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REGIONALT CANCERCENTRUM VAST

KAPITEL 1
Inledning

1.1 Forord

Barncancerarbetet i vistra Sverige kinnetecknas av ett nira samarbete mellan Barncancercentrum
vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset, linssjukhusen i Vistra Gotalandsregionen samt
linssjukhusen i Region Halland, Region Virmland och Region Jonkopings lin, som tillsammans
benimns VGR+.

Foreliggande rapport syftar till att beskriva barnonkologins organisation i VGR+.

Rapporten vinder sig till beslutsfattare inom omradet barncancer i VGR+. Till rapporten hor tva
processkartor som beskriver samverkan mellan centra och linssjukhus och en beskrivning av
nuvarande ansvarsfordelning och tidsaspekter pa varden.

Arbetet med att ta fram processkartor av barncancervardens organisation i VGR+ ér en del av de
utvecklingsarbeten som pagar inom ramen f6r den nationella satsningen for stirkt cancervard fr
barn och unga. De utvecklingsomraden som identifierats dterfinns i den nationella rapporten

> Utvecklingsomrdden inom barncancervarden — analys och forslag till fortsatt arbete” som skrivits av Sveriges
barncancercentrum med stéd av RCC 1 samverkan 2019 och i den regionala rapporten “Satsning
pa stirkt cancervard for barn och unga 2019 - En sammanstallning av forslag pa insatser for stirkt cancervird
[for barn och unga inom upptagningsomradet for Barncancercentrum vid Sablgrenska Universitetssjukbuset”.

Processkartlaggningen har genomforts av medlemmarna i den regionala vardprocessgruppen for
barncancer, ledd av den regionala processigaren i samverkan med Regionalt cancercentrum vist.

1.2 Bakgrund

Varje ar insjuknar 1 Sverige cirka 350 barn och ungdomar upp till 18 ar i cancer, vilket motsvarar
knappt 17 fall per 100 000 barn och unga arligen. Den relativa femarséverlevnaden for pojkar
respektive flickor dr 82 och 84 procent. I takt med att 6verlevnaden har 6kat har antalet individer
i samhillet som behandlats fér barncancer ckat.!

Varje center har ansvar for de barn som insjuknar inom sitt omrade. I vistra Sverige ansvarar
Barncancercentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset f6r barn med cancer fran Vistra

I Nationellt vardprogram Langtidsuppféljning efter barncancer
https://cancercentrum.se/globalassets /cancerdiagnoser/barn/vardprogram/vp-langtidsuppfoljning-barncancer.pdf
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Gotalandsregionen, Region Halland, Region Virmland och Region Jonk6pings lin, (VGR+),
med undantag f6r barn med CNS-tumorer i Region Jonkopings lin som Barncancercentrum i
Linkoping ansvarar for. Befolkningsunderlaget dr totalt cirka 2.5 miljoner invanare, och varje ar
insjuknar cirka 100 barn i cancer inom omridet.”

Barncancerprocessen i vistra Sverige kinnetecknas av ett nira samarbete mellan
Barncancercentrum 1 G6teborg och linssjukhusen i VGR+, dvs linssjukhusen 1 Skovde,
Trollhittan, Boras, Karlstad, Jonképing och Halmstad.

Barncancercentrum har det 6vergripande ansvaret f6r den onkologiska behandlingen och stir f6r
den hogspecialiserade varden. Linssjukhuset har dock en vildigt stor och framtridande roll och
star f6r den mesta av varden av barnen som tillhor dess upptagningsomrade.

Denna arbetsmodell méjligg6ér vard nirmare hemmet och har lyfts fram som en forebild inom
barncancervirden i studien "Koordinering av onkologisk vard for barn: en explorativ svensk
fallstudie” gjord av Chalmers Centre for Healthcare Improvement (CHI). Bilaga 1 ger en
sammanfattning av studien.

Arbetssittet dr vil etablerat pa Barncancercentrum och bland dem som ingir i
barnonkologiteamen pa linssjukhusen men formella avtal och dokumentation gillande hur detta
samarbete dr utformat saknas. Processkartliggningen ir genomford for att synliggora hur
samarbetet inom processen ir utformad och for att skapa en 6kad tydlighet i grinsdragningar
verksamheterna emellan.

2 Ur rapporten ”Satsning pa stirkt cancervird for barn och unga 2019”
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KAPITEL 2
Processkartlaggningens
syfte, mal och metod

2.1 Syfte

e Stirkt cancervard f6r barn och unga 1 vist.
e Frimja en sammanhallen och jamlik vard som utgar frin gemensamma medicinska
riktlinjer— fran utredning och behandling, till rehabilitering och palliativ vard.

e Bidra till 6kad kontinuitet och tydlighet lings patientens resa i processen som stricker sig
over bade organisations- och specialistgranser.

e Processarbetet ska inte bara optimera enskilda delar i en vardprocess, utan dven se till
helheten.

e Sikerstilla att allt som fungerar bra i nuvarande arbetssitt bevaras framat.

