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KAPITEL 1
Inledning

Arbetet med utveckling inom barncancervarden bade nationellt och regionalt
genomfors inom ramen for 6verenskommelserna mellan staten och Sveriges
Kommuner och Regioner ”Jamlik och effektiv cancervard med kortare
viantetider. Arbetet utgar fran Vigen framat, RCC:s gemensamma inriktning for
svensk cancervard ar 2023-2025.

Nationella insatser har konkretiserats i Handlingsplan 2023-2025.
Sjukvirdsregionala insatser bygger vidare pa de nationella insatserna samt
kompletteras med insatser utifrin regionala behov och forutsittningar.
Nedan presenteras bade det nationella och det sjukvardsregionala arbete som

genomforts under 2024.



https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/vagen-framat-rcc-inriktning-svensk-cancervard-2023-2025.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/vagen-framat-rcc-inriktning-svensk-cancervard-2023-2025.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/handlingsplan-2023_2025-utvecklingsomraden-inom-barncancervarden.pdf
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KAPITEL 2

2025-03-25

Forkortningsordlista

Forkortning

Forklarning

NAG barncancer

Nationell arbetsgrupp barncancer

SBCR Svenska Barncancerregistret
NVP Nationellt vardprogram
UFM Sverige Nationellt natverk for Uppfdljningsmottagning vuxna efter

barncancer

RPL-natverket

Regionala processledarnatverket fér barncancer

BNC Barncancervardens nationella chefsgrupp

PHO Sektion for Pediatrisk Hematologi och Onkologi

VPH Vardplaneringsgruppen for Pediatrisk Hematologi

SBLG Svenska Barnleukemigruppen

VSTB Vardplaneringsgruppen for solida tumdérer hos Barn

VCTB Vardplaneringsgruppen for CNS tumérer hos Barn

SALUB Svenska Arbetsgruppen for Langtidsuppfdljning efter
Barncancer

SAREB Svenska Arbetsgruppen for Rehabilitering efter Barncancer

SBRTG Svenska Barnradioterapigruppen

Supportive Care

Natverket for Supportive Care

SVERE Svenska rehabnéatverket for barn och ungdomar med
forvarvad hjarnskada

SFPPV Svenska forening for pediatrisk palliativ vard

SIBO Sjukskoterskor inom barnonkologi

GMS Genomic Medicine Sweden
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KAPITEL 3
Nationellt arbete

Sammanfattning

I 6verenskommelsen 2024 lyftes foljande insatser upp som prioriterade for det

nationella stodet till barncanceromradet.

Nationellt stod till barncanceromradet:

e RCCisamverkan ska genom den nationella arbetsgruppen f6r barncancer
och i enlighet med arbetsgruppens handlingsplan 2023—2025 verka for att
stirka barncancervarden. Handlingsplanen inkluderar bl.a. initiativ som
syftar till att skapa aktiva 6verlimningar mellan barncancervarden och
vuxencancervarden, dndamalsenligt stod till syskon och anhériga, samt en
individ- och édldersanpassad barncancervard med sirskilt fokus pa
tondringar.

e RCCisamverkan ska stédja och bidra till att utveckla kunskaps- och
erfarenhetsutbytet om langtidsuppféljning som bedrivs vid
seneffektsmottagningar i samtliga samverkansregioner.

e RCCisamverkan ska st6dja utvecklingen av Min vardplan f6r
barncancerpatienter inklusive att den anpassas till patienternas och
vardnadshavarnas behov.

e RCCisamverkan ska stédja och initiera nationellt samordnade
utbildningsinsatser inom barncanceromradet i syfte att underlitta

kompetensforsorjningsbehovet.

Under aret har NAG barncancer tillsammans med utpekade grupper och
nitverk — PHO, SIBO, UFM Sverige, SBCR med flera — fortsatt arbetet med
de insatser som identifierats 1 handlingsplanen f6r 2023—-2025.

I handlingsplanen finns flera insatser som specifikt ror aktiva 6verlimningar
och barn/unga vuxna, exempelvis Nationellt virdprogram cancertehabilitering
tor barn och ungdom, kontaktsjukskéterskans roll och Min vardplan. Hir sker
samverkan mellan NAG barncancer och andra aktorer som arbetar med
frigorna inom vuxensidan och 6vriga barnsjukvarden. Insatser som férbittrar

stodet till syskon och nirstiende har sirskilt specificerats i malomrade 8.
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I bade malomrade 3 och 8 finns insatser for att ytterliga bidra till 6kat fokus pa

aldersanpassad vard.

UFM Sverige har en central roll i att utveckla kunskaps- och erfarenhetsutbytet
om langtidsuppféljning som bedrivs vid seneffektsmottagningar i samtliga
sjukvardsregioner. UFM Sverige finns nu etablerat inom RCC strukturen och
far stod via den nationella satsningen for att samtliga uppfoljningsmottagningar
for vuxna efter barncancer ska kunna erbjuda adekvat vard och uppfoljning
enligt det nationella vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer.
Insatserna ska leda till etablering av en tydlig och hallbar struktur sa att
uppféljningsmottagningar for vuxna efter barncancer kan erbjuda en god och
likvirdig vard oavsett region. Insatser som forbittrar lingtidsuppféljning efter

barncancer har sarskilt specificerats under malomrade 2.

Utvecklingen och implementeringen av Min vardplan f6r barncancerpatienter
har fortsatt under aret. Min vardplan ALL barn har reviderats och

Min vardplan Generell barn har tagits fram och kan nu anvindas f6r alla
diagnoser inom barncancervarden. I april publicerades dessa nya versioner av

Min vardplan f6r barncancerpatienter.

En av cancervardens och barncancervirdens storsta utmaningar ar att
sikerstilla kompetensforsorjningen. Under aret har NAG barncancer,

RCC i samverkan, Studierektorsgruppen inom PHO och Barncancerfonden
fardigstillt kartliggningen av de utbildningar som ir riktade till professionen
inom barncancervarden. Syftet ir att skapa en gemensam bild av nuldget och
vad som vill uppnis avseende tillgangen till utbildningar inom
barncancervarden framat. De nationellt samordnade utbildningarna fér
sjukskoterskor 1 barnonkologi lyfts fram som en framgangsfaktor for att sikra
kompetensforsorjningen for sjukskoterskor inom barncancervarden.
Diskussioner kring behovet av att formalisera denna utbildning pagar. Fortsatt
arbete behover goras for att inkludera barncancerperspektivet i befintliga och
nya utbildningar som tas fram inom RCC. Digitalisering av befintliga och nya
utbildningar ses 6ver, som ett led 1 att bl.a. m&jliggora att fler far tillgang till
utbildningen. I kartliggningen identifierades ocksa behov av nya utbildningar
om exempelvis intermedidrvard, precisionsmedicin och palliativ medicin.
Arbete pagar nu for att tillsammans med professionen ta fram dessa

utbildningar.
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Struktur och arbetssatt

NAG barncancer etablerades 2020, med representanter fran alla
sjukvardsregioner, linssjukhusrepresentant, representant fran PHO samt
patientrepresentanter. NAG barncancer har sedan starten arbetat med att
genomfora och implementera insatserna fran handlingsplan 2020—2022 och
handlingsplan 2023-2025.

Under 2023 kompletterades NAG barncancer med representanter fran SIBO,
RPL-nitverket och omvardnadschefer, fr att gruppen ska kunna utféra sitt

uppdrag pa bista sitt. Se fullstindig lista 6ver deltagare i NAG barncancer.

Utgangspunkten i arbetet dr att genomforandet av insatser i huvudsak ska ske i
befintliga grupper och nitverk inom barncanceromradet, exempelvis inom
professionsforeningarna PHO och SIBO, UFM Sverige eller nationella
vardprogramgrupper inom RCC. For att skapa forutsittningar for en lyckad
implementering av de resultat som arbetas fram, dr det av stor vikt att arbetet
I6pande forankras i respektive regional verksamhet med limpliga grupper och
nitverk. Utgangspunkten vid etablering av nya grupper och nitverk ir att de
ska vara bestaende aven efter avslutad satsning, 1 syfte att skapa en

lingsiktighet i arbetet.

Mycket arbete pagar genom regionala initiativ eller av andra grupper an i

NAG barncancer. En viktig del av arbetet framat ér att samverka med
befintliga grupper och nitverk, bade for att minska risken f6r dubbelarbete och
for att anvinda resurser pa ett effektivt sitt. Nedan visas en 6vergripande bild
over grupper inom barncancervarden som ar viktiga att férhalla sig till och

samverka med i det fortsatta arbetet.

Barncancercentrum i Sverige

Kunskapsstyrning hdlso- och sjukvard
Professionens intresseforeningar
Overenskommelse mellan staten och SKR
® s

o /o)
'y )

Stod- och paverkansorganisation

Overgripande bild dver grupper/ nétverk inom barncancervirden.

*Nationella vardprogramgrupper

- Langtidsuppfdljning efter barncancer

- Palliativvard av barn

- Cancerrehabilitering for barn och ungdom



https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/nationell-satsning/arbetsgrupp/
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Genomforande av insatser i Handlingsplan
2023-2025

Sedan starten pa satsningen har en stor mingd arbete genomforts.

Insatser fran handlingsplan 2020—2022 som inte paborjats eller som fortsitter
har inkluderats i handlingsplan 2023—2025. Information om resultat och
slutrapporter frian fardigstillda insatser publiceras I6pande pa Regionala

cancercentrum i samverkan.

I handlingsplan 2023—-2025 beskrivs insatser som planeras att genomforas
inom barncanceromradet inom nio utpekade malomraden. Insatserna ér av
varierande omfattning och komplexitet, vilket innebir att manga av insatserna
kommer att paga under flera ar samt att involvering och samverkan med andra

grupper och nitverk ir avgorande for att uppna o6nskat resultat.

Under aret har arbetet fortsatt med att genomféra insatserna enligt tidigare
planering och prioritering. Ansvariga har utsetts, samverkan med andra
grupper och nitverk har definierats, tidplan och kostnad har specificerats.
Nedan visas en overgripande bild 6ver antal insatser per malomrade samt en
sammanfattande bild Gver status pa insatserna inom respektive malomrade.
Pa kommande sidor redovisas mer information om vilka insatser som pagar

respektive planeras inom respektive malomrade.

