycket tack vare den starka
organisation som professionen utvecklat genom dren, med nationellt och internationellt
samarbete mellan Barncancercentrum. Men i likhet med virden och cancervarden i Gvrigt star
dven barncanceromradet inf6r en rad utmaningar.

Den nationella arbetsgruppen barncancer (NAG barncancer) bildades under 2020, med
representanter frin alla sjukvardsregioner, linssjukhusrepresentant, representant frin Sektionen
tor Pediatrisk hematologi och onkologi (PHO) samt patientrepresentanter. NAG barncancer har
sedan starten arbetat med att genomféra och implementera insatserna fran tidigare
handlingsplanen 2020-2022.

Under hosten 2022 har arbetet utvirderats och en ny dverenskommelse mellan staten och
Sveriges Kommuner och Regioner har tecknats, dir barncanceromradet fortsatt stodjs med
utpekade medel. RCC i samverkan har ocksa tagit fram ett nytt maldokument ”Viagen framat
2023-2025”. Maldokumentet samlar RCC i samverkans gemensamma stindpunkter och mal och
bygger pa den nationella cancerstrategin (2009) och innehallet i regeringens langsiktiga inriktning
(2018) t6r det nationella arbetet med cancervarden.

Denna handlingsplan beskriver forslag pa de insatser som planeras att utféras inom
barncanceromradet f6r att uppna definierade mal i ”Vigen framat 2023 — 20257, samtliga insatser
som finns under malomrade 10, Barn och unga har férdelats ut under 6vriga malomraden 1-9.
Handlingsplan dr framtagen av den nationella arbetsgruppen barncancer i samverkan med
representanter fran olika grupper och nitverk inom barncancervarden; Sektionen f6r Pediatrisk
hematologi och onkologi (PHO), Sjukskéterskor inom barnonkologin (SIBO), Registerhallare f6r
nationellt kvalitetsregister for barncancer samt representanter f6r omvardnadschefer inom
barncancervarden.



MALOMRADE 1
Prevention och tidig upptackt

Vuxencancer hinger ofta ihop med livsstil och dlder och tar flera ar for att utvecklas. Detta
stimmer inte for barncancer, dir forskarna ofta inte kan forklara vad som orsakar en
cancersjukdom hos barn dven om man pa senare ar har identifierat fler och fler drftliga faktorer
som kan bidra till cancerutvecklingen. Tidig upptickt av cancer kan frimjas genom anvindandet
av strukturerade metoder for att finga upp patienter med 6kad risk for cancer.

Foreslagna insatser ska ge bittre forutsittningar till tidig upptickt av barncancer och ta fram
strukturer och riktlinjer f6r omhindertagande av barn med érftlighet for cancer.

2023 — 2025: Forslag till insatser

e Sprida kunskap om symtom vid barncancer for bittre forutsittningar till tidig upptickt av
barncancer, till relevanta aktorer inom sjukvarden. I de fall det 4r mojligt och relevant
samordna insatserna med de insatser som genomfors f6r vuxna.

e Utveckla regionala strukturer f6r omhindertagande av personer med érftlighet f6r
cancersjukdom som sikerstiller att kontroller och interventioner sker. I samverkan med
Nationell arbetsgrupp irftlig cancer f6r vuxna och andra initiativ som arbetar med fragan.

e Ta fram nationella riktlinjer f6r barn med arftlighet f6r cancer, dir etiska fragestillningar
tas i sdrskild beaktan. I samverkan med Nationell arbetsgrupp arftlig cancer f6r vuxna och
andra initiativ som arbetar med fragan.



MALOMRADE 2
Rehabilitering, uppfoljning
och palliativ vard

Allt fler patienter botas idag fran cancer, men bade sjukdomen och behandlingen kan medfora
svara, langvariga och ibland permanenta komplikationer. Som 6verlevare efter barncancer ér det
inte ovanligt att man drabbas av komplikationer flera ar efter avslutad behandling.

Foreslagna insatser ska bidra till att minimera eller f6rdréja de negativa effekterna av
cancersjukdomen och behandlingen. Har féreslas ocksa insatser for palliativ vard, som ska bidra
till en god och jaimlik tillgang till palliativ vard f6r barn med cancer.