2.2 Mal

e Tydliggbra hur samarbetet och tidsmissiga beroenden ser ut mellan olika verksamheter
lings patientens resa i processen.

e Anvinda resultatet for att identifiera forbattringsomraden.

e Utgora stod for att identifiera konsekvenser for patienter vid férandringar.

e Kunna filtrera och se patientresor med hjilp av processkartorna.

e Beskriva den aktuella processen med ungefirliga tidsangivelser och ansvarsférdelning f6r
att klarligea och fortydliga detta.

2.3 Metod

Processkartlaggningen har genomforts under 2020 och 2021 i den regionala vardprocessgruppen
tor barncancer med stéd av personal frin RCC Vist och externa konsulter. Projektets
organisation framgar av bilaga 2.

Den regionala processgruppen for barncancer bestir av representanter fran Barncancercentrum
och samtliga linssjukhus 1 hela upptagningsomradet inom VGR+, dir flertalet av vardens olika
professioner samt patient- och nirstiendeforetradare dr representerade. Kartorna med tillhérande
beskrivningar har arbetats fram genom en serie workshops i mindre grupper med kontinuerlig
aterkoppling och forankring i hela processgruppen.
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KAPITEL 3
Resultat

Den process som beskrivs dr den utredning, vard, behandling och uppféljning som utfors av
Barncancercentrum och barncancerteamen pa linssjukhusen i VGR+ i syfte att bota barn (0—18
ar) med blod- och cancersjukdom med sd god langtidshilsa som mdjligt samt att ge barn med
obotlig sjukdom den vird och behandling som ger sa god livskvalitet som moijligt.

Processen beskrivs utifrin tre olika detaljnivaer:

Niva 1-karta

I denna beskrivs nir processen startar och nir den slutar. Vad som kommer in i processen och
fran vem samt vad som kommer ut frin processen och till vem.

Niva 2-karta

I denna beskrivs vilka aktiviteter som gors i processen och vilka kopplingar som finns dem
emellan. Till varje aktivitet finns en ansvarig roll.

Niva 2-kartorna ér i sin tur uppdelade i tre delprocesser;

e Utredningsfas
e Behandlingsfas
e Uppfoljning efter avslutad behandling

Niva 3-beskrivning

Beskrivning av tidsaspekter i barncancerprocessen och ansvarsférhallanden dir linssjukhusens
och Barncancercentrums roller, uppgifter och ansvar beskrivs mer i detalj.

Niva-kartorna och beskrivningarna aterfinns i bilagor 1-6.

3.1 Lardomar och vagval under processkartlaggningen

Under arbetets gang har det konstaterats att det rader en stor samsyn bland dem som arbetar med
barnonkologi i regionen (VGR+) kring hur man arbetar och hur samarbetet mellan
Barncancercentrum och linssjukhus dr utformat. Den stora utmaningen har varit att i férenklade
flddesscheman eller ordalydelser daskadligegéra och beskriva den mycket komplexa process som
barncancervirden dr dir ndstan ingen patients vig genom processen ar den andres lik.

Till komplexiteten bidrar ocksa det faktum att Barncancercentrum, for de patienter som tillh6r
Ostra sjukhusets upptagningsomrade, utfor dven de uppgifter som normalt sett sker pa
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linssjukhusen. For att skapa en storre tydlighet i framfor allt Niva 2-kartorna, har rollerna som
respektive aktivitet 4t kopplad till, definierats utifrin vardniva (barncancercentrum/linssjukhus)
och inte utifran var de rent geografiskt dger rum.

I praktiken kan grinserna barncancercentrum/linssjukhus ibland vara lite flytande di samarbetet
dels priglas av ett gemensamt ansvar for patienterna, dels forutsitter en stor flexibilitet fran bada
vardnivaerna pa grund av det intensiva behandlingstempot. Kartliggningen beskriver samarbetet
och rolluppdelningen under “normala” férhéillanden och hur rollerna och uppgifterna behéver
fordelas for att samarbetet ska kunna fortsitta att fungera pa ett bra sitt.

3.2 Nytta av processkartlaggningen och fortsatt
utveckling

Materialet dr tinkt att anvindas for att skapa en forstaelse av hur samarbetet inom
barncancerprocessen i vistra Sverige fungerar. Det vinder sig savil till medarbetare inom
processen och nirliggande verksamheter som till politiker och chefer inom sjukvarden.

Resultaten har presenterats och forankrats hos klinikledningarna pa sjukhusen 1 VGR+ i en serie
dialogméten.

Kartorna kan anvindas for att forsta hur eventuella omorganisationer i varden skulle paverka
patienternas vig genom processen samt hur medarbetarnas situation skulle férandras.