Instatser per malomraden utifran handlingsplan 2023 - 2025
B Malomrade 1: Prevention och tidig upptackt
5 Mélomrade 2: Rehabilitering, uppféljning och

palliativ vard

Méalomrade 3: Sammanhalina och effektiva
6 vardprocesser

Malomrade 4: Kompetensforsdrjning

15
Malomrade 5: Kunskapsstyrning

2
/ ® Mélomrade 6: Patientinformation

4 Maélomrade 7: Ledning och styrning
Malomrade 8: Patienter och nérstaende

Mélomrade 9: Forskning och innovation

Bild over antal insatser per mdlomrade i handlingsplan 2023—-2025.


https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/nationell-satsning/rapporter/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/nationell-satsning/rapporter/
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Status pa insatser per malomrade utifran handlingsplan 2023 - 2025 Fardigstallda:1 styck
Pagaende: 32 stycken
Planerade: 10 stycken
Utgar: 5 stycken
16 Totalt: 48 stycken
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Malomrade 1: Prevention Malomrade 2: Malomrade 3: Malomrade 4: Malomrade 5: Malomrade 6: Malomrade 7: Ledning Malomrade 8: Patienter Malomrade 9: Forskning
och tidig upptackt Rehabilitering, Sammanhdallna och Kompetensfarsorjning Kunskapsstyrning Patientinformation och styrning och nérstaende och innovation
uppfolining och palliativ  effektiva vardprocesser
vard
m Utgdr ®Planerade Pagdende M Fardigstdllda

Bild over status pa insatser per malomrade i handlingsplan 2023—2025.
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Malomrade 1 — Prevention och tidig upptackt

Cancer som drabbar vuxna utvecklas ofta under flera ar och kan ofta
kopplas till livsstilsfaktorer eller alder. Detta stimmer inte for barncancer
dir forskarna ofta inte kan forklara vad som orsakar en cancersjukdom hos
barn, d4ven om man pa senare ar har identifierat fler och fler arftliga faktorer
som kan bidra till cancerutvecklingen. Tidig upptickt av cancer kan frimjas
genom anvindandet av strukturerade metoder for att fanga upp patienter

med okad risk for cancer.

Insatserna nedan ska ge battre forutsittningar till tidig upptickt av
barncancer och ta fram strukturer och riktlinjer f6r omhindertagande av

barn med arftlighet for cancer.

Piagdende 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 for vuxna.

e Ta fram nationella riktlinjer f6r barn med adrftlighet for cancer, dér etiska
fragestallningar tas i sirskild beaktan. I samverkan med Nationell
arbetsgrupp drftlig cancer f6r vuxna och andra initiativ som arbetar med

fragan.

Beskrivning av pagaende arbete

Ett stdddokument fér Alarmsymtom vid misstinkt cancer hos barn och unga
har arbetats fram och skickades ut pa remiss i november 2024.
Stéddokumentet beskriver alarmsymtom och remissvigar och vinder sig till
alla vardgivare som traffar barn, frimst primarvarden, BVC och
skolhilsopersonal. Experter frain PHO och vardplaneringsgrupperna VCTB
och VSTB samt RPL-nitverket har deltagit i arbetet. Ovriga
vardplaneringsgrupper inom PHO deltar i remissférfarandet av
stoddokumentet. I bérjan av 2025 kommer remissvar att bearbetas och

stoddokumentet planeras att faststillas och publiceras under varen 2025.
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En generisk text om remissvigar vid barncancer kommer att inkluderas i
relevanta SVF 1 syfte att sa tidigt som moijligt remittera barn och ungdomar till

barncancercentrum vid misstankt barncancet.

En referensgrupp for barn med drftlighet f6r cancer har etablerats.
Sammankallande f6r gruppen ir adjungerad 1 NAG irftlig cancer. Under 2024
skrevs ett nytt NVP for arftliga cancerrisksyndrom, dir érftlighet for cancer for
bade barn och vuxna idr inkluderat. Vardprogrammet skickades ut pa remiss 1
november 2024. 1 borjan av 2025 kommer remissvar att bearbetas och

vardprogrammet planeras att faststillas och publiceras under varen 2025.

Insatsen nedan ar planerad och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Utveckla regionala strukturer, utifran nationella riktlinjer, for

Planerade insatser

omhindertagande av personer med arftlighet for cancersjukdom som
sakerstaller att kontroller och interventioner sker. I samverkan med
Nationell arbetsgrupp arftlig cancer f6r vuxna och andra initiativ som

arbetar med fragan.

12
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Malomrade 2 — Rehabilitering, uppfdljning och palliativ vard

Allt fler patienter botas idag frin cancer, men bide sjukdomen och
behandlingen kan medfora svara, langvariga och ibland permanenta
komplikationer. Som Overlevare efter barncancer ér det inte ovanligt att

man drabbas av komplikationer flera ar efter avslutad behandling.

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

vard for barn med cancet.

Rehabilitering och uppfdljning av barn efter barncancer

Péagaende insatser

e Stodja implementering av sa kallade nyckelmottagningar inom
barncancervarden i enlighet med det nationella vardprogrammet for

lingtidsuppféljning efter barncancer.

e Stodja det nationella vardprogrammet rehabilitering for barn samt stotta

implementeringen regionalt.

e Arbeta for att underlitta samverkan mellan barncancervard, 6vrig
barnsjukvard och multidisciplinara rehabiliteringsteam for att mojliggora

optimalt omhindertagande av barn med komplexa behov.

e Verka for forbittrat omhindertagande av barn med férvirvad hjirnskada
efter barncancerbehandling, och f6rtydliga behovet av
multiprofessionella team med professioner som psykolog, kurator,

fysioterapeut, arbetsterapeut med flera.

Beskrivning av pagaende arbete

En viktig del i NVP lingtidsuppféljning efter barncancer var att etablera
nyckelmottagningar. Nyckelmottagningar finns nu pa samtliga sex
barncancercentrum i Sverige. Regionerna arbetar med att resurssitta
nyckelmottagningar enligt NVP langtidsuppfoljning efter barncancer.
Under 2024 pabérjades en kartliggning f6r att undersoka féljsamheten
till vardprogrammet for lingtidsuppfoljning efter barncancer pa

Nyckelmottagningarna.

13
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NVP cancerrehabilitering f6r barn och ungdom publicerades 1 mars 2024.
Virdprogramgruppen tillsammans med stédjande RCC Syd arbetar med att
sprida vardprogrammet. Ansvaret f6r implementering ligger hos
sjukvardsregionerna och for att underlitta implementeringen regionalt utan att
styra hur arbetet gors har en nationell grupp etablerats med regionalt ansvariga
for etableringen. Fokus 4r pa att ta hjalp av varandras erfarenheter 1
implementeringsprocessen, enas om ett gemensamt sitt att folja upp
implementeringen och harmonisera analysen av nuldget for att kunna utvirdera
resultatet pa ett likvardigt sitt. Regionalt implementeringsansvariga
representanter fran NVP cancerrehabilitering f6r barn och ungdomar samt
SAREB, SVERE och BNC ir involverade i arbetet.

Ej ldngre aktuella insatser inom ramen for det nationella arbetet

e Genomfo6ra en nationell Oversyn av psykosocialt stod pa linssjukhus och
Barncancercentrum utifran Basstandard for psykosocialt stéd till barn och

familjer inom barnonkologi.

NAG barncancer har bedomt att insatsen ar en del av implementering av NVP
cancerrehabilitering och hanteras dirmed pa regional niva och i det etablerade
nitverket for regionalt ansvariga for implementering av NVP

cancerrehabilitering.

e Skapa forutsittningar for samordning mellan skola, kommun och sjukvard

kring den individuella rehabiliteringsplanen.

NAG barncancer har bedomt att detta arbete beh6éver paga och pagar i
respektive sjukvirdsregion. Det dr ocksé en del av konsultsjukskoterskans roll

och ansvar.

14
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Rehabilitering och uppféljning av vuxna efter barncancer

Pagaende insatser

e Stodja och folja implementeringen av det nationella virdprogrammet for

langtidsuppfoljning efter barncancer.

e Arbeta for att uppfoljningsmottagningarna for vuxna efter barncancer
resurssitts 1 enlighet med det nationella vardprogrammet for

langtidsuppfoljning efter barncancer.

e Arbeta for att det nationella nitverket for uppfoljningsmottagningarna
tor vuxna efter barncancer blir permanent och far en tydlig hemvist
inom RCC

e Arbeta for att underlitta samverkan mellan olika verksamheter, for att
mojliggéra optimalt omhindertagande av vuxna som genomgatt

behandling f6r cancer som barn.

e Stodja kunskaps- och erfarenhetsutbyte mellan uppféljningsmottagningar

1 samtliga sjukvardsregioner.

e Stbdja och verka for jamlik tillgang till rehabilitering i vuxen édlder vid

forvirvad hjirnskada efter barncancerbehandling.

Beskrivning av pagaende arbete

NVP lingtidsuppfoljning efter barncancer har funnits sedan 2016. En viktig
del i vardprogrammet var att etablera uppfoljningsmottagningar och dessa
finns nu i samtliga sjukvardsregioner. Regionerna arbetar med att resurssitta
mottagningarna enligt basstandarden i vardprogrammet. Under viren har
vardprogrammet varit ute pa remiss fOr att uppdateras med nya relevanta
riktlinjer £6r uppfoljning. En uppdaterade version publicerades under hosten
2024. Arbete med vardprogrammet sker i nira samarbete mellan den nationella

vardprogramgruppen, stédjande RCC Syd och experter inom SALUB.

Under 2024 pabérjades en kartliggning av foljsamheten till vardprogrammet
for att se 6ver hur vil uppfoljningsmottagningarna ar resurssatta. Arbetet

kommer att presenteras under 2025.

For att dela erfarenheter och fortsitta utveckla uppfoljningsmottagningarna har
nitverket UFM Sverige skapats. Nitverket har under aret formaliserats
ytterligare och har nu sin hemvist inom RCC.

15
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Palliativ vard av barn

Pagaende insatser

e Sprida de nationella utbildningarna som tagits fram om det nationella

vardprogrammet Palliativ vard av barn som riktar sig till vardpersonal.

e Stoédja implementeringen av det nationella virdprogrammet Palliativ vard
av barn i samtliga sjukvardsregioner, i samarbete med multiprofessionella
vardteam savil inom den regionala sjukvirden som inom den

kommunala hemsjukvarden.

Beskrivning av pagaende arbete

2021 publicerades det forsta NVP f6r palliativ vard av barn. Regionerna
ansvarar for implementeringen av vardprogrammet och arbetet koordineras 1

de regionala processgrupperna.

Arbete pagar for att revidera vardprogrammet, under varen 2025 planeras
vardprogrammet skickas ut pa remiss for att uppdateras med nytt relevant
innehall. Arbetet sker i nidra samarbete med stédjande RCC Stockholm
Gotland, professionens férening SFPPV och den vardprogramgrupp som finns

tor palliativ vard av vuxna.

For att erbjuda fler sitt att sprida vardprogrammets innehall har RCC tagit
fram ett antal informationsfilmer med introduktioner till viktiga delar. Dessa
riktar sig till alla yrkeskategorier som arbetar med allvarligt sjuka barn — inom

vard och till exempel skola.

Insatsen nedan ar planerad och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Skapa och sprida en nationell utbildning om palliativ vard av barn som

Planerade insatser

riktar sig till patienter och narstiende.
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Malomrade 3 — Sammanhallna och effektiva vardprocesser

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

vardgivare behover fortydligas.

