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Sammanfattning

Dagens barncancervard ser inte ut som den gjorde for 10-15 ar sedan. Kraven
pa barncancervarden har okat bland annat genom hégre behandlingsintensitet
och fler mgjligheter att behandla aterfall i cancer. Detta har medfért platsbrist,
personalbrist och hog personalomsattning bland omvardnadspersonal. For att
mota dessa utmaningar, och for att dessutom 6ka dverlevnaden for barn med
cancer och se till att de som 6verlever gor det med sa god halsa som majligt, har
SKL och Regionala cancercentrum i denna dversyn identifierat en rad mojliga
atgarder.

Oka utbildningen av barnonkologer

Inom 10 ar gar 50 procent av landets barnonkologer i pension. Det tar dessutom
minst 8 ar for en legitimerad lakare att utbilda sig till barnonkolog. Det behovs
darfor fler ST-tjanster inom barn- och ungdomshematologi och -onkologi for att
undvika en brist i den néra framtiden.

Formalisera utbildning till barnonkologsjukskoterska

| dag finns ingen formaliserad utbildning till barnonkologsjukskoterska. En
sadan utbildning maste inforas och finansieras for att sakra kompetens-
forsorjningen. De utbildningar som finns i dag finansieras av Barncancerfonden.

Barncancervard bor betraktas som intermediarvard

Dagens intensiva barncancerbehandlingar ger komplikationer som inte sags for
15 ar sedan. For att hantera dessa komplikationer kravs i manga fall en vardniva
som ligger mellan vardavdelning och intensivvardsavdelning. Barncancervard
bor darfor av huvudmannen betraktas som intermediarvard och ratt resurser
avsattas.

Minska personalomséttningen genom en utvecklad
arbetstidsmodell med utvecklat tjansteinnehall

De psykiska pafrestningarna av att varda barn med cancer ar mycket stora, vil-
ket kréaver tid for aterhamtning. Ett arbete bor initieras dar man utreder vilken
arbetstidsmodell som &r optimal for just barncancervard. For att minska perso-
nalomséttningen maste tid ges i tjansterna for utvecklingsarbeten och egna
ansvarsomraden. Erfarenheter visar att personalomséttningen bland framfor allt
sjukskoterskor ar lagre nér den typen av aktiviteter finns.

Ta fram en nationell standard for psykosocialt
omhandertagande
Enkatresultat till familjer som har barn med cancer anger att det psykosociala

omhandertagandet maste forbattras. En Gversyn dar det bor definieras vad som
ska inga i ett fullgott psykosocialt omhéndertagande bor goras.
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Inrétta en koordineringsfunktion for att sékerstéalla 6verforing
barn-vuxen

Med stod fran nationellt vardprogram for langtidsuppfoljning av personer som
haft cancer som barn behGéver resurser och kompetens inom barncancervarden
sékras for att koordinera dverforingen av barn till vuxenonkologin och andra
specialiteter.

Kompetensutveckling och kompetensforsorjning

| dag finansieras omfattande kompetensutveckling for personal som arbetar med
barncancervard av Barncancerfonden. Har maste huvudmannen ta ett storre an-
svar. Barncancerfonden finansierar ocksa tjanster for konsultsjukskoterskor,
vardutvecklare samt rapportorer av basala data till kvalitets- och forsknings-
register. Detta dr ansvar som maste tas av huvudmannen.

Nationell koordination

Av olika skal kommer barn i framtiden att ibland behéva 6verforas till annat
barncancercentrum i Sverige. Det resulterar alltid i administrativt merarbete for
att hitta en vardplats, informera familjen, dverfora information om patienten,
ordna transporter och inkvartering av familjemedlemmar. Efter vardtillfallet
behover information aterforas till hemkliniken samt den vidare varden och
behandlingen planeras.