3.3 Bilagor

e Bilaga 1 — Niva-1 karta

e Bilaga 2 — Niva-2-karta Utredningsfas

e Bilaga 3 — Niva-2 karta Behandlingsfas

e Bilaga 4 — Niva-2 karta Uppfoljningsfas

e Bilaga 5 — Niva-3 beskrivning Roller, uppgifter och ansvar

e Bilaga 6 — Niva-3 beskrivning Tidsaspekter

e Bilaga 7 — Sammanfattning av studien ”Koordinering av onkologisk vard for barn: en
explorativ svensk fallstudie” gjord av Chalmers Centre for Healthcare Improvement (CHI)

e Bilaga 8 — Processkartliggningens organisation
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BILAGA 1
Niva-1 karta

Opversiktskarta som beskriver vad som kommer in i processen och fran vem samt vad som
kommer ut fran processen och till vem.

Processen startar nir klar misstanke om cancersjukdom vicks och slutar antingen nir
cancermisstanken kan avskrivas eller, om cancerdiagnos faststills, vid 18 ars alder nar patienten ér
fardigbehandlad och Gverrapporterad till vuxenkliniker. Om patienten avlider avslutas processen
nir efterlevandesamtal hallits och familjen vid behov lotsats vidare till stodinsatser i sorgearbetet.

Barncancerprocessen ansvarar for barn i dldern 0—18 ar med blod- och cancersjukdomar i Vistra
Gotalandsregionen, region Varmland, region Halland samt region Jonk6pings lin (bendmns
tillsammans VGR+). For den sistnimnda regionen hanteras CNS-tumérer dock av
Barncancercentrum i1 Linképing. For vissa diagnoser bedriver Barncancercentrum
hogspecialiserad rikssjukvard.

Eftersom patienter med cancersjukdomar ir fler och mer resurskrivande dn patienter med
godartade blodsjukdomar idr kartliggningen frimst inriktad pa processen vid cancersjukdomar.

Sjilva barncancerprocessen dger rum pa Barncancercentrum och inom barncancer-teamen pa
linssjukhusen i VGR+.

Den delas upp i 3 delprocesser (blatt); utredning, behandling och uppféljning.

Parallellt med dessa pagar 4 stodprocesser (gront); understddjande behandling, psykosocialt stod,
forskning/utveckling och information.

Bade delprocesser och stédprocesser beskrivs mer i detalj i Niva-2 kartorna.

Roller, uppgifter, ansvar och tidsaspekter belyses mer detaljerat i respektive Niva-3 beskrivning.
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Datum: 2021-05-21

Process: Barncancerprocessen

Processagare: Jonatan Kallstrom

Syfte: Att bota barn med blod- och cancersjukdom med sa god
langtidshalsa som maijligt. Ge barn med obotlig sjukdom den vard
och behandling som ger sa god livskvalitet som méjligt.
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BILAGA 2

Niva-2 karta
Utredningsfas

Beskriver patientens vig fran klar misstanke om cancerdiagnos eller allvarligare blodsjukdom till
antingen avfirdad misstanke eller faststilld diagnos och férberedande undersékningar gjorda
infor start av behandling.

Utredningsfasen har 3 huvudspar (bla) som syftar till att faststalla diagnos, stadieindela och
férbereda f6r behandling. Dessa pagar till viss del parallellt men stadieindelning och férberedelser
ar avhingiga det diagnosstillande sparet som startar forst.

Parallellt med dessa spir fortloper de 4 stodprocesserna (gront) med aktiviteter specifika for
utredningsfasen angivna i kartan. Dessa aktiviteter kan ske bade repetitivt och i olika ordning
varfor de dr svira att rita in i ett flddesschema och istillet har de egna spar som 16per parallellt
under hela utredningsfasen.
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Processnamn: Barncancerprocessen - Utredningsfas
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BILAGA 3
Niva-2 karta

Behandlingsfas

Beskriver patientens vig fran faststalld diagnos till firdighehandlad.

Behandlingsfasen har 5 huvudspar (bld) som utgdrs av de olika huvudsakliga
behandlingsformerna, cytostatika, kirurgi, stralbehandling, stamcellstransplantation och CAR-T.
Vilken behandlingsform som ir aktuell beror pa sjukdomen och var i behandlingsprotokollet
patienten befinner sig i. Efter en avslutad behandling intrider en fas av utvirdering, aterhimtning
och hantering av bieffekter av behandlingen (filtet i hgra delen av kartan) innan nista
behandling tar vid (pil tillbaka till ”rondell”) alternativt avslutas behandlingsfasen om den sista
planerade behandlingen har givits.

Parallellt med dessa behandlingsspar fortloper de 4 stédprocesserna (gront) med aktiviteter
specifika for behandlingsfasen angivna 1 kartan. Dessa aktiviteter kan ske bade repetitivt och i
olika ordning varfér de dr svara att rita in i ett flédesschema och i stillet har de egna spar som
lI6per parallellt under hela behandlingsfasen.