Insatserna nedan ska bidra till att utveckla och forbittra uppfoljningen av
barncancervarden med hjilp av kvalitetsregistret, forbattra samordningen
och 6vergangen mellan barncancervarden, 6vriga barnsjukvarden och
vuxensjukvarden, samt verka for en individ- och aldersanpassad

barncancervard med sirskilt fokus pa tonaringar.

Pigdende insatser

e Stodja arbetet med det nationella kvalitetsregistret for barncancer for att
torbattra uppfoljningen av barncancerviarden, i samverkan med

professionen inom barnonkologin.

e Stbdja arbetet med det nationella kvalitetsregistret for barncancer for att
utveckla kvalitetsregistrets funktioner och innehall, i samverkan med

professionen inom barnonkologin.

Beskrivning av pagaende insatser

All registerdata fran tidigare barncancerregistret har férts over till INCA-
plattformen. Registret arbetar stindigt for att utveckla det svenska
barncancerregistret, exempelvis pagar ett arbete for att f6rbéttra datakvalitet
och datatithet. Mojligheterna till att inféra Patient Reported Outcome
Measures (PROM)- och Patient Reported Experience Measures (PREM)-
enkiter ses ocksa Gver. Arbetet styrs av registerstyrgruppen, registerhallare och
stodjande RCC Vist dir produktigare, utvecklare och statistiker bidrar i
arbetet. Utvecklingen av funktioner i registret gors i nara samarbete med PHO
och vardplaneringsgrupperna. Regionerna ansvarar for att registrering gors i

kvalitetsregistret och att det anvinds for forbattringsarbete 1 verksamheten.
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Insatser nedan dr planerade och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Utreda behovet och verka for en individ- och édldersanpassad

Planerade insatser

barncancervard, med sirskilt fokus pa tonaringar.

Ej ldngre aktuell insats inom ramen for det nationella arbetet

e Arbeta for att fortydliga ansvarsférdelningen mellan barncancervarden,
Ovriga barnsjukvarden och vuxensjukvarden samt underlitta patientens

vardévergang mellan dessa instanser.

NAG barncancer har bedomt att detta maste hanteras regionalt.
Ansvarsfordelningen diskuteras ocksa inom ramen f6r CCC, dessa slutsatser
behover inhdmtas och mélgruppen unga vuxna inom vuxencancerdiagnoser

behover inkluderas.
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Malomrade 4 — Kompetensforsorjning

Barncancervarden dr en mycket komplex verksamhet som vardar barn frin
nyféddhetsperioden till ung vuxen alder, med tumérsjukdomar i alla
organsystem. Barncancervarden dr 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 sasom
kompetensforsorjning for olika professioner. Férutom tillgangen till, och
samverkan mellan, de olika professionerna handlar det om att hitta nya
arbetssitt, fa bittre digitala stddfunktioner, skapa nitverk for
kunskapsutbyte och hitta balansen mellan bred och djup kompetens.

Insatserna nedan ska bidra till att uppna en hallbar och effektiv

kompetensforsorjning inom barncancervarden.

o Firdigstillda insatser

e Utreda behovet och ta fram adekvata nationella utbildningar till
professionen inom barnonkologin i samarbete med befintliga

organisationer och grupperingar inom professionen.

Beskrivning av fardigstélld insats

Under aret har NAG barncancer, RCC i samverkan, Studierektorsgruppen
inom PHO, och Barncancerfonden firdigstillt kartliggningen av de
utbildningar som ir riktade till professionen inom barncancervarden i syfte att
skapa en gemensam bild av nuldget och vad som vill uppnas avseende
tillgangen till utbildningar inom barncancervarden framat. De nationellt
samordnade utbildningarna for sjukskoterskor i barnonkologi lyfts fram som
en framgangsfaktor for att sikra kompetensférsorjningen for sjukskoterskor
inom barncancervarden. Diskussioner pagar hur den sjukskoterskeutbildning
som ger hégskolepoing och idag bekostas av Barncancerfonden skall 6verforas
i robust férvaltning och hur vidareutbildning inom barnonkologi f6r

sjukskoterskor skall kunna resultera i formell specialistkompetens.

Fortsatt arbete behéver goras £6r att inkludera barncancerperspektivet i
befintliga och nya utbildningar som tas fram inom RCC. Digitalisering av
befintliga och nya utbildningar ses 6ver, som ett led i att bl.a. méjliggéra att fler
far tillgang till utbildningen. I kartligeningen identifierades ocksa behov av nya
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utbildningar inom exempelvis intermedidrvard, precisionsmedicin och palliativ
medicin. Arbete pagar nu for att tillsammans med professionen att ta fram

dessa utbildningar.

Pagaende insatser

e [ samverkan med andra aktorer erbjuda nationellt samordnade
utbildningsinsatser inom barncancervarden efter behov, t.ex.
cytostatikahantering, stralbehandling eller vidareutbildning inom

barnonkologin.

e Ta fram en langsiktig plan f6r kompetensforsorjning inom

stralbehandlingen av barn genom utbildningsinsatser och rekrytering.

e Medverka till ett vil fungerande ledarskap genom att stotta
kompetensutveckling och nitverkssamverkan fér chefer inom

barncancervirden.

e Stotta kompetensutveckling genom natverkssamverkan inom olika

specialiteter och professioner inom barncancervarden.

Beskrivning av pagaende arbete

Under aret har en arbetsgrupp med representanter fran alla Barncancercentra
tillsatts fOr att ta fram ett koncept for en nationell utbildning for ldkare,
sjukskoterskor och underskoterskor for att 6ka kompetensen inom
barnonkologisk intermedidrvard. Malet dr att en nationell utbildning ska bidra
till gemensamma arbetssitt och jaimlik barnonkologisk intermedidrvard i landet.
Arbetet startade med att ta fram riktlinjer fér anvindande av den nya KVA-
koden f6r barnonkologisk intermedidrvard och utbildningen byggs upp utifran
riktlinjer, behov och befintliga regionala utbildningar.

SBRTG arbetar for att sikerstilla adekvat kompetens inom faltet
barnradioterapi. Stralbehandling 4r inte en enskild subspecialitet och for
nirvarande saknas ett etablerat utbildningsprogram f6r onkologer verksamma
inom stralbehandling av savil barn som vuxna. SBRTG har tagit fram
rekommendationer med malet att alla barn i Sverige ska ha robust tillgang till
stralbehandling med god kvalitet. Arbete pagar for att riktlinjerna

implementeras och eftetlevs av stralbehandlingsavdelningar.

Flera nitverk och grupper for olika professioner inom barncancervarden

stOttas fOr att kunna etablera sig. NAG barncancer har stottat flera grupper
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under dret. Exempel pa ett nybildat nitverk ar BNC, dir sektionschefer och
omvardnadschefer fran landets sex barncancercentrum deltar. Gruppens syfte
ar att ha 6verblick 6ver, driva, samordna och prioritera barnonkologiska fragor
av overgripande karaktir. SIBO har funnits en lingre tid och nu pagar ett
arbete for att tydliggdra gruppens syfte och roll och stirka omvardnadsfragor
generellt. Nitverket for kontaktsjukskéterskor inom barncancervarden hade
sitt fOrsta moéte 1 borjan av aret. Syftet dr att samla kontaktsjukskoterskor som
arbetar med barncancerpatienter pa barncancercentrum och linssjukhus i
Sverige for att dela erfarenheter och utvecklar rollen som kontaktsjukskoterska
1 barncancervarden. Det regionala processledarnitverket barncancer bestar av
processledare fran alla sjukvardsregioner, som triffas regelbundet f6r

erfarenhetsutbyte och arbete med kunskapsstod for barncancerpatienter.

Insatser nedan dr planerade och kommer att pabotjas under 2025.

EH

e Stotta projekt och utveckling f6r uppgiftsvixling, nya arbetssitt och

Planerade insatser

digitala 16sningar inom barncancervarden som kan underlitta

kompetensforsorjningen.

e Ta fram en lingsiktig plan for rekrytering och bemanning som
siakerstiller den langsiktiga kompetensforsoriningen av personal inom

barncancervarden.

Ej léangre aktuell insats inom ramen for det nationella arbetet

e Stotta kompetensforsorjning inom verksamheter som arbetar med
uppf6ljning och rehabilitering av barn med férvirvade hjirnskador efter
barncancerbehandling, till exempel fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped,

psykolog/neuropsykolog samt barnneurolog.

NAG barncancer bedomer att denna insats hanteras inom ramen for
implementeringen av NVP cancerrehabilitering barn och ungdom, se insats

under malomrade 2.
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Malomrade 5 — Kunskapsstyrning

For att varden ska vara kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv och av
hog kvalitet arbetar RCC tillsammans med 6vriga aktorer inom ramen for
det nationella kunskapsstyrningssystemet. En central del i uppdraget ir att
utveckla nationella kunskapsstod, sasom kvalitetsregister, regimbibliotek,

nationella vardprogram med mera.

Insatserna nedan ska bidra till mer samordnad rapportering och anvindande
av stralbehandlingsdata i kvalitetsregister, tydliggjord nationell samverkan
mellan barncancervardens olika strukturer; har ingar ocksa insatser som ska

verka for en jamlik tillgang till precisionsmedicin.

Pigdende insatser

e Analysera och beskriva tinkbara konsekvenser och utmaningar i
utvecklingen av precisionsdiagnostik och vad detta kan innebira f6r
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 f6r kunskapsstyrning inom hiélso- och

sjukvarden.

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

relevanta kunskapsstdd och professionen.

Beskrivning av pagaende arbete

Arbete pagar for att genom nationell samordning av rutiner och arbetssatt
underlitta jamlik implementering av precisionsdiagnostik och
precisionsmedicin f6r barncancerpatienter i Sverige. I arbetet ingir att definiera
en multiprofessionell barnonkologisk Molecular Tumour Board (MTB) och ta
fram forslag pa uppligg f6r en nationell rond. Arbetet sker inom PHO,
tillsammans med representanter frin barncancercentrum och i samverkan med
GMS-projektet.
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Parallellt pagar en undersokning for att félja upp om implementeringen av

precisionsdiagnostik under 2024 var jamlik i Sverige.

Barncancervarden i Sverige har sedan linge varit vilorganiserad inom olika
professionsforeningar. Sedan etableringen av kunskapsstyrningen har fler nya
grupper och nitverk skapats. For att pa ett effektivt och kvalitativt sitt utveckla
barncancervarden ir det av stor vikt att tydliggora vilka som finns och vilket
ansvar de har. Overgripande grupper och nitverk finns nu beskrivna. Arbete
pagar for att ocksa tydliggora relationen mellan de olika grupperna och

natverken.