Rehabilitering och uppfoljning av barn efter barncancer
2023 — 2025: Forslag till insatser

Stédja implementering av sa kallade nyckelmottagningar inom barncancervarden i
enlighet med det nationella vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer.

Stédja det nationella vardprogrammet rehabilitering f6r barn samt stotta
implementeringen regionalt.

Skapa forutsittningar for samordning mellan skola, kommun och sjukvard kring den
individuella rehabiliteringsplanen. (fran Handlingsplan 2020 — 2022)

Arbeta f6r att underlitta samverkan mellan barncancervard, 6vrig barnsjukvard och
multidisciplinira rehabiliteringsteam for att mojliggéra optimalt omhindertagande av
barn med komplexa behov.

Verka for forbittrat omhindertagande av barn med foérvirvad hjirnskada efter
barncancerbehandling, och fortydliga behovet av multiprofessionella team med
professioner som psykolog, kurator, fysioterapeut, arbetsterapeut med flera.

Genomfér en nationell Gversyn av psykosocialt stéd pa linssjukhus och Barncancercentra
utifrin Basstandard for psykosocialt stéd till barn och familjer inom barnonkologi.

Rehabilitering och uppféljning av vuxna efter barncancer
2023 — 2025: Forslag till insatser

Stédja och f6lja implementeringen av det nationella vardprogrammet f6r
langtidsuppfoljning efter barncancer.

Arbeta for att uppfoljningsmottagningarna fér vuxna efter barncancer resurssitts i
enlighet med det nationella vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer.



Arbeta for att det nationella nitverket f6r Uppfoljningsmottagningarna for vuxna efter
barncancer blir permanent och far en tydlig hemvist inom RCC

Arbeta for att underlitta samverkan mellan olika verksamheter, for att méjliggora
optimalt omhindertagande av vuxna som genomgatt behandling for cancer som barn.

Stédja kunskaps- och erfarenhetsutbyte mellan uppféljningsmottagningar i samtliga
sjukvardsregioner.

Stédja och verka f6r jamlik tillgdng till rehabilitering i vuxen édlder vid forvirvad
hjirnskada efter barncancerbehandling.

Palliativ vard
2023 — 2025: Forslag till insatser

Sprida de nationella utbildningarna som tagits fram om det nationella vardprogrammet
Palliativ vard av barn som riktar sig till vardpersonal.

Skapa och sprid en nationell utbildning om palliativ vard av barn som riktar sig till
patienter och nirstdende.

Stédja implementeringen av det nationella vardprogrammet Palliativ vard av barn i
samtliga sjukvardsregioner, i samarbete med multiprofessionella vardteam, savil inom
den regionala sjukvirden som inom den kommunala hemsjukvarden.



MALOMRADE 3
Sammanhallna och effektiva

vardprocesser

For att uppna sammanhallna och effektiva vardprocesser behover det processorienterad
arbetssittet stirkas, patientrapporterade matt behéver inkluderas i utvecklingen av
barncancervarden och dvergangen mellan olika vardgivare behéver fortydligas.

Foreslagna insatser ska bidra till en utveckla och forbittra uppfoljningen av barncancervarden
med hjilp av kvalitetsregistret, forbattra samordningen och 6vergiangen mellan barncancervarden,
ovriga barnsjukvarden och vuxenvarden samt verka for en individ- och édldersanpassad
barncancervard med sirskilt fokus pa tonaringar.

2023 — 2025: Forslag till insatser

e Stodja arbetet med det nationella kvalitetsregistret f6r barncancer for att forbattra
uppféljningen av barncancervarden, i samverkan med professionen inom barnonkologin.

e Stodja arbetet med det nationella kvalitetsregistret f6r barncancer for att utveckla
kvalitetsregisters funktioner och innehall, i samverkan med professionen inom
barnonkologin.

e Arbeta for att fortydliga ansvarsfordelningen mellan barncancervarden, 6vriga
barnsjukvarden och vuxenvirden samt underlitta patientens vardovergang mellan dessa
instanset.

e Utred behovet och verka for en individ- och dldersanpassad barncancervard, med sarskilt
fokus pa tonaringar.