11
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Processnamn: Barncancerprocessen - Behandlingsfas

Darum: 2021.06.08
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BILAGA 4
Niva-2 karta

Uppfoljningsfas

Beskriver patientens vag efter avslutad cancerbehandling.

Uppfoljningsfasen har 1 huvudspar (det 6vre bld) med 2 parallella fléden dir det ena syftar till att
uppticka aterfall och det andra uppticka sena biverkningar.

Det nedre bla sparet beskriver nyckelbesoken som infaller i stort sett oberoende av den 6vriga
uppféljningen vid 13, 17 och 18 érs élder.

Aven under uppfoljningsfasen fortlsper de 4 stédprocesserna (gront) med aktiviteter specifika
tor denna fas angivna i1 kartan. Dessa aktiviteter kan ske bade repetitivt och i olika ordning varfér
de dr svara att rita in 1 ett flodesschema och i stillet har de egna spar som 16per parallellt under
hela uppféljningsfasen.

13
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Processnamn

: Barncancerprocessen - Uppféljning efter avslutad behandling
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REGIONALT CANCERCENTRUM VAST

BILAGA 5
Beskrivning av roller,

uppgifter och ansvar —
Barncancerprocessen i
vastra Sverige

Syftet med detta dokument

Detta dokument dr en del av processkartliggningen av barncancerviarden i VGR+. Syftet dr att
tydligedra hur vi jobbar och vem som har ansvar for vad i processen. Dokumentet ska fungera
som komplement till kartorna och beskriver vad som giller i ’normalfallet”. Det finns en skillnad
pa vad man ar skyldig att gbra och vad man far géra. Detta dokument anger vad man ir skyldig
att gora.

Inledning

Barncancerprocessen i vistra Sverige kannetecknas av ett mycket niara samarbete mellan
Barncancercentrum och barnonkologteamen pa linssjukhusen i anslutna regioner, dir bada
vardgivarna dr en integrerad del av barncancerprocessen och har ett delat ansvar f6r patienten.
Forutom Barncancercentrum (Go6teborg) och linssjukhusen i Vistra Gotalandsregionen (Boras,
Skévde och Trollhittan) ingar dven linssjukhusen 1 region Virmland (Karlstad), region
Jonk6pings lin (Jonkoping) och region Halland (Halmstad) 1 samarbetet.

Barncancercentrums roll

Alla barn, 0—18 ar, med cancersjukdom kommer till Barncancercentrum i samband med diagnos
och start av onkologisk behandling. Barncancercentrum har det 6vergripande ansvaret for den
onkologiska behandlingen och stir f6r den hégspecialiserade varden.

For de patienter som bor i Géteborg ger Barncancercentrum all vird och behandling, dvs dven
de uppgifter som for Gvriga patienter utfors pa linssjukhusen.

Lanssjukhusets roll

Linssjukhuset star f6r den mesta varden av barnen som tillhér dess upptagningsomrade. Detta
innefattar bade inledande diagnostik vid misstanke om cancersjukdom, uppféljande
undersékningar under och efter behandling, vard och behandling av komplikationer och
biverkningar samt for flertalet cytostatikabehandlingar, allt i samrad med Barncancercentrum. For
vissa diagnoser ansvarar linssjukhuset for i stort sett alla behandlingarna medan de mest intensiva
cytostatikabehandlingarna ges pa Barncancercentrum.
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Beskrivning av aktiviteter som gors pa Barncancercentrum
respektive lanssjukhusens barncancerteam

Barncancercentrum

Tumorbiopsi och benmirgsundersokning i diagnostiskt syfte

Inliaggning av centralvends infart och gastrostomi

Faststilla diagnos och inleda behandling

Cytostatikabehandling

- forsta behandlingen vid nyinsjuknande

- intensiva cytostatikabehandlingar, sirskilt sa kallade blockbehandlingar, som
stricker sig 6ver flera dygn

Stamcellstransplantation

CAR-T behandling

Vird och behandling av svarare komplikationer, till exempel sepsis som kriver hogre
vardniva dn vad som kan erbjudas pé linssjukhuset

Konsultverksamhet dygnet runt f6r samtliga regioner 1 samarbetet gillande pediatrisk,
onkologisk och hematologisk problematik i bade utredning, samtliga behandlingsfaser och
uppfoljning

Eftergranskning av de undersékningar gjorda pa linssjukhus som behovs for beslut kring
behandling eller uppféljning

Aktiviteter relaterat till forskningsstudier som inte kan goras pa linssjukhus, bland annat
inklusion, randomiseringar och rapporter till studiecentra

Bild- och funktionsdiagnostik som inte kan goras pa linssjukhuset

Uppfoljande besok vid valda tillfillen efter avslutad behandling (PALT, Nyckelbesok).