2016 togs det forsta kunskapsstodet fram for barncancervarden: Nationellt
vardprogram for langtidsuppfoljning efter barncancer. Idag finns tre nationella
vardprogram, Min vardplan, kvalitetsregister och delar av regimbiblioteket
anpassat for barncancervarden. Arbete pagar 16pande med att anpassa RCC:s
kunskapsstod till barncancervarden och se 6ver behov av ytterligare nationella

kunskapsstod.
Insatsen nedan dr planerade och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Samordna rapportering och anvindande av stralbehandlingsdata i olika

Planerade insatser

kvalitetsregister for barncancerpatienter.
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Malomrade 6 — Patientinformation

Patienter med cancer och deras nirstaende ska ha tillgang till adekvat,
kvalitetsgranskad, tillganglig och samlad information om cancer genom
vardprocessernas alla steg. Det innebir att dagens generella
symtombaserade radgivningsinformation pa 1177.se behéver kompletteras
med nationell, f6rdjupad och evidensbaserad information till patienter som

behandlas for cancer, bland annat genom Min vardplan.

Insatsen nedan ska bidra till att utveckla Min véardplan for

barncancerpatienter och deras vardnadshavare.

Péigaende insats

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

Beskrivning av pagéende insats

Den forsta versionen av Min vardplan ALL barn publicerades 2022.

NAG Min vardplan barncancer har tillsammans med stodjande RCC Syd
uppdaterat Min vardplan ALL barn och arbetat fram Min vardplan i
barncancervarden, for alla barn som drabbas av cancer. Ny version av

Min vardplan ALL och Min vardplan Generell barncancer publicerades i april
2024.

Regionerna ansvarar for att fortsatt implementera Min vardplan for
barncancerpatienter i verksamheterna. NAG Barncancer 6nskar under 2025
att verktyget Min vardplan utvirderas ur bade patient, anhérig och

verksamhetsperspektiv.
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Malomrade 7 — Ledning och styrning

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

Insatserna nedan ska stodja arbetet inom barncancervirden for att kunna
uppfylla kraven pa CC respektive CCC samt st6dja kontinuerligt

torbattringsarbetet i barncancervirden.

Péigaende insats

e Stbdja utvecklingen av barncancervirden genom kontinuerligt

medarbetardrivet forbittringsarbete.

Beskrivning av pagaende insats

Regionalt forbattringsarbete pagar 1 alla sjukvardsregioner. Via de nitverk och
grupper som finns knutna till NAG barncancer finns kontaktytor och
mojligheter att sprida information exempelvis i BNC och i RPL-nitverket.
Spridning och nitverkande mellan medarbetare stottas och det uppmanas till

att tinka nationellt redan i borjan av forbattringsarbeten.

Ej léangre aktuell insats inom ramen fér det nationella arbetet
e Utveckla organisation och styrning av barncancervarden for att uppfylla de

krav som stills av CC respektive CCC.

NAG barncancer har bedomt att detta maste hanteras av de regionala CCC
samt invanta den uppdaterade nationella cancerstrategins forslag till fortsatt

arbete.
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Malomrade 8 — Patienter och narstaende

Patienter som ar delaktiga i sin vard dr mer benigna att f6lja
behandlingsrad, vilket bidrar till en mer effektiv hélso- och sjukvard. Det ar
darfor angeldget att skapa forutsittningar for patienter och nérstaende att bli
medskapare, dels i patientens vard, dels i utvecklingen av halso- och

sjukvardens processer.

Insatserna nedan ska bidra till detta genom att utveckla
kontaktsjukskoterskerollen, involvera patienter och deras nirstaende i
uppféljning och utveckling av barncancervarden samt utveckla arbetssitt

for att stédja tonaringar under deras sjukdomsperiod.

Piagdende insatser

e Implementera, utveckla och utvirdera kontaktsjukskoterskerollen inom
barncancervarden utifran regionala behov och férutsittningar, bade

inom barncancercentrum och linssjukhus.

e Stbdja utveckling och anvindande av patientrapporterade matt i

uppféljning och utveckling av barncancervirden.

e Stodja barncancercentrum att etablera strukturerade metoder f6r

patientmedverkan och f6r kontakter med patientrepresentanter eller

grupper.

e Ta fram en nationell patientenkit f6r barnonkologisk vard samt
stimulera anvandandet av resultatet i utvecklings- och

forbattringsarbeten.

Beskrivning av pagaende insatser

I bérjan av 2024 etablerades ett nationellt natverk f6r kontaktsjukskoterskor
inom barncancervarden. Representanter fran nitverket finns nu representerade i
NAG kontaktsjukskoterskor. NAG kontaktsjukskoterskor har fatt uppdraget att
utvirdera den nationella uppdragsbeskrivningen for kontaktsjukskoterskor 1
cancervarden. Utvirderingen har resulterat i ett forslag pd en reviderad nationell
uppdragsbeskrivning f6r kontaktsjukskoterskor. Uppdragsbeskrivningen
skickades ut pa remiss i november 2024, remissrundan avslutas i februari 2025,
darefter kommer remissvar att bearbetas och en reviderad uppdragsbeskrivning

att publiceras.
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Arbete pagar ocksa med att uppdatera den generiska utbildning som finns f6r

kontaktsjukskoterskor med barnperspektivet.

Ett pilotprojekt pagar for att inkludera patientrapporterade matt (PROM) i
uppféljning och utveckling av barncancervarden. Pilotprojektet genomfors pa
Karolinska universitetssjukhuset tillsammans med SBCR. Efter avslutat
pilotprojekt ar férhoppningen att PROM ska kunna anvindas i alla

sjukvardsregioner f6r barncancerpatienter.

For att stodja arbetet med att etablera strukturerade metoder for
patientmedverkan har intervjuer genomforts med de regionala
barncancerforeningarna for att se hur de arbetar, hur behovet av
patientinvolvering ser ut samt hur rekrytering av medlemmar till den regionala
foreningen sker. NAG barncancers patient- och nirstienderepresentanter
deltar i arbetet. En 6versyn gors ocksd av RCC:s struktur for
patientinvolvering, dir mojligheterna att battre inkludera patient- och

nirstaenderepresentanter i utvecklingsinitiativ inom barncancervarden ses Gver.

Nationell patientenkit 4r ett samlingsnamn for aterkommande nationella
undersOkningar av patientupplevelser inom hilso- och sjukvirden. Samtliga
regioner deltar 1 Nationell patientenkit och arbetet samordnas av SKR.
Enkiterna 1 Nationell patientenkat haller pa att omarbetas. Under varen 2024
genomfordes en remissrunda av enkitfrigorna. De omarbetade versionerna ska
lanseras hosten 2025, da kommer vardnadshavare och barncancerpatienter att
inga i undersokningarna. NAG barncancer har samtal med ansvariga pa SKR
for att sikerstilla att alla sjukhus som behandlar barncancerpatienter i Sverige
inkluderas. NAG barncancer har dven varit inbjuden att delta i remissen av de
omarbetade enkiterna. Framover beh6ver vi arbeta for att fa 6kade spridning

av enkiterna till barncancerpatienter och vardnadshavare.

Insatser nedan dr planerade och kommer att pabotjas under 2025.

EH

e Ta fram ett arbetssitt, tillsammans med vuxencancervirden, f6r att

Planerade insatser

stédja cancerdrabbade tonaringar att bittre klara av sin sjukdomsperiod,
t.ex. genom deltagande 1 projektet Min kod. *Denna insats behover

samordnas med insats under milomriade 3 ”Utreda behovet och verka
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tor en individ- och aldersanpassad barncancervard, med sirskilt fokus pa

tondringar.”

e Formulera nationella riktlinjer som stod for nérstaende till
barncancerpatienter, savil vardnadshavare som syskon och andra

narstiende.
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Malomrade 9 — Forskning och innovation

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

omradet klinisk cancerforskning och innovation.

Insatserna nedan ska bidra till att 6ka andelen barncancerpatienter som ges
mojlighet att delta 1 kliniska lakemedelsstudier som testar nya likemedel och
behandlingar, genom att stotta nitverk och grupper som arbetar med
fragan, skapa tydligare arbetsprocesser vid uppstart av studier samt

genomfora utbildningsinsatser riktade till professionen.

Pigdende insatser

e Verka for en jamlik tillgang till nya lakemedel och kliniska studier for

barn och unga i hela landet, 1 samverkan med projekt GMS Barncancer.

e Stoédja samverkan inom barnonkologins natverk for kliniska studier samt

med gruppen Kliniska studier Sverige.

e Verka for jamlika mojligheter f6r barn att delta i kliniska

lakemedelsstudier.

Beskrivning av pagaende arbete

Barnonkologins nitverk for kliniska studier arbetar med tre insatser for jamlik
tillgang till nya likemedel och kliniska studier f6r barn. I september 2024
anordnas en forsta workshop med representanter fran alla sjukvardsregioner

dir fragorna diskuteras.

Under hosten 2024 etablerades en arbetsgrupp och en referensgrupp med
representation fran alla barncancercentra i Sverige som under 2025 kommer att
arbeta vidare med dessa insatser. Arbetsgruppens uppdrag ir att ta fram forslag
pa hur ett koncept f6r en gemensam administrativ enhet kan se ut, vilka fragor
som skulle kunna hanteras och vilka kompetenser som boér inga. Syftet dr att
arbetet ska mynna ut i forslag till nya arbetssitt som skulle kunna underlitta
oppnandet av fler studier samt 6ka deltagandet av barnonkologiska patienter

fran hela landet i kliniska studier.
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Insatser nedan dr planerade och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Ta fram en fortydligad och forenklad arbetsprocess for uppstart av

Planerade insatser
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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Sammanstallning av ej langre aktuella insatser inom ramen
for det nationella arbetet

Se ytterligare kommentarer i respektive malkapitel.

e Genomfo6ra en nationell 6versyn av psykosocialt stod pa linssjukhus och
Barncancercentrum utifrin Basstandard for psykosocialt stod till barn och
familjer inom barnonkologi. (malomrade 2)

e Skapa forutsittningar f6r samordning mellan skola, kommun och sjukvard
kring den individuella rehabiliteringsplanen. (malomrade 2)

e Arbeta for att fortydliga ansvarsférdelningen mellan barncancervarden,
Ovriga barnsjukvarden och vuxensjukvarden samt underlitta patientens
vardovergiang mellan dessa instanser. (malomrade 3)

e Stotta kompetensférsorjning inom verksamheter som arbetar med
uppféljning och rehabilitering av barn med férvirvade hjirnskador efter
barncancerbehandling, till exempel fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped,
psykolog/neuropsykolog samt barnneurolog. (mdlomrade 4)

e Utveckla organisation och styrning av barncancervarden for att uppfylla de

krav som stills av CC respektive CCC. (malomrade 7)
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Ovriga pagaende insatser

Utover de insatser som identifierats i handlingsplanen 2023—2025 har ett
antal nya insatser identifierats. Nedan insatser pagir inom

barncanceromridet och hanteras inom nationellt arbete barncancer.

