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Arbetet inom RCC Vast for en
starkt cancervard hos barn och
unga.
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Verksamhetschef
Barncancercentrum, Drottning Silvias barn- och Ungdomssjukhus
Goteborg



Satsning pa starkt cancervard fér barn och

unga

I budget 2019 har regeringen avsatt 60 miljoner kronor till en starkt cancervard for barn och unga. SKL
tordelar medlen genom RCC 1 samverkan. Medlen fordelas lika mellan landets barncancercentrum i de sex
sjukvardsregionerna. Av dessa avsitts 54 000 000 kronor till arbetet vid landets barncancercentrum och 6
000 000 avsitts till RCC for regionalt stod till barncancercentrumen.

Atgirder, som syftar till att stirka verksamheterna vid barncancercentrumen, ska sammanfattas i en
rapport till RCC i Samverkan. Rapporten ska kunna fungera som ett underlag till det fortsatta nationella
arbetet med att stirka barncancervarden och barns egna erfarenheter och asikter ska efterfrigas och
beaktas.

Foljande omraden ska inga 1 rapporten:

Utvecklingsomriden; nationellt och sjukvardsregionalt

Behov av kompetensforsorjning

Behov av kvalitetsforbattring 1 varden

Samordning mellan landsting

Samordning mellan barn- och vuxenvard

Kartlaggning av vardprocesser infor vardprogramsarbete och standardiserat vardtérlopp (SVF)

Implementeringen av vardprogrammet langtidsuppfoljning efter barncancer



Framgangsfaktorer och Utmaningar inom
Barnonkologin 2019

+ Gott samarbete
+ God forskning

+ God kontroll pa patienterna
under och efter behandling

- Nationell konkurrens

- Svart for barn att ta del av nya
|lakemedel och behandlingsmetoder

- Forbattrad vard kraver resurser

Battre dverlevnad

Fler barn inom upptagningsomradet
Genetisk provtagning kostar pengar
Nya lakemedel kostar pengar



Framgangsfaktorer vid gemensamt behandlingsansvar, Barncancerprocessgruppen
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Beskrivning av barncancervarden Vastra gétalandsregionen +, bearbetad i Barncancerprocessgruppen 181019
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Okat antal barn i VGR i framtiden = kat behov av sjukvard fér barn och unga

Befolkningsprognos VGR
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Sedan 2010 6kar dock antalet valdigt markant (9 procent).
Prognosen visar pa en fortsatt kraftig 6kning av antalet barn.
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april 2018- sep 2019
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Vardplatser for barn med cancer i regionen racker inte
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Figure 3.1.4. The estimated prognosis (5-years survival) over time for selected diagnostic
groups. The prognosis improved considerably during time period 1970-1995. The results
during the last decades seem to have reached a plateau. although neuroblastoma and CNS-
tumours seem to have a continued improved 5-years survival.



Vilka atgarder skulle forbattra situationen for
barn med cancer i Sverige?

> Oka bemanningstatheten pa avdelningen till en Intermediarvardsavdelning,
som foreslaget i SKL:s rapport

» Nationella satsningar behovs for att sakra kompetensforsorjning,
som foreslaget i SKL:s rapport

» Satsning pa genetisk provtagning for att battre karaktarisera tumoren
(Genomic Medicine Sweden kommer men finansiering for dessa prover saknas)

» Nya lakemedel har oftast inte en barnindikation men ingar anda i internationella
behandlingsrekommendationer,

» Kostnaden for dessa borde centraliseras nationellt sa att kostnaden inte landar pa det enskild
(risk for ojamnlik vard).