Lanssjukhusets barncancerteam

Inledande utredning vid misstanke om malign sjukdom, i samrid med Barncancercentrum

Cytostatikabehandling

- wvanligare typer av cytostatikabehandling som kan ges 6ver dagen (dagvard)
- hogdos-metotrexat (5 g/m2)

- intratekal cytostatikabehandling (inkl s6évning)

— 1vissa fall intraventrikulir behandling

Upptoljning och eventuell vard efter given behandling inklusive neutropen feber och
veckokontroller pa SCT-patienter nir isoleringen avslutats

Utvirderande undersékningar sasom radiologi och benmirgsundersékningar

I vissa fall inkludera patienter i forskningsstudier

Provtagning ingiende i forskningsstudier

Avldgsnande av centralvends infart. I vissa fall dven inliggning av CVK.
Skolinfo/skolbesok, i samarbete med konsultsjukskoterskor pd Barncancercentrum
Fortlopande information till familjen om utredning, behandling och resultat
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e DPsykosocial uppfoljning, intyg till Forsikringskassan

e Paramedicinsk vard och stod

e Palliativ vard

e Samarbete med hemsjukvard

e Regelbundna uppfoljningsbesok efter avslutad behandling fram till 18 ars alder.

Aktiviteter som utfors av annan vardgivare

o Tumérkirurgi inklusive neurokirurgi, ONH och ortopedi (specialistsjukhus)
e Strilbehandling (specialistsjukhus, palliativ stralning kan ibland ges pa linssjukhus)
e Protonstrilning ges vid Skandionkliniken, Uppsala

Avgransningar gallande ansvarsfordelning

Barncancercentrum

e har det 6vergripande ansvaret for patientens onkologiska behandling

e ansvarar fOr att patienten far ritt diagnos och ritt behandling

e beslutar om stratifiering enligt protokoll

o dillser att aktuellt och uppdaterat behandlingsprotokoll/6versikt skickas till linssjukhus
e beslutar om eventuella avsteg frin behandlingsprotokoll

e finns tillgingligt f6r konsultation dygnet runt, dret runt

e kommunicerar med linssjukhus om provtagning och vird som ska verkstillas dir

e koordinerar behandling gillande kirurgi, stralning och stamceller

e tillser att eftergranskning av genomférda undersékningar gors och utifran resultat fattar
beslut om fortsatt behandling och uppféljning

e upprittar uppfoljningsplan efter behandlingsavslut

e sikerstiller kommunikation med linssjukhus gillande patientens vird, behandling och
uppfoljning

e informerar om nya behandlingsrutiner, férindringar i behandlingsprotokoll och 6vrig ny
relevant kunskap till linssjukhusen

e bevakar forskningsfiltet internationellt och tillser att patienterna erbjuds basta mojliga
behandling och deltagande i aktuella studier

e Overtar vardansvaret vid komplexa biverkningar eller komplikationer samt vid behov av
IVA-vard

e ansvarar for 6vergripande behandlingsbeslut vid palliativ vard 1 samrad med linssjukhus

e tar regelbundet emot personal frin linssjukhusen f6r fortbildning

Lanssjukhus

e konsulterar Barncancercentrum vid stark misstanke om malign sjukdom och ansvarar for
att de diagnostiska undersékningar man 6verenskommit om blir utférda
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e tillser att patienten far den onkologiska behandling som bestimts av Barncancercentrum
och som linssjukhuset har kompetens att ge

e arbetar autonomt och hanterar patienten utifrin den kompetens och kunskap som finns
och soker stod av centra vid behov

e konsulterar barncancercentrum vid eventuella avsteg frain behandlingsprotokoll

o sikerstaller att uppfoljningsplan under och efter behandling f6ljs

e skickar granskningsbegiran pa genomférda undersokningar som behéver granskas vid
centra

e kommunicerar med centra gillande vilken kompetens och vilka resurser som finns vid
linssjukhuset och lokalt (hemsjukvird, palliativa team med mera)

o sikerstaller att tillricklig kompetens finns pa linssjukhuset £6r att kunna genomfoéra
arbetsuppgifter beskrivna i1 foregaende avsnitt

e skickar regelbundet personal f6r kompetensutveckling till Barncancercentrum

Sammanfattning

Barncancercentrum har siledes det 6vergripande ansvaret f6r den onkologiska varden men den
sedan lang tid etablerade samarbetsformen innebir att det mesta av den onkologiska varden ges
pa linssjukhusen. Det delade ansvaret forutsitter att barnklinikerna pa linssjukhusen avsitter
resurser och fortlopande utbildar personal for detta.

All tumorkirurgi och 1 stort sett all stralbehandling sker pa universitetssjukhuset av respektive
kirurgiska specialiteter och radioterapi. Barncancercentrum har ett nira samarbete dven med
dessa virdgivare men samarbetet priglas inte av det delade ansvaret som kdnnetecknar
samarbetet med linssjukhusen barnonkologiska team utan samarbetet sker pa traditionellt vis
med remiss och 6vertagande av vardansvar. Pa samma sitt har barnonkologteamen pa
linssjukhusen samarbeten med andra specialiteter inom ldnssjukhuset.