Pagaende insatser

¢ Integrering av nyutvecklade molekylirdiagnostiska metoder i
klinisk praxis. En 6vergripande rapport om helgenomsekvensering, med
fokus pa potentiella utmaningar och vilka malkonflikter som kan uppsta

haller pa att tas fram.

e Sprikgranskning av patientinformationsblad riktade till barn i
Kunskapsbanken. Patientinformationer med likemedelsinformation per

behandlingsprotokoll finns tillgangligt i Kunskapsbanken (cancercentrum.se).

Under 2024 har patientinformationer som ar riktade till barncancerpatienter
och dess vardnadshavare sprakgranskats. En extern sprakgranskare
tillsammans med experter inom barncancervarden genomfor granskningen.
Arbetet beraknas vara klart under 2025.

e Utvirdering av kontaktsjukskoterskerollen pa Skandionkliniken.
Under 2024 genomférdes en utvirdering av kontaktsjukskoterskerollen pa
Skandionkliniken, utifrin bade patient- och verksamhetsperspektivet.

Utvirderingen kommer att sammanstillas och presenteras under 2025.

¢ Nationell version av Barnonkologihandboken. 2019 skrevs den forsta
Barnonkologihandboken fér Sédra Alvsborgs Sjukhus. I samarbete med
RCC vist har sju lokalt anpassade versioner av boken arbetats fram for
respektive sjukhus inom VGR+. Boken ska pa ett praktiskt och enkelt sitt
underlitta f6r medarbetare i det dagliga arbetet. Boken har sedan den
introducerades fatt stor uppmirksamhet och under hésten 2024
paborjades arbetet med att ta fram en nationell version. Arbetet kommer

att fortsitta under 2025 och planeras vara klart i slutet pa aret.

e Nationell guide for palliativa likemedelsordinationer. En nationell
guide for palliativa likemedelsordinationer arbetas fram. Guiden ska vara
en bilaga till NVP palliativ vird av barn. En nationell arbetsgrupp har
tillsatts fOr att ta fram guiden och gruppen samarbetar med den nationella
vardprogramsgruppen palliativ vard av barn. Guiden planeras vara klar

under viren 2025.
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Kommunikation

Kommunikationsinsatserna under 2024 har genomforts for att sprida

prioriterade resultat av arbetet med handlingsplanen till relevanta malgrupper.

For att tydliggora for personal inom barncancervarden vilka av RCC:s
utbildningar som dven vinder sig till dem har en sirskild sida pa RCC:s
webbplats tagits fram.

Nyhetsartiklar publiceras kontinuerligt pa cancercentrum.se och sprids i
regionala nyhetsbrev i samband med att rapporter fran barncancersatsningen
blir klara. Under aret sprider vi dven goda exempel pa forbittringsarbeten inom
barncanceromradet frin alla sjukvardsregioner i syfte att stirka varden for barn

som har eller har haft cancer.

Aktuella nyheter publiceras ocksa pa RCC:s Linkedin med

#barncancersatsning.
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KAPITEL 4
Sjukvardsregionalt arbete

RCC Mellansverige

Genomfort arbete under 2024

Insatser for starkt langtidsuppféljning efter barncancer pagar sedan tidigare
genom 13/17-arsmottagningen Bryggan och Uppfoljningsmottagningen
1 Uppsala. Verksamheten pa Bryggan haltade under forsta halvan av 2024 pa
grund av resursbrist, men har direfter kommit i gang igen. Rekrytering av en
transitionsskoterska pagar for att stirka samordningen mellan Bryggan,
SALUB och UFM. Transitionsskéterskan kommer att ha sin anstillning pa
barn, men planeras dven att gora en del av sin tid pa

Uppfoljningsmottagningen.

Insatserna for stirkt neurokognitiv rehabilitering efter barncancer dir en
neuropsykolog och en specialpedagog i Uppsala har férbittrat processer och
forstarkt uppfoljning och interventioner har fallit val ut. Barn och familjer har
fatt utokat stoéd och vardpersonal, sjukhuslirare och skolpersonal i
Mellansverige har fatt mer kunskap om komplikationer efter cancerbehandling.
Psykologer runt om i sjukvardsregionen har under hela aret haft tillging till
konsultation och handledning av neuropsykolog vid Barncancercentrum i
Uppsala. Specialpedagogen anvinder ett egenhindigt framtaget visuellt
samtalsstod i moten med barn. Samtalsstodet finns tillgéngligt hos hjirnkraft.

Arbete fOr att 6ka efterlevnaden av vardprogrammet Palliativ vard av barn
har pagatt under hela 2024 1 samtliga 6 regioner som samverkar kring
barnsjukvard (Uppsala, Orebro, Sérmland, Dalarna, Givleborg och
Vistmanland). Utifran de nuldgeskartliggningar som tidigare gjorts har
torbattringsinsatser paborjats och pagatt under hela 2024. De palliativa

ombuden fortsitter vara kliniska kunskapsbarare pa sina respektive kliniker.

I delprojektet f6r att implementera vardprogrammet cancerrehabilitering
barn och ungdom gjordes under viren en sammanstillning av
vardprogrammet och en checklista utifrin programmets olika omraden togs
fram. Genom intervjuer kartlades de rehabiliteringsinsatser som erbjuds inom

barnonkologin i Mellansverige idag. Kartligeningen ldg till grund f6r en
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gapanalys dir insatser som bor implementeras kunde identifieras. Insatserna
prioriterades och for de 10 hogst prioriterade insatserna formulerades
uppdragsbeskrivningar. Uppdragen har férdelats mellan flera av regionerna i

Mellansverige och implementering planeras paga under forsta halvan av 2025.

Under 2024 har Mellansveriges barnonkologiska kliniker och team formaliserat
sitt samarbete inom en virtuell klinik. Barnonkologiska patienter kan fa sina
behandlingar vid olika sjukhus inom sjukvardsregionen beroende pa vilken
behandling som ar aktuell, var patienten bor och var kapacitet att ge
behandling finns. En sjukvardsregional vardplatskoordinator har inrittats i
Uppsala for att koordinera barnonkologins virtuella klinik och malet 4r att
sjukvardsregionen sjilv ska ha kapacitet att behandla alla sina barnonkologiska

patienter.

Implementation av molekyldrgenetiska analyser och precisionsmedicin i
ordinarie verksamhet som en fortsittning pa forskningsprojektet Genomic
Medicine Sweden barncancer har genomforts under aret. En koordinatorstjinst
100% har tillkommit 2025 f6r GMS barnleukemi f6r att stotta i arbetet med att
sammanstilla deltagande patienter, for att 6ka méten med de svenska centra,

initiera samarbete med Barntumorbanken for datahantering m.m.

For att forstarka dagvardsverksamheten vid Barncancercentrum i Uppsala
och forbittra arbetsmiljon utokades dagvardsverksamheten i april med en
dagvirdslikare pa 70 %. Erfarenheterna under aret har varit mycket goda.
Mottagningspersonalen upplever mindre stress och dagvardspatienternas

behov omhindertas bittre och mer strukturerat 4n tidigare.

Som en direkt effekt av positiva resultat fran en kvalitativ studie av droppvistar

som mojlige6r for barn att rOra sig fritt under pagaende infusioner har fyra
mobila infusionspumpar med tillhérande bérhjilpmedel kopts in till
Barncancercentrum i Uppsala for att mojliggora for fler barn dn de som

deltagit i studien att kunna rora sig fritt under vissa behandlingar.

Pa avdelning 95A vid Barncancercentrum i Uppsala har man under aret testat
tjanstedesign som metod for verksamhetsutveckling med fokus pa
avdelningsronden. Vissa forbittringsatgirder har inforts och arbetet
fortsitter under 2025.
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RCC Norr

Redogoérelse fran Norra sjukvardsregionen

Apotekare, kurator, administrativt stod och forskningskoordinator som tidigare
rekryterats inom ramen for satsningen arbetar fortsatt pa Barnonkologen.

De kontaktsjukskoterskor och likare med barnonkologansvar som tillsatts pa
deltid pa hemsjukhusen 1 Norra sjukvirdsregionen fortsitter att vara en viktig
resurs inom ramen for satsningen, inte minst fo6r barnen med de mest
komplexa behoven. De tre likare som inom ramen for satsningen var forst att
anstillas som underlidkare pa barnonkologen efter likarexamen har paborjat
eller kommer att paborja ST-tjanst 1 pediatrik vilket bekriftar att projektet kan
fungera som rekryteringsbas for framtida kollegor. Var multidisciplinira
samverkan om cancerpredisposition som ir ett fordjupat samarbete mellan
RCC Norrs cancergenetiska mottagning och barnonkologen ir nu etablerat

och samarbetet fortsitter fordjupas och utvecklas

Genomfort arbete under 2024

Barnonkologisk intermedidrvard. Under aret har intermedidrvardssatsningen
fortsatt med att fardigstilla de anpassade intermedidrvardssalarna pa Norrlands
universitetssjukhus, utbilda personal och utveckla nya arbetssitt. Arbetet ar ett

samarbetsprojekt med allmin/akut pediatrik och salarna invigdes i maj 2024.

Kompetensforsorjning, hallbar barnonkologi. Samtlig personal pa
barnonkologiskt center och alla barnonkologiska kontaksjukskéterskor 1 Norra
sjukvardsregionen erbjuds nu professionell handledning i fasta grupper. En
“variationstjanst” fOr sjukskoterskor har skapats under dret och ar ett koncept
for anstillning av sjukskoterskor, dir man under tva ar far prova olika aspekter
av pediatrik, diribland barnonkologi. Rekrytering till tjanster har skett under

aret och de forsta tjansterna har tilltratts.

Utékat psykosocialt stéd. I syfte att leva upp bade till det nationella
vardprogrammet “Palliativ vard av barn” och till den ”Basstandard for
psykosocialt stéd till barn och familjer inom barncancervirden” som finns
bilagd i det nationella vardprogrammet, NVP, ”Cancerrehabilitering f6r barn
och ungdom” har vi under 2024 utvecklat arbetssatt for digitalt samtalsstod
som ér kopplat till vart psykosociala team. En psykolog har rekryterats till
teamet och arbetar nu digitalt mot barn och familjer i hela Norra

sjukvardsregionen.
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Cancerrehabilitering for barn och ungdom. En projektledare har rekryterats
och en sjukvardsregional arbetsgrupp har skapats f6r implementering av

NVP Cancerrehabilitering f6r barn och ungdom i Norra sjukvardsregionen.
Detta dr ett langsiktigt arbete som kommer att l16pa 6ver flera ar. Parallellt och 1
linje med vardprogrammet har vi dven gjort en genomlysning av
barnrehabilitering pa Norrlands Universitetssjukhus. En GAP-analys har
genomforts och gruppen arbetar nu med att utarbeta forslag pa atgirder och

samverkansomraden utifrin GAP-analysen.

Stirkt regional kompetens inom hematologi/immunologi och
stamcellsterapi. Under dret rekryterades en kontaktsjukskoterska for dessa
omraden. Vi har dven initierat ett arbete dir vi undersdker méjligheten att
genomfora hégdosbehandling med stamcellsaterforing for barncancerpatienter

fran norra sjukvardsregionen pa Norrlands Universitetssjukhus.