MALOMRADE 4
Kompetensforsorjning

Barncancervarden dr en mycket komplex verksamhet, som vardar barn fran nyféddhetsperioden
till ung vuxen alder, med tumorsjukdomar i alla organsystem. Barncancervarden ar titt knuten till,
och beroende av, en vilfungerande hogspecialiserad barnsjukvard vid universitetssjukhus och
linssjukhus. Samtidigt 4r samverkan med vuxencancervarden nédvindig avseende gemensamma
utmaningar och utvecklingsbehov, sa som kompetenstorsorjning f6r olika professioner. Férutom
tilleangen till, och samverkan mellan de olika professionerna handlar det om att hitta nya arbetssatt,
fa bittre digitala stodfunktioner, skapa natverk for kunskapsutbyte och hitta balansen mellan bred
och djup kompetens.

Forslagna insatser ska bidra till att uppna en hallbar och effektiv kompetensférsorjning inom
barncancervarden.

2023 — 2025: Forslag till insatser

e Stotta projekt och utveckling f6r uppgiftsvixling, nya arbetssitt och digitala l16sningar
inom barncancervarden som kan underlitta kompetensforsorjningen.

e Utred behovet och ta fram adekvata nationella utbildningar till professionen inom
barnonkologin i samarbete med befintliga organisationer och grupperingar inom
professionen.

e I samverka med andra aktorer erbjuda nationellt samordnade utbildningsinsatser inom
barncancervarden efter behov, tex cytostatikahantering, stralbehandling eller
vidareutbildning inom barnonkologin.

e Ta fram en langsiktig plan for rekrytering och bemanning som sikerstiller den langsiktiga
kompetensforsoriningen av personal inom barncancervirden.

e Ta fram en langsiktig plan f6r kompetensférsorjning inom stralbehandlingen av barn
genom utbildningsinsatser och rekrytering.

e Stotta kompetensférsorjning inom verksamheter som arbetar med uppféljning och
rehabilitering av barn med forvirvade hjirnskador efter barncancerbehandling till
exempel fysioterapeut, atbetsterapeut, logoped, psykolog/neuropsykolog samt
barnneurolog.

e Medverka till ett vil fungerande ledarskap genom att stotta kompetensutveckling och
nitverkssamverkan for chefer inom barncancervarden.

e Stotta kompetensutveckling genom nitverkssamverkan inom olika specialiteter och
professioner inom barncancervarden.



MALOMRADE 5
Kunskapsstyrning

For att varden ska vara kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv och av hog kvalitet arbetar
RCC tillsammans med Ovriga aktorer inom ramen f6r det nationella kunskapsstyrningssystemet.
En central del i uppdraget ar att utveckla nationella kunskapsstod, sa som kvalitetsregister,
regimbibliotek, nationella virdprogram med mera.

Forslagna insatser ska bidra till mer samordnad rapportering och anvindande av
stralbehandlingsdata i kvalitetsregister, tydliggjord nationell samverkan mellan barncancervardens
olika strukturer; hir ingar ocksa insatser som ska verka for en jamlik tillgang till precisionsmedicin
och nya.

2023 — 2025: Forslag till insatser

e Samordna rapportering och anvindande av stralbehandlingsdata i olika kvalitetsregister
for barncancerpatienter.

e Analysera och beskriv tinkbara konsekvenser och utmaningar i utvecklingen av
precisionsdiagnostik och vad detta kan innebadra for barncancervarden och hur det
paverkar behandling av barncancerpatienter.

e Medverka till en tydliggjord nationell samverkan och ansvarsférdelning mellan
barncancervardens olika strukturer, till exempel mellan professionen och nationellt
system fOr kunskapsstyrning inom hilso- och sjukvarden.

e Se Over behov av ytterligare nationella vardprogram som kunskapsstod f6r diagnoser
inom barncancer for att ge 6kad medicinsk kunskap och ge rekommendationer om
utredning, behandling, omvardnad, rehabilitering och uppféljning av patienter for
professionen. I samverkan med andra relevanta kunskapsstéd och professionen.



MALOMRADE 6
Patientinformation

Patienter med cancer och deras nirstaende ska ha tillgang till adekvat, kvalitetsgranskad,
tillgdnglig och samlad information om cancer genom vardprocessernas alla steg. Det innebir att
dagens generella symtombaserade radgivningsinformation pa 1177.se behéver kompletteras med
nationell, férdjupad och evidensbaserad information till patienter som behandlas f6r cancer,
bland annat genom Min vérdplan.