Virdgivare som kan ge sjukvard i hemmet, exempelvis hemsjukvarden, blir ofta involverade
under behandlingsfasen, inte minst under sen fas i palliativ vard. Tillgangligheten och
organisationen for dessa vardgivare ser olika ut i regionerna men vanligen behaller
Barncancercentrum eller linssjukhuset det 6vergripande vardansvaret for patienten dven nar
insatserna i hemmet utférs av annan vardgivare.
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BILAGA 6

Tidsaspekter —
Barncancerprocessen i
vastra Sverige

Syftet med detta dokument

Detta dokument dr en del av processkartliggningen av barncancervirden i VGR+. Syftet ar att
tydliggora viktiga tidsaspekter inom processen och dokumentet ska fungera som ett komplement
till kartorna. Dokumentets innehall dr organiserat enligt delprocesserna ”Utredningsfas”,
”Behandlingsfas” och ”Uppf6ljning efter avslutad behandling”.

Utredningsfas

Ett snabbt utredningsférlopp vid barncancer dr motiverat av barns 6verlag betydligt mer
aggressiva och snabbvixande cancerformer jamfért med vuxencancer. Det forutsitter att
vardgivare involverade i vardkedjan, dr inférstadda med behovet av akut utredning nir det giller
barncancer. I utredningsfasen ar den 6vergripande kritiska tidsfaktorn beroende av vilken
sjukdom som barnet misstinks ha. Vissa sjukdomar utvecklas snabbt men lika viktigt 4r att en
tumors lokalisation kan vara avgérande for hastigheten i utredningen. Standardiserade
vardforlopp giller inte vid utredning av barncancer.

Tillgang till specialistsjukvard

Det finns en regional vardgaranti pa 48 timmar som innebir att vid vilgrundad misstanke om
cancersjukdom hos barn, ska ett specialistlikarbesok erbjudas inom 2 dagar riknat fran
ankomstdatum f6r virdbegiran/remiss.

I praktiken innebir detta att remiss oftast sker via telefon till barnonkologjouren pa
Barncancercentrum, och att barnet manga ganger kommer till Barncancercentrum samma eller
nistkommande dag.

Faststalla diagnos, Dela in sjukdomen i stadier/kartlaggning spridning
och Forbereda for behandling

Manga undersokningar pa barn gors under narkos. Att fa tillgang till tider f6r provtagning och
undersOkningar for att faststilla diagnos, kartligga spridning och férbereda f6r behandling och
samplanera detta med narkos dr en kritisk tidsfaktor.
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Nir provtagningen ir gjord dr vantan pa prov- och undersékningsresultat en kritisk tidsfaktor.
Detta ar ndgot som kriver samspel mellan flera verksamheter och som ocksa kan innefatta
beroende av exempelvis transporthyjilp.

I praktiken innebir detta att barnet vid vilgrundad misstanke om Jeukemi kommer till
Barncancercentrum inom nagot dygn fran det att misstanke vickts, ibland redan samma dag,.
Dag 2 sovs barnet for benmirgsundersokning, central infart och intratekal cytostatika och dag
3 kan diagnosen vara faststilld och behandling startad.

CNS-tumérer hos barn ligger ofta i bakre skallgropen varfor en stor andel av barnen har
f6rhojt intrakraniellt tryck som debutsymtom. Den initiala handldggningen dr darfér ofta
vildigt akut, manga ganger med neurokirurgisk operation samma dygn som barnet forst
soker vard.

En solid tumér utreds omedelbart radiologiskt men biopsi genomférs manga ganger forst
inom nagra dagar och PAD-svar och start av behandling kan dr6ja nagon eller nagra
veckor. Om tuméren paverkar vitala organ, kirl eller luftvigar startas behandling akut.

Behandlingsfas

Behandlingens lingd varierar stort beroende pa diagnos men vanligast dr behandlingstider mellan
6 manader och drygt 2 ar.

Barns 6verlag mer aggressiva och snabbvixande cancerformer jamfort med vuxencancer gor att
behandlingen maste ges utan icke-nédvandig f6rdréjning.

Det forutsitter att vardgivare involverade i vardkedjan dr inférstadda med att barnets behov av
bade undersckningar och behandlingar ofta dr akut och att planeringen for vissa insatser som
kirurgi eller s6vning fér exempelvis intratekal behandling kan behéva géras om med kort varsel
pga. komplikation eller f6r att startkriterier f6r behandlingen inte dr uppfyllda. Definitivt beslut
kring start av en cytostatika-kur kan manga ganger fattas forst pa behandlingsdagen eller dagen
innan en behandling och cytostatikabestillning och operationsanmalan for eventuell intratekal
injektion sker dirfér ibland med mindre dn ett dygns framforhallning,

Intensiteten 1 den onkologiska behandlingen leder till att barn med cancer blir svart sjuka med
akut behov av avancerad sjukvard.