Likvirdig palliativ vard. I syfte att skapa en likvirdig och god palliativ vard
av barn i Norra sjukvardsregionen har en multifunktionell arbetsgrupp och en
referensgrupp fran Norra sjukvardsregionen arbetat under aret. Malet ér ett
arbetssitt dir vi kan erbjuda god och likvirdig vard i linje med det palliativa
vardférloppet och vardprogrammet f6r palliativ vard av barn, bland annat
genom Sppnandet av ett pediatriskt palliativt kompetenscentrum, PPKC-norr
under 2025.

b

St6d till unga vuxna cancerdrabbade. Inom ramen for satsningen erbjuds
alla unga vuxna cancerdrabbade (18-30 ir) i norra sjukvardsregionen
rehabiliteringsstod efter cancerbehandling, genom uppféljande samtal med
kurator vid RCC Notrt. Under aret har ett samarbete inletts med
seneffektsmottagningen och kuratorn medverkar nu dven vid

mottagningsbescken for vuxna som har haft cancer som barn.

Hemsjukvardsprojekt i Norra sjukvardsregionen. Vi stodjer
hemsjukvardsprojekt som kommer barnonkologiska patienter till godo i
Norra sjukvardsregionen. Vi har under ater inlett ett samarbete med
”Hjiltarnas Hus” 1 Umea, dér familjer frain hela Norra regionen har mojlighet
att bo under behandlingsperioder. Syftet dr att forbittra tillvaron dven for de
patienter som av medicinska skal inte har mojlighet att ta del av en forbittrad

hemsjukvard.
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Fortsatt och pagaende arbete under 2025

Uppfoljningsmottagning f6r barn under 18 ar. Under aret har arbetet med
de sa kallade ’nyckelbesoken” fortlopt och alla barncancerpatienter i norra
sjukvardsregionen kallas nu till dessa besok vid 13, 17 och 18 ars alder.

Vi fortsitter dven att utveckla var mottagning “uppféljningsstart”, detta
kommer att forfina och forbattra den somatiska uppféljningen efter avslutad

cancerbehandling.

GMS som klinisk praxis. Den externa finansiering som drivit GMS-projektet
avslutades under 2024 och barncancersatsningen bir nu kostnader for analyser,
samtidigt som medel fran satsningen kommer att delfinansiera infrastruktur

som mojligedr en Gvergang till egna analyser pa Norrlands Universitetssjukhus

under 2026.

Comprehensive Cancer Center. En processansvarig har rekryterats till den
barnonkologiska delen av ackrediteringsprocessen for Umea Comprehensive

Cancer Center, arbetet mot ackreditering fortsitter under 2025.

Tonarsanpassningar pa barnonkologiskt center. Under éret har tvd
vardsalar anpassats fOr patienter i tondren och en mindre ombyggnation har
skapat mojlighet till ett ”tondrsrum” pa avdelningen, rummet kommer att

invigas under 2025.

Forbittringsprojekt i sjukvardsregionen. Verksamheter i norra
sjukvardsregionen kan via ett enkelt ansdkningsférfarande fortlépande soka
medel fran barncancersatsningen for forbattringsarbeten som stirker varden pa
ett sadant satt att det kommer barncancerpatienter och deras anhoriga till nytta.
Under 2024 har ett tjugotal projekt beviljats medel.
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RCC Stockholm Gotland

Genomfort arbete under 2024

Under 2024 har vi haft stort fokus pa implementering av vardprogram,

precisionsmedicin samt samverkan kring barn med komplexa behov.

Precisionsmedicin for alla barncancerpatienter (MO 1)

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

Arbete kring molekylira tumérronder (molecular tumor boards, MTB) har
pabotjats och under hésten blev forsta ”pilot”-ronden. Férhoppningen ér att
resultat fran alla patienter som provtas under 2025 ska kunna diskuteras pa
lokala M'TB och utvalda fall dven pa nationella MTB.

Predispositionsmottagning ar nu i gang. Dir triffar vi barn som har bekriftad

eller misstinkt cancerpredisposition enligt screeningprogram.

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

Under 2024 har vi samlat ett interprofessionellt team som tillsammans arbetar
med implementeringen av vardprogrammet. Under hdsten har teamet
fokuserat pa att sitta sig in i vardprogrammet, identifiera vad som enligt
vardprogrammet saknas idag samt att skapa struktur och foérutsittningar i
organisationen for en jamlik rehabilitering f6r alla barn och ungdomar som
behandlas for cancer. Vidare sker samarbete med motsvarande verksamheter
runt om i landet. Teamet kommer starta upp och testa arbetssitt under borjan
av 2025.

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

SOL- teamet (symtomlindring och livskvalité), ett palliativt team pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus (ALB), ir en viktig del av implementeringen av det
palliativa vardprogrammet f6r barn i Region Stockholm, har under aret
etablerats pa sjukhuset. Teamet har identifierat ett tydligt syfte och vision samt
skapat ett arbetssitt f6r barnpalliativt team. Bland annat gar teamet igenom de
barn som ir anslutna till teamet pa veckobasis. Preliminira resultat visar pa ett

minskat antal akuta vérdtillfillen och en 6kad trygghet f6r patient och familj.
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Transitionssjukskoterska — for bittre 6vergangar i varden av patienter
med komplexa behov (MO 3)

Kontaktsjukskoterskan har en nyckelfunktion i teamarbetet kring barn med
komplexa behov. Ett viktigt fokus ar pa 6vergangar i varden sarskilt mellan
barn och vuxen dir ett projekt med en ny roll, transitionssjukskoterska, infors

pa Uppfoljningsmottagningen (UFM).

Léangtidsuppfoljning (Nyckelmottagning)

Vuxenonkolog har bérjat arbeta pa uppfoljningsmottagningen for vuxna efter
barncancer (UFM) och ytterligare en barnonkolog har bérjat pa UFM, vilket

okar kunskapsutbytet mellan barncancervard och vuxenvard.

Nyckelmottagningen ir nu helt implementerad i Solna med ett fortsatt
strukturerat forbattringsarbete dir vi samarbetar nationellt. P4 Huddinge

planeras uppstart av nyckelmottagningen under 2025.

En registerkoordinator for langtidsuppfoljning har forbittrat registreringen i
kvalitetsregistret betydligt avseende detaljerade uppféljningsdata, biade pa barn
och vuxensidan. Efter en insats har de registrerade uppfoljningsbesoken okat
med 40%.

Ambulatoriskt nutritionskonsultteam bildat

Syftet med nutritionsteamet dr att vara en konsultresurs kring nutritionsfragor
inom Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Malsittningen ar att sprida kunskap,
bygga lokal erfarenhet och i slutindan minska behovet av sjukhusvard f6r

barnpatienterna.

Fortsatt utveckling av kontaktsjukskéterskerollen och nyttjande av

apotekare samt nya roller testas

Implementering av kontaktsjukskoterskerollen f6r HCT-patienter pa
Barnhematologens dagvird pagar. Kontaktsjukskoterskorna har i ar bland
annat startat upp ett nationellt nitverk for att dela erfarenheter och bidra till

lika omvardnad over landet.

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

lakemedel.
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Kompetensférsorjning (MO 4)

Under aret har vi ocksa satsat pa kompetensutveckling inom olika

personalgrupper genom utbildningsdagar.

Stérre satsning pa omvirldsspaning och kompetensutveckling under
2024

Under 2023 och 2024 har ett flertal team besokt Sickkids i Toronto, dir man
himtat inspiration och lirdomar men ocksa fatt bekriftelse pa att var
verksamhet haller hog kvalitet. Flera utvecklingsinitiativ har paborjats som ett
resultat av dessa besok pa Sickkids. Teamen har bestatt av bade likare,

omvirdnadspersonal, apotekare och lekterapeuter/pedagoger.

Kunskapsstyrning (MO 5)

Strukturerad uppfoljning av liakemedelsanvindning baserad pa

datarapportering fran journalsystem dr implementerat under 2024.

Patientinformation (MO 6)

Under aret har det pagatt ett arbete med att ta fram en dagbok for
stamcellstransplanterade barn (HCT), dir dven patientrepresentanter varit
involverade. Dagboken idr generisk och kommer att kunna anvindas f6r andra

diagnoser med lite omarbetning.

Det vardgolvsnira kontinuerliga férbattringsarbetet bedrivs med fortsatt
stort engagemang (MO 7)

Det kontinuerliga forbittringsarbetet pa olika vardenheter och i véra olika team

(diagnosteam m fler) utgor basen 1 vart forbittringsarbete. Ndgra exempel ar:

e En ny klinisk rutin har inférts vad giller handliggningen av patienter med

s.k. lag-risk neutropen feber
e Ett arbete pagar med SABH 1 syfte att utoka cytostatika i hemmet.
e Viimplementerar olika forbittringsprojekt inspirerade besok pa SickKids

e En struktur f6r kompetensforsorjning inom alla yrkeskategorier inom
stralbehandling av barn har tagits fram samt har ett arbete f6r att minska
behovet av narkos i samband med strilbehandling initierats under aret.

Patienter och nirstaende (MO 8)

Under 2024 har vi inkluderat patientrepresentant i var ledningsgrupp och dven

1 storre utstrickning utnyttjat resultat fran vara PREM-enkiter.
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Patientmedverkan har dven skett i framtagande av nytt

patientinformationsmaterial.

Forskning och innovation (MO 9)

Centrum f6r kliniska barnstudier pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus har
integrerats med kliniska studieenheten HOPE pa barnonkologen under 2024.
Det ger samordningsvinster for hela barnsjukhuset. For barncancerpatienterna
ar malsittningen att det ska 0ka kapaciteten med méjlighet till fler 6ppna

kliniska studier och fler barncancerpatienter inkluderade i barhandlingsstudier.

Fortsatt arbete under 2025

Under 2025 kommer mycket av det som beskrivits ovan fortsitta och manga
pagaende projekt 6vergd i en implementeringsfas. Utéver implementeringen av
beslutade virdprogrammen och precisionsmedicin kommer vi fortsitta
fokusera pa patientmedverkan, personcentrerad vard samt kloka kliniska val.
Malsittningen 4r ocksa ett stirkt samarbete med vuxenonkologin inom ramen

tor Karolinska Comprehensive Cancer Center.
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RCC Syd

Regionalt cancercentrum syd (RCC Syd) fordelade tillgingliga medel f6r 2024
enligt beslutad modell fran RCC Syds styrgrupp. Regionerna inom Sodra
sjukvardsregionen har inventerat insatser och planerat atgirder utifran behov.
Genomfort arbete under dret baserar sig pa bade tidigare och nya insatser dar
forutsittningarna dr att flera insatser 6vergar till ordinarie verksamhet
framover. I takt med att allt svarare sjuka barn vardas stills storre krav pa
kunskap, kompetens men ocksa pa material, likemedel, medicinteknisk
utrustning och 6vervakning samt vardmiljé som dr barnanpassad. Barn med
cancer ir patienter med svar och komplex sjukdom och for att sikerstilla ett
patientsikert omhéindertagande beh6évs bade personal, utbildning, utrustning

och vird pa olika nivaer.