Foreslagen insats ska bidra till att utveckla Min vardplan f6r barncancerpatienter och deras
vardnadshavare.

I 2023 — 2025: Forslag till insatser

e Stodja utveckling och implementering av Min vardplan f6r barncancerpatienter, bade
generell och diagnosspecifik, inom samtliga sjukvardsregioner. I samverkan med
profession, patienter och nirstiende, med fokus pa att 6ka mojligheten till jamlik vard
6ver hela landet.



MALOMRADE 7
Ledning och styrning

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

Foreslagna insatser ska stodja arbetet inom barncancervarden for att kunna uppfylla kraven pa
CC respektive CCC samt stodja kontinuerligt forbattringsarbetet 1 barncancervarden.

2023 — 2025: Forslag till insatser

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

e Stodja utvecklingen av barncancervarden genom kontinuerligt medarbetardrivet
torbattringsarbete.



MALOMRADE 8
Patienter och narstaende

Patienter som ar delaktiga i sin vard dr mer bendgna att f6lja behandlingsrad, vilket bidrar till en mer
effektiv hilso- och sjukvard. Det ar dirfor angeldget att skapa forutsittningar f6r patienter och
narstaende att bli medskapare, dels 1 patientens vard, dels i utvecklingen av hilso- och sjukvardens
processet.

Foreslagna insatser ska bidra till detta genom att utveckla kontaktsjukskoterskerollen, involvera
patienter och deras nirstiende 1 uppféljning och utveckling av barncancervirden samt utveckla
arbetssitt fOr att stodja tonaringar under deras sjukdomsperiod.

2023 —2025: Forslag till insatser

Implementera, utveckla och utvirdera kontaktsjukskoterskerollen inom barncancervarden
utifrin regionala behov och férutsittningar, bade inom barncancercentrum och
linssjukhus.

Stédja utveckling och anvindande av patientrapporterade matt i uppféljning och
utveckling av barncancervarden.

Stédja barncancercentrum att etablera strukturerade metoder f6r patientmedverkan och
for kontakter med patientrepresentanter eller grupper.

Ta fram ett arbetssitt, tillsammans med vuxencancervarden, for att stodja cancerdrabbade
tondringar att battre klara av sin sjukdomsperiod, tex genom deltagande i projektet Min

kod.

Formulera nationella riktlinjer som st6d for narstaende till barncancerpatienter savil
vardnadshavare som syskon och andra nirstiende.

Ta fram en nationell patientenkdt f6r barnonkologisk vard samt stimulera anvindandet av
resultatet 1 utvecklings- och forbittringsarbeten. (fran Handlingsplan 2020 — 2022)
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MALOMRADE 9
Forskning och innovation

Omfattande forskning bedrivs inom canceromradet. Cancerforskning och innovation dr hégt
prioriterat for att utveckla cancervarden, forbittra behandlingsresultaten och se till att
forskningsresultaten snabbt kommer patienterna till godo. En viktig del 1 detta ar att pa olika sitt
oka antalet deltagare i kliniska cancerstudier och genomfora utbildningssatsningar inom omradet
klinisk cancerforskning och innovation.

Foreslagna insatser ska bidra till att 6ka andelen barncancerpatienter som ges moijlighet att delta i
kliniska likemedelsstudier som testar nya likemedel och behandlingar, genom att stotta natverk
och grupper som arbetar med fragan, skapa tydligare arbetsprocesser vid uppstart av studier,
samt genomfora utbildningsinsatser riktade till professionen.

2023 — 2025: Forslag till insatser

e Verka for en jamlik tillgang till nya likemedel och kliniska studier f6r barn och unga i hela
landet, i samverkan med projekt GMS Barncancer.

e Stodja samverkan inom barnonkologins nitverk for kliniska studier samt med gruppen
Kliniska studier Sverige.

e Verka for jaimlika mojligheter £f6r barn att delta i kliniska likemedelsstudier.

e Ta fram en fortydligad och férenklad arbetsprocess for uppstart av studier vid
barncancercentrum i Sverige.

e Genomfora en utbildningsinsats inkl. webbinarium for att 6ka kunskapen om kliniska
studier riktade till professionen.
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstdende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se