Tidskritiska moment

Samordning Barncancercentrum - lanssjukhus

Da de flesta kontroller mellan behandlingar gors pa linssjukhusen medan de intensivare
behandlingarna ges pa Barncancercentrum krivs det tit, ibland daglig kontakt sjukhusen emellan
for avstimning nir det ar aktuellt f6r patienten att komma till Goteborg f6r behandling.
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Sovning

Manga undersékningar pa barn gors i narkos. Aven mindre ingrepp som intratekal behandling
och inliggning av centralvends infart gors 1 narkos. Behovet av dessa atgirder uppstir manga
ganger akut eller halvakut.

Neutropen feber

Intensiteten 1 cytostatikabehandlingen gor att de flesta barn har upprepade episoder med
neutropen feber och manga fall med svira infektioner. Neutropen feber maste handliggas
skyndsamt med omedelbar inliggning pa avdelning och mal att forsta antibiotikadosen ska ha
givits inom en timme fran barnets ankomst till sjukhuset.

Kontroller mellan behandlingar

Tempot i behandlingen gor att det ofta bara finns ett smalt tidsfonster f6r nar utvarderande
undersokningar samt undersokningar infér nasta behandling.

Kirurgi

Operation for solida tumérer sker ofta med flera veckors framforhallning men ér tidskritisk
genom att den behover planeras in mellan cytostatikabehandlingar utan f6r lingt uppehall dem
emellan.

CNS-tumérer hos barn ligger ofta i bakre skallgropen varfor en stor andel av barnen har f6rhojt
intrakraniellt tryck som debutsymtom. Den initiala handliggningen dr darfor ofta vildigt akut,
med neurokirurgisk operation ibland samma dygn som barnet férst s6ker vard. Neurokirurgiska
komplikationer kan ocksd uppsta plotsligt med akut behov av intervention.

Stralbehandling

Kurativt syftande stralbehandling f6r barn planeras pa nationella konferenser inom ramen for
Svenska Barnradioterapigruppen. Detta kriver god framférhallning med tidig stralremiss fran
barncancercentrum. Yngre barn behéver dessutom sévas infor varje stralbehandling vilket kraver
ytterligare planering med god framférhallning.

Protonstralning anvinds 1 hogre grad hos barn dn hos vuxna och di detta sker i Uppsala kriver
det 4n mer omfattande planering som ar tydligt tidskritisk.

Stamcellstransplantation

For stamcellstransplantation finns manga tidskritiska moment, alltifran Socialstyrelsens
godkinnande av minderarig syskondonator till stamcellsskordning/aferes, frysning och transport
av stamceller, ibland 6ver kontinenter, samt samordning med stamcellslaboratoriet kring aferes
och stamcellgivning. En stamcellstransplantation har dirfér en planeringstid som kan stricka sig
over flera ar medan transplantation vid vissa indikationer som leukemier eller allvarliga
immundefekter behover bli gjord inom bara nagra fa veckor.

CAR-T

Liksom vid stamcellstransplantation finns har manga tidskritiska moment som kriver rigorés
planering avseende bade aferes, transport av T-celler till special-lab f6r omprogrammering till
CAR-T celler, (tar i nuldget ca 6 veckor) och transfusion av CAR-T cellerna.
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Uppféljning efter avslutad behandling

I uppfoljningsfasen ar den 6vergripande kritiska tidsfaktorn att relevanta undersokningar och
kontroller kan erbjudas i tid s att ett eventuellt recidiv eller biverkningar kan upptickas och
behandlas. Ytterligare en kritisk tidsfaktor dr att fa undersékningarna eftergranskade pa
Barncancercentrum, med ritt kompetens pa réntgenronden. Detta innefattar bade barnradiolog
och barnonkolog men dven andra specialiteter som barnkirurg, neurokirurg och tumérortoped
kan behéva involveras.

For att alla individer som har behandlats f6r cancer under barn- och ungdomsaren i hela Sverige
ska erbjudas adekvat uppfoljning och sjukvird av hogsta internationella klass finns ett Nationellt
vardprogram for langtidsuppfoljning efter barncancer.

Tumarkontroller och Undersdkning seneffekter

Efter avslutad cancerbehandling f6ljs barnet upp med undersékningar och provtagning for att
siakerstalla att sjukdomen ér helt borta. Sena komplikationer, som drabbar cirka 60—80 procent av
de individer som haft barncancer, kan visa sig tidigt eller lingt senare 1 livet.

Att fa tillgang till tider f6r provtagning och undersokningar och samplanera dessa, exempelvis
med narkos, dr en kritisk tidsfaktor. Det dr dven vintan pa undersékningsresultat och resultat av
eventuella eftergranskningar.

Uppfoljningen ska folja ”Nationellt vardprogram for langtidsuppfoljning efter barncancer” och
innefattar manga ganger samrad och insatser frin andra specialiteter inom barnmedicin och
barnkirurgi.