Genomfort arbete under 2024

Hir nedan presenteras ett axplock av de insatser som har utforts under aret

inom regionerna i S6dra sjukvardsregionen.

e Implementering av nationellt virdprogram fér cancerrehabilitering barn och
ungdomar paborjades under aret genom att tillsitta en regional
patientprocessledare. Extra resurser har bistatts i arbetet med att pabdrja
GAP analys inom omradet for Sédra sjukvardsregionen.

e Uppfoljning efter behandling f6r barncancer sker enligt det nationella
vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer i hela S6dra
sjukvardsregionen. RCC Syd fortsitter att stodja den pagaende
implementering av den ingdende basstandard for vardinrittningar som foljer
denna patientgrupp, bade fére och efter 18 drs dlder. Fokus ar pa
overlimningar mellan barn- och vuxenvard. Forstirkning av likarresurser
inom uppféljningsmottagningen for vuxna har haft betydelse under aret.

e Det regionala barnpalliativa konsultteamet har under 2024 natt ut till en
vixande skara medarbetare, savil inom barnsjukvird som palliativa
verksamheter. Aven barn-habiliteringen #r nu alltmer involverade.
Tillsammans har teamet planerat och genomfort ytterligare ett
fortbildningsinternat med drygt 100 deltagare.

e Arbetet med den barnonkogenetiska arbetsgruppen framskrider och
koordineras frin Barncancercentrum. Nara samarbete med nationell
arbetsgrupp arftlig cancer och med regional patientprocessledare for arftlig

cancer.
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e Uppstart av barnetiskt rad pa Skanes universitetssjukhus med fokus pa etisk
konsultativ verksamhet, undervisning och handledning och med malet att
involvera 6vriga barnverksamheter i sjukvardsregionen.

e Insatser fOr att sdkra atervixten av professioner inom barnonkologi pagar
tex genom utbildningsinsatser.

e DPiagiende arbete med att stirka kontaktsjukskoterskans roll och uppdrag
inom regionens sjukhus. Kontaktsjukskoterskan uppdrag ar av stor
betydelse for biade patient och teamet for att sikerstilla samverkan, smidiga
overgangar och kontakter mellan sjukhus med patienten i fokus.

e Implementering av Min vardplan med hjilp och stéd fran RCC Syd och
respektive regions projektledare/inférandestod for Min vardplan i Stéd och
behandling/1177.se.

e Fokus pd personcentrerat arbetssitt och stod till vardnadshavare som
inkluderar st6d till syskon och delaktighet, bade under och efter behandling.
Arbetet inkluderar flera kompetenser och metoder som jobbar riktat mot
familjen. En riktad insats som ger stor effekt direkt pa barn och familjer i
nuet men dven 1 ett stoérre sammanhang med kompetensckning hos
personalen pa kort och ling sikt. Insatserna inkludera dven utékning av

befintliga funktioner och utéka personalgruppen.

Fortsatt arbete under 2025

Regionalt cancercentrum syd har nu etablerat fyra regionala
patientprocessledare som genom sitt processarbete och samarbete kommer att
stodja den fortsatta utvecklingen inom omradet barncancer,
cancerrehabilitering, langtidsuppfoljning och palliativ vard i S6dra
sjukvardsregionen. Nya fokusomraden har tillkommit eller dndrat arbete inom
befintliga fokusomraden for att sakerstilla att alla patienter far en jimlik och
god vard. Mycket av arbetet med insatser som fortléper varje dag omnidmns

inte separat hir.

Cancerrehabilitering

Fortsatt stod till implementering av nationellt vardprogram cancerrehabilitering
barn och ungdom genom etablering av lokala processledare. Uppfdljning av
GAP analys och utifrin den identifiera behov som behover atgirdas.

Palliativ vard

Palliativt konskultteam 6vergar fran projekt till f6rvaltning och kommer

eventuellt att forstirkas ytterligare. Utbildningsaktivitet i internatform
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till hosten. Stirka kompetensen inom palliativ vard genom auskultering och

forstarka samarbetet mellan enheter.

Kontaktsjukskoterska

Vid Barncancercentrum etablera funktion kontaktsjukskoterska for solida

tumorer och leukemi.

Min vardplan

Under 2025 ir det fortsatt stod till projektledare i samtliga regioner for att
stodja och 6ka inférandet av Min vardplan pa 1177.

Behandling och omhindertagande nira hemmet

Utoka samarbetet med regionens sjukhus for att kunna erbjuda
cytostatikabehandling nira hemorten vilket dr 6nskvirt ur ett patientens och

vardnadshavares perspektiv. Hir ingar auskultering, utbildning mm.

Koordinering

Arbetet med att stirka samverkan mellan regionens sjukhus och
Barncancercentrum fortgar. Ett led dr inféra en koordinatorfunktion for att
optimera flédena inom Gppenvarden. att avlasta den anstringda
regionsjukvirden gillande slutenvard men dven 6ppenvard i form av

dagvardsinsatser samt bidra med delar i langtidsuppfoljningen.

Langtidsuppf6ljning

For uppfoljning av vuxna patienter som har haft barncancer ar det fortsatt
vidareutbildning av likare, bide inom barn- och vuxenonkologi. Under aret
planeras samverkan expandera mellan uppfoljningsmottagning och nitverk
inom cancerrehabilitering vuxna f6r att utbka mojligheten f6r patientgruppen

att fa stod och hjilp nira hemmet.

45



REGIONALA CANCERCENTRUM
Utvecklingsomraden inom barncancervarden 2025-03-25

RCC Sydést

Barncancervarden inom syddstra regionen dr koncentrerad till Kronprinsessan
Viktorias barn- och ungdomssjukhus vilket dr placerat pa Universitetssjukhuset
1 Link6ping, men med ett samarbete med sjukvarden i Region Kalmar lin och

Region Jonkopings lin.

Genomfort arbete under 2024

e Ny processledare for samtliga barncancerprocesser som under 2024 har
introducerats och gatt parallellt med nuvarande processledare.

e Link6ping Comprehensive Cancer Center (LCCC) ar nu ackrediterat.

Det processorienterade arbetet inom LCCC kan paverka
barncancerprocessen RCC i positiv riktning.

e Fortsatt utveckling av kontaktsjukskoterskerollen och nitverket. 1
Link6ping har kontaktsjukskoterskorna var sitt omrade inom leukemi,
solida tumo6r och hematologi, CNS-tumor.

e Videokonferenser med Norrkoping, Motala, Kalmar, Vistervik samt
Jonképing genomfors regelbundet.

e Min vardplan har utokats till att gilla samtliga barncancerdiagnoser och
anvinds nu i Linkoping.

e Nyckelbesoken vid 13, 17 och 18 ars alder har etablerats tillsammans med
ett multiprofessionellt team och etbjuds till alla barn/ungdomar efter
genomgangen cancerbehandling.

e All registerdata dr nu Gverflyttad till INCA.

e Kartlagening av tillgang till palliativ vard och hemsjukvard i hela
sjukvardsregionen ar genomford. Projektgrupp for genomlysning av
hemsjukvard och palliativ vard i syddstra sjukvardsregionen bildades med
hjilp av RCC Sydost och RPO Barn och ungas hilsa under varen. Gruppen
har paborjat sitt arbete som syftar till att den hir varden ska vara god och
jamlik i hela regionen. Se kartliggningen.

e Implementering av Nationellt vardprogram palliativ vard av barn pagir.

e Implementering av Nationellt vardprogram cancerrehabilitering av barn
pagar i sydostra sjukvardsregionen och hills thop av en projektledare.

e Sjukvirdsregionalt méte 6ver tva dagar med utbildning och nitverkande har
genomforts under varen.

e Fortsatt arbete med kompetensforstirkning bade vad giller likare,
sjukskoterskor och barnskéterskor. En ny barnonkolog som tidigare arbetat
i Leipzig har borjat hos oss. ST-barnonkologi ir anstilld f6r externa medel.

Aven undetlikare har anstillts. Nationell vidareutbildning fér
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sjukskoterskor inom barnonkologi samt cytostatikautbildning f6r

sjukskoterskor pagar. Barnsjukskoterskor pa BCC har mojlighet att ga

vidareutbildning inom barnonkologi. Utbildningsinsats fran LCCC pagir.

e Pi grund av det varsel som Region Ostergétland genomfort f6r den
paramedicinska arbetsgruppen sa har bade gruppens sammansattning,
struktur och arbetssitt paverkats. Detta giller bade det generella arbetet i
allmanhet men aven i involvering i de olika uppféljningarna (exempelvis
IRENE-uppféljningar) vilket i sin tur paverkar samtliga
barncancerprocesser.

e GMS-projektet gar fran forskning till klinik. Tillsammans med patolog och
precisionsmedicin har en ansokan till den riktade regeringssatsningen mot
patologi godkints.

e Processarbete kring hantering av preparat pagar parallellt.

e Arbetet med GMS regionalt och nationellt har fortgatt. En artikel som ér ett
resultat av det nationella arbetet med GMS med de forsta resultaten fran
undersokningarna har publicerats.

e Ny rutin f6r remissvig och ansvarsfordelning vid misstinkt tumor i
rorelseapparaten édr framtagen i samrad med ortopeden och regionen.

e Mindre projekt pa kliniken:

— MASCOT, en studie for barn i cytostatikabehandling, man vill f6rbittra
psykiskt maende med fysisk aktivitet av olika typ, efter alder.

— Nirmare samarbete med clownerna kring avledning, férberedelser, etc.
Det finns dven en utbildning pa Kompetensportalen for
sjukvardspersonal kring detta.

— Studie med infusionspasar i vist for barnen.

— Forbittrad rutin med rontgen: bilder tagna i Norrkoping ses av ritt
rontgenlakare och skyltas pa ritt rontgenrond utan tidsférdréjning.