Genom att utarbeta mer enhetliga nationella rutiner for att identifiera platser,
arrangera resor samt forenkla remissprocesser skulle vard vid annat centrum
kunna utforas mer rationellt. Det behdvs om majligt ocksa journalsystem som
kommunicerar med varandra och ett ersattningssystem som ar kostnadsneutralt
for huvudmannen.
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Inledning

Bakgrund

Under 2000-talet har barnkullarna blivit storre. Detta har lett till ett 6kat antal
barn som insjuknar i cancer. Samtidigt har méjligheterna att behandla aterfall
Okat, vilket bidrar till ett 6kande antal patienter i aktiv behandling. Behandlings-
rekommendationerna har blivit allt intensivare, och kréaver darmed fler dagars
inneliggande vard &n tidigare. De intensiva vardprogrammen ¢kar ocksa antalet
uttalade biverkningar. Manga barn med en vardsituation som narmar sig inten-
sivvard vardas kvar vid de barnonkologiska avdelningarna, delvis for konti-
nuitetens skull, men ibland pa grund av platsbrist pa intensivvardsavdel-
ningarna. Detta &r en situation som bemanningen pa de barnonkologiska avdel-
ningarna inte &r dimensionerad for och darmed har personalsituationen vid flera
tillfallen och pa flera enheter blivit anstrangd. Det har har medfort att barn med
cancer ibland akut fatt byta behandlingsenhet vilket inte &r forenligt med god
vard.

Uppdrag i 6verenskommelsen om kortare véntetider

| 2016 ars 6verenskommelse mellan regeringen och Sveriges kommuner och
landsting (SKL) har Regionala cancercentrum i samverkan fatt uppdraget att
genomfora en dversyn av kompetensforsorjningen inom barncancervarden pa
kort och Iang sikt. Oversynen ska innehalla en analys av vardens tillgang till ratt
kompetenser for att tillgodose barnets behov genom hela vardkedjan.

Resultatet fran dversynen avser att bidra till 6kad kunskap om vilka behov och
utmaningar barncancervarden star infor i samtliga landsting och regioner.
Denna rapport innehaller forslag pa atgarder utifran den nuldgesanalys som
gjorts for att sakra en god kompetensforsérjning pa lang sikt.

Regionala kartlaggningar och nationell workshop

Arbetet har genomforts med RCC i samverkan som styrgrupp, projektledare
Sophia Bjork, SKL och en arbetsgrupp bestaende av regionala representanter
med saval barnonkologisk kompetens som HR-kompetens. | arbetsgruppen har
ingatt Per-Erik Sandstrém RCC norr, Eva Turup RCC Uppsala Orebro, Stefan
Sdderhall RCC Stockholm Gotland, Kristina Nystrém RCC syddst, Marianne
Jarfelt, RCC vést och Lars Hjorth RCC syd. Arbetsgruppen har genomfort reg-
ionala kartlaggningar av nuléget vad géller bemanning och kompetens inom
barncancervarden. For att belysa fragorna utifran ett langsiktigt perspektiv har
projektet dven bjudit in till en nationell workshop. Workshoppens malgrupp var
experter och yrkesgrupper fran hela vardkedjan, samt barncancervardens intres-
senter. Syftet med workshoppen var att lyfta blicken tio ar framat i tiden och
diskutera vilka faktorer som kan komma att paverka barncancervarden och den
framtida kompetensfdérsorjningen.

Resultaten fran projektets regionala kartlaggningar, workshop, dialoger och
kunskapsinhdmtning ligger som grund for denna rapport.
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Bakgrund — svensk
barncancervard da och nu

P& 1960-talet dog de allra flesta barn som diagnosticerades med cancer. De 20-
25 procent som dverlevde var patienter som kunde botas genom kirurgi eller i
vissa fall genom riktad stralbehandling. De allra flesta typer av barncancer var
dock spridda vid diagnos, och for dessa var dodligheten i det ndrmaste 100
procent. Varden av barn med cancer var inte centraliserad under denna tid, utan
skottes lokalt pa landets samtliga barnkliniker och enligt manga olika
behandlingsregimer. En orsak till att man undvek centralisering &r den i dag
frammande tanken att personalen rent mentalt inte skulle klara av en
vardavdelning med manga doende barn.