I praktiken innebir detta att en patient med tumor kontrolleras med radiologiska
undersokningar i olika intervall beroende pa tumor och protokoll. Ett vanligt intervall 4r cirka
var 3e mdnad de fOrsta 2 aren och direfter med viss utglesning fram till 5 4r efter avslutad
behandling, férutsatt att kontrollerna ser bra ut.

Aven efter att tumorkontrollerna avslutats foljs patienten regelbundet dnda fram till 18-
arsdagen for att uppticka och eventuellt behandla sena biverkningar.

Nyckelmottagning

Det ir grundliggande att alla individer som har haft cancer som barn far kunskap om den
sjukdom de haft, den behandling de har gitt igenom och eventuella risker f6r sena biverkningar.
Upprepad information bor ges under hela uppvixten.

I praktiken innebir detta att patienten erbjuds tre sa kallade nyckelbesok pa
Barncancercentrum vid ca 13, 17 och 18 ars ilder.
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BILAGA 7
Sammanfattning studie

fran Centre for Healthcare
Improvement

I en studie gjord av Centre for Healthcare Improvement (CHI) beskrivs den pediatriska
onkologin i regionen. Varden dr uppbyggd kring samarbetet mellan de sju olika sjukhusen och vid
Barncancercentrum finns regionens pediatriska onkologicenter, som utgdr navet for samarbetet
inom regionen. Barncancercentrum ansvarar £6r uppdatering och implementering av
forskningsbaserade behandlingsprotokoll samt for att organisera pagiaende yrkesutbildningar. Det
specialiserade varden, alla diagnoser av pediatrisk cancer samt interventioner i samband med
behandling av en specifik patient som kriver mycket specialiserad vard, utfors ocksd pa
Barncancercentrat. De 6vriga sex linssjukhusen som deltar i samarbetet ansvarar for all annan
medicinsk behandling som ges till patienter inom deras geografiska omrade efter diagnos. Hélso-
och sjukvardspersonal vid linssjukhusen uppritthaller ocksa ett intimt samarbete med sina
kollegor pa barncancercentrat, vanligtvis experter inom subspecialiteten f6r pediatrisk onkologi,
under den medicinska behandlingen av varje patient.’

I studien listas faktorer som upplevs som relevanta fér barncancervardens framgang

¢ Formaliserat samarbete
Det formaliserade samarbetet mellan regional pediatrisk onkologisk vard mojliggjorde ett
nitverk som innefattar regelbundna fysiska sammankomster av alla som bedriver vard, och
fungerar som en "spriangbrida" for vidare samtal och lirande bland alla anstillda som ér
involverade i varden.

e Utstationeringar pa universitetssjukhuset
Likare och sjukskoterskor vid linssjukhusen kan och uppmuntras att utstationeras pa
universitetssjukhuset under en period av minst tre manader.

3 Christian Gadolin, Erik Eriksson, Patrik Alexandersson “Koordinering av onkologisk vird for barn: en explorativ svensk
Jfallstudie” Journal of Integrated Care, (2021)
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¢ Distinkta uppdrag
En annan framgangsfaktor som manga av de intervjuade reflekterade 6ver var paverkan av
olika uppdrag i férhallande till samarbetet mellan de sju sjukhusen. Det finns en kongruent
och accepterad arbetsférdelning mellan sjukhusen.

e Tydliga behandlingsprotokoll
En specifik behandlingsplan finns pa plats for varje storre diagnos av barncancer. Eftersom
dessa planer uppfattas som legitima av vardpersonal som ér involverad, f6ljs de noggrant
och anvinds for att standardisera behandlingen som ges till varje patient.

e Lagarbete
Vilfungerande lagarbete pa varje sjukhus framhalls som en forutsittning for att underlitta
samordningen av varden. Det finns ingen uppfattning om professionella hierarkier som
hindrar eller himmar lagarbetet. Den grundliggande anledningen till detta sigs vara den
tita och intensiva behandlingen av barn med cancer, eftersom den binder ithop
teammedlemmarna och gor lagarbete centralt £6r att kunna ge den bista varden under
behandlingen. Dessutom lyfts goda sociala relationer med kollegor utanfér arbetet fram
som en faktor som paverka utsikterna till gott samarbete inom teamet.

e Stodd fran externa intressenter
Manga av forutsittningarna fér en framgangsrik samordning av den regionala barnvarden
upplevdes ha méjliggjorts pa grund av finansiering och stéd fran externa aktérer, dir
Barncancerfonden var den mest framtridande.
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BILAGA 8
Projektorganisation

Processkartlaggning
Barncancerprocessen

Projektets organisation
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Regionalt cancercentrum vast ar ett samarbete mellan VVastra Goétalandsregionen och Region Halland.
Vi arbetar fér en mer patientfokuserad, jamlik och effektiv cancervard genom samverkan och larande.
www.cancercentrum.se/vast
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