— Barnregimer laggs in i regimbiblioteket. Marie Sandgren,
konsultsjukskéterska 1 Link6ping, dr nationellt ansvarig,

— Bildstodsprojekt.

e [ekterapin pa Barnkliniken 1 Link6ping har med st6d av stimulansmedel
genomfort ett utvecklingsprojekt och skapat ett sjukhusrum med inredning
som ger mojlighet f6r barn att leka och bearbeta sina upplevelser i varden.
Detta fina arbete for barncancerpatienterna har varit mycket uppskattat och
dven presenterats pa den sjukvardsregionala konferensen ” Utvecklingskraft
cancer”.

e Flera forbittringsprojekt har gjorts med stéd av stimulanspengar fran RCC:
— "Trygga barn vid magnetkameraundersikning”

— Implementering av precisionsmedicin inom barncancer som klinisk rutin’.
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Fortsatt arbete under 2025

e Foredrag av flera forbittringsarbeten 1 mars pa den digitala
sjukvardsregionala konferensen “Dela, lira och forbdttra”. Dessa arbeten
kommer att presenteras: "Irygga barn vid magnetkameraundersikning” och
“Implementering av precisionsmedicin inom barncancer som klinisk rutin’.

e Sjukvardsregionalt méte planeras i maj.

e GMS-projektet dr nu klinisk rutin. Tillsammans med patolog och
precisionsmedicin planeras en ansékan om riktad regeringssatsning for att
korta svarstider.

e Processarbete kring hantering av preparat pagar.

e Folja upp det arbete som gjorts pga. Region Ostergétlands varsel av
paramedicinsk personal vilket i sin tur resulterade i omstrukturering for den
paramedicinska gruppen pa barncanceravdelningen och vid de olika
uppféljningarna; nyckelbesok och IRENE-uppfoljningar.

e Nationellt vardprogram Arftlig cancer ska implementeras och samarbete
kommer att pab6rjas mellan klinisk genetik och Barncancercentrum
Linkoping.

e Fortsatt arbete med Alarmsymtomdokument f0r tidig upptickt av
barncancer. Fardigt dokument kommer att spridas till barnmottagningar,
primirvard och skolhilsovard.

e Pigiende projekt pa kliniken som fortsitter:

— MASCOT, en studie for barn i cytostatikabehandling, avsikten ér att
forbittra psykiskt maende med fysisk aktivitet.

— Studie med infusionspasar i vist for barnen.

— Bildstédsprojekt (inom ramen for vidareutbildning barnonkologi for

barnskoterskor).
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RCC Vast

Upptagningsomradet f6r Barncancercentrum (BCC) vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset 1 Goteborg innefattar Vastra Gotalandsregionen, Region
Halland, Region Virmland och Region Jonk6ping. Detta omrade kallas f6r
VGR+. Arbetet bygger pa ett nira samarbete mellan BCC och barnklinikerna i
Skovde, Boras (SAS), Trollhittan (NAL), Jénkoping, Halmstad och Katlstad.

I den sjukvirdsregionala vardprocessgruppen ingar sjukskoterska och likare
fran varje sjukhus och Uppfdljningsmottagningen (UFM) vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, avdelningschef och verksamhetsutvecklare pa BCC,
syskonstddjare, samt patient- och nirstienderepresentanter. Parallellt med det
sjukvardsregionala arbetet pagar lokala arbeten pa BCC, de sex linssjukhusen
och UFM. Representanterna i sjukvardsregional vardprocessgrupp ansvarar for
att forankra, rapportera och informera om pagiende aktiviteter i syfte att sprida
goda exempel, uppna synenergieffekter, mojliggéra optimalt omhindertagande

och bidra till en god och jamlik vard i vastra sjukvardsregionen.

Genomfort arbete under 2024

e Handlingsplan 2024-2025, Utvecklingsomraden och férslag pa
insatser for en stirkt cancervard f6r barn och unga inom
cancervirden i VGR+. Handlingsplanen faststilldes av RCC Vist
styrgrupp 1 april. Handlingsplanen innehaller 39 insatser och ar
sammanstilld av representanter fran verksamhetsledning pa
Barncancercentrum och regional vardprocessgrupp. Prioritering och
genomforande av insatser fortsitter under 2025. Se Regional handlingsplan
barncancer 2024-2025.

e Cancerrehabilitering for barn och ungdomar. I september utdkades

barncancerprocessen med regional processledare (RPL) cancerrehabilitering
for barn och unga. Under hosten har fokus for RPL och vardprocessgrupp
varit att genomfora en nuligesanalys i syfte att jimféra nuvarande arbetssitt
med rekommendationerna i vardprogrammet. Arbetet kommer utgora
grund for lokala och regionala forbittringsarbeten samt vara en del av den
nationella kartliggningen som ska presenteras under 2025.

e DPsykosocialt st6d till barncancerpatienter och deras familjer.
En regional arbetsgrupp har etablerats med uppdrag att kartldgea tillgangen
av psykosocialt stod inom VGR+. Arbetet utgor en viktig del i den fortsatta
implementeringen av nationellt vardprogram f6r cancerrehabilitering.

¢ Tidig neurokognitiv screening. Alla patienter med CNS-tumor ska

erbjudas neurokognitiv screening inom tre méanader efter operation/diagnos
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samt registreras i Barncancerregistret rehab modul. Arbetet fortsitter under
2025.

e Liangtidsuppfoljning och transition efter barncancer.
Projektet "Kompletterande insatser vid Uppfoljningsmottagning for vuxna
efter barncancer” beviljades medel fran den sirskilda satsningen. Specifikt
mal f6r projektet dr att uppfylla rekommendationerna i det nationella
vardprogrammet. Inom ramen for ett av delprojekten finns sedan oktober
en Transitionssjukskoterska anstilld pa UFM. Aktiviteter har genomforts 1
nira samarbete med Nyckelmottagning, BCC och Lanssjukhus. Arbetet
planeras fortsitta under 2025.

¢ Barnonkologihandboken. Med syfte att sikerstilla ett aktuellt och
relevant innehall genomférdes under viren en mindre uppdatering.
Barnonkologihandboken finns i sju lokala versioner for sjukhusen i VGR+

och tillgingliga f6r alla pa cancercentrum.se/vast.

NAG barncancer fattade under 2024 beslut om att stédja arbetet med att ta
fram en nationell version av Barnonkologihandboken. Under hésten har
planeringen for arbetet paborjats och en nationell arbetsgrupp etablerats.
Arbetet fortsitter parallellt med framtagande av nya versioner f6r VGR+
under 2025.

e PREM-enkit Barncancer VGR+ 2024. Med fokus pa samarbetet i
sjukvardsregionen for barncancer skickades den édrligen aterkommande
PREM-enkiten ut i mars. Syftet med enkiten ér att finga patienters och
forildrars upplevelse av barncancervarden. Regional vardprocessgrupp
ansvarar fOr bearbetning och redovisning av resultatet samt att initiera
forbattringsarbeten baserat pa resultaten. Se rapport.

e Lokala forbéttringsprojekt inom barncancer i omridet VGR+.
Samtliga sex linssjukhus samt Uppfoljningsmottagningen har under aret
varit involverade med lokala forbittringsprojekt. Som exempel har
”Bildstédsprojektet, Skovde”, “Inférande av kontaktsjukskoterskesamtal,
Halmstad” och Bittre mojligheter till aktivitet for att paskynda

rehabilitering, Jonkoping” presenterat sina arbeten. Se Lokala delprojekt

pa cancercentrum.se/vast.

e ATMP-enhet Barncancercentrum. Etablering och utveckling av landets
forsta ATMP-enhet for barn.

50


https://cancercentrum.se/vast/cancerdiagnoser/barn/handbok-i-barnonkologi/
https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vast/rapporter/rapport-prem-enkat-barncancer-vgr-2024.pdf
https://cancercentrum.se/vast/cancerdiagnoser/barn/lokala-delprojekt/
https://cancercentrum.se/vast/cancerdiagnoser/barn/lokala-delprojekt/

REGIONALA CANCERCENTRUM
Utvecklingsomraden inom barncancervarden 2025-03-25

Planerat arbete under 2025

e Handlingsplan 2024-2025. Prioriterade malomraden (insatser och
aktiviteter) for det sjukvardsregionala arbetet: cancerrehabilitering f6r barn
och ungdomar, langtidsuppfoljning och transition efter barncancer, palliativ
vard av barn samt patienter och narstaende.

e Cancerrehabilitering for barn och ungdomar. Fortsatt arbete med att
identifiera gapet mellan det nya vardprogrammet och nuvarande arbetssatt.
Under aret forvintas forbittringsarbeten kunna initieras utifran de
resultaten.

e Psykosocialt stdd till barncancerpatienter och deras familjer.
Nuldgesbeskrivningen férvintas vara klar under varen och direfter kommer
arbetsgruppen kunna pabérja arbetet med forbattringsatgirder utifran
resultatet.

¢ Langtidsuppf6ljning och transition efter barncancer. I januari 2025
utokades barncancerprocessen med en RPL f6r langtidsuppfoljning och
transition efter barncancer. Tillsammans med Gvriga regionala processledare
och vardprocessgruppen kommer nya former f6r samarbete utvecklas inom
ramen for pagaende arbete. Transitionsprojektet fortsitter och under viren
pabotjas arbetet med en ny regional medicinsk riktlinje (RMR) f6r
langtidsuppfoljning efter barncancer for tillimpning av det reviderade
nationella vardprogrammet i VGR.

e Palliativ vard av barn. Under forsta kvartalet paborjar aven RPL for
palliativ vard av barn sitt uppdrag. Detta skapar nya mojligheter f6r arbetet
med insatserna inom fokusomradet, nimligen att stodja implementering av
det nationella vardprogrammet samt att verka for mer jamlik tillgang till
pediatrisk palliativ vard och vard i hemmet genom samverkan med andra
vardgivare som kommunal hemsjukvard. Under varen inrittas dven ett
multi-professionellt palliativt konsultteam pa Drottning Silvias barnsjukhus
dir RPL for palliativ vard av barn ingar.

e Utveckla och utvirdera kontaktsjukskoterskerollen inom
barncancervarden utifran regionala behov och férutsittningar pa BCC
och linssjukhus. Sedan tidigare har riktade insatser for
kontaksjukskoterskor pa Barncancercentrum varit i fokus men frin och
med arsskiftet utvidgas satsningen till att omfatta dven linssjukhusen. Malet
ar att kontaktsjukskoterskerollen ska vara tydlig samt utgora en sjalvklar och
naturlig del inom ordinarie verksamhet i VGR+.

e PREM-enkit Barncancer. Utskick av enkit genomfors under mars.

Bearbetning och redovisning av resultat fardigstills under varen.
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e Barnonkologihandboken. Arbetet med revidering av de lokala
versionerna i VGR+ pagar under viren med férhoppning om att utkast
finns klara innan sommaren. Under senare delen av hosten vintas dven den
nya nationella versionen vara klar.

e Lokala forbittringsprojekt inom barncancer i omradet VGR+.

Under varen 2025 presenteras projektet “Samverkan for en trygg och jamlik
vard 1 hemmet fOr cancersjuka barn, Boras”. Projektet har som syfte att
optimera omhindertagandet och varden 1 hemmet av de cancersjuka barnen
som tillhér SAS upptagningsomrade (tio kommuner). I arbetet deltar
representanter frin Barnkliniken och Palliativ team pa SAS samt den
kommunala primarvarden.

Under f6rsta kvartalet 2025 startar ocksa tva nya projekt: “Familjerum och
behandlingsrum, Karlstad” och ”Multiprofessionell palliativt konsultteam
pa DSBS, Goéteborg”.
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