Sena biverkningar

e Hjartsvikt * Gra starr
e Sekundar cancer

* Lungfunktionsnedsattning
* Skelettproblem

* Njursvikt
e Horselnedsattning

e Sviktande * Muskelproblem
hormonproduktion * Paverkad tandhalsa
e Infertilitet * Nedsatt immunforsvar

* Neurologiska deficit

e Koncentrationsproblem
P * Metabolt syndrom

* Hjarntrotthet
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Nationellt vardprogram _
Samordnare Marianne Jarfelt

(Goteborg)

Langtidsuppfoljning
efter barncancer

Mationellt vardprogram




Uppfoljning efter barncancer under barn och ungdomsar

Behandlingsavslut

Besok i samband avslutad tumdrbehandling
Genomgang av planerad tumoruppfoljning och uppfoljning av
organfunktion, tillvaxt och rehabilitering

Inledning av transition
12-13 ars alder (33)
Genomgang av behandlingssammanfattning med patient och
foraldrar.

jelaseqysi

- lebuluyianig euss Ae bululjoyddn

Fortsatt transition 16-17 aa
Forberedelse for 6verforing till vuxenvard. Utredningar
remisser. Samtal med patient med och utan foraldrar.

Tumoruppfoljning

Transition till vuxenvard 18 aa
Genomgang av behandlingssammanfattning

Samtycke register
Remiss till uppfoljningsmottagning




SALUB-registret

Uppfoljningsmottagning
Barn

Uppfoljningsmottagning
Vuxna, Cancerrehab
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Inom VGR+ finns det behov av insatser inom olika omraden for att stirka varden for barn och unga med cancer. Nedan
presenteras nagra av de forlag pa insatser som har identifierats:

Tillgang till vardplatser under olika delar av behandlingen

. Tillsatt resurser fOr att anstalla personal och utdka till 24 vardplatser pa Barncancercentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
. Identifiera hur manga vardplatser och vilken bemanning som behovs for att kunna méta behovet av intermedidrvardsplatser for barn med cancer och tillsitt resurser 1 motsvarande grad.
. Genomfor en regional kartligening av barns tillgang till sjukvard 1 hemmet och beskriv konsekvenserna av dagens avtal mellan kommun och region, f6r barn med cancer. Sikerstall tillgang till vard

1 hemmet utifran kartliggningen.

Kvalitetsforbattringar i varden

. Inventera behoven av och tillgangen till psykosocialt stod och sakerstill resurstorstirkning dér det finns behow.

. Finansiera ett pilotprojekt med ett mobilt team utgaende frin Barncancercentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset for att utbka mojligheten till sjukvardsinsatser 1 hemmet, med utgangspunkt i
tidigare utredning.

. Sakerstill utveckling och anvandande av molekylirdiagnostiska metoder med nationell standard, genom resursforstirkning till klinisk patologi.

. Tydliggor regionhabiliteringens uppdrag i utredningen av patienter som behandlats f6r cancer 1 barndomen, och tillsitt resurser for att kunna utféra uppfoljning av alla barn med misstankt

torvirvad hjarnskada efter barnonkologisk behandling.

Kompetensforsorjning

o Sakerstill regional tillgang till barnonkologer genom att tillhandahélla resurser f6r regionala ST-tjanster i barnonkologi
o Inventera och sikra tillgangen och kompetensen hos alla vardprofessioner som ér en del av den barnonkologiska varden.
o Utred moijligheten till alternativa digitala 16sningar f6r handledning av personal.

Samordning mellan barn- och vuxensjukvard

. Tillsatt resurser fOr att permanenta pilotprojektet med uppféljningsmottagningen foér barn <18 ar vid Barncancercentrum.
. Forstirk kompetensen och utvidga vardteamet pa uppfoljningsmottagning for vuxna patienter (>18 ar), for att sakerstilla adekvat omhindertagande efter barncancer.
. Tillsatt en arbetsgrupp for att planera och genomfoéra ett pilotprojekt med yngre-enhet f6r cancervard, med utgangspunkt i tidigare utredning.

Finansiering av dyra lakemedel

. Omorganisera ordnat inférande 1 VGR si att dven barn med cancer kan fa ta del av introduktionsfinansiering av nya cancerlikemedel.
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