Tidigt samarbete inom landet

Pa 1960-talet insag landets barnldkare att man maste borja samarbeta kring
varden av barn med cancer, och 1967 bildades Svenska barnleukemigruppen
(SBLG). Malet var att gora varden av barn med leukemier mer likformig éver
landet. Deras koncept, med en vardplaneringsgrupp dar man efter genomgang
av tillganglig litteratur och efter analys av olika behandlingsstudier bestdimmer
hur en patientgrupp med barncancer ska behandlas, har sedan dess varit en av
hornstenarna i den svenska barncancervarden. Detta har gjort det mojligt att
sakerstalla att alla barn med en viss tumorsjukdom far samma behandling.

Efter att SBLG bildades har flera andra vardplaneringsgrupper bildats. I vard-
planeringsgrupperna &r samtliga barnonkologiska centrum representerade, och
for nérvarande behandlas alla barn med cancer enligt samma behandlings-
protokoll oavsett vilket centrum de hor till.

Centraliserad diagnostik och behandling

Ar 1979 bildades landets forsta barnonkologiska avdelning vid Karolinska sjuk-
huset. Darefter gick centraliseringen snabbt, och inom kort var barncancer-
varden i Sverige regionaliserad till Umed, Uppsala, Stockholm, Linkdping,
Lund och Goéteborg. Regionaliseringen har gjort att diagnostiken har kunnat for-
finas och kvalitetsséakras, och att arbetet i vardplaneringsgrupperna har kunnat
effektiviseras.

Barncancerfondens viktiga roll

Samtidigt som regionaliseringen av barncancervarden skedde bildades Barn-
cancerfonden 1982, vilket har haft en avgtrande betydelse for hur barncancer-
varden utvecklats i Sverige. For narvarande finansieras nastan all barncancer-
forskning genom Barncancerfonden. De finansierar ocksa arbetet i vardplane-
ringsgrupperna, samt barnonkologisk utbildning av personal vid landets barn-
onkologiska centrum och vid lanssjukhusen.

Svenska Barncancerregistret samlar data

For att kunna analysera vilka faktorer som paverkar éverlevnaden hos barn med
leukemier i Sverige borjade man i slutet av 1960-talet att registrera dessa data i
Svenska barnleukemiregistret. Samma strategi har sedan anvénts for samtliga
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typer av barncancer, och sedan 1984 registreras diagnoser, behandlingar och
Overlevnadsdata i Svenska barncancerregistret.

En mycket viktig framgangsfaktor for svensk barncancervard ar just den i det
nérmaste hundraprocentiga registreringen av dverlevnadsdata i Svenska Barn-
cancerregistret. Bade registrets centrala kostnader och kostnaderna vid de barn-
onkologiska centrumen bérs nastan uteslutande av Barncancerfonden.

Nordiskt och internationellt samarbete mojliggor
behandlingsstudier

Antalet barn upp till 18 ars alder i Sverige som insjuknar i cancer varje ar &r
cirka 350. Insjuknandet &r uppdelat pa en rad olika cancerformer, varav leuke-
mier och olika typer av hjarntumorer star for cirka 30 procent vardera.

Under 1980-talet insdg man att antalet patienter i vart och ett av de nordiska
landerna var for litet for att snabbt kunna utvardera vilka behandlingsprotokoll
som var mest effektiva, och darfor startades 1982 ett nordiskt samarbete inom
barncancervarden. Samarbetet inom Nordic Society of Paediatric Haematology
and Oncology (Nordisk férening for pediatrisk hematologi och onkologi,
NOPHO) har gjort det mojligt att effektivt kunna bedriva behandlingsstudier,
framfor allt for akuta leukemier. Ordforandeskapet i NOPHO roterar mellan
medlemslanderna och varje ar skrivs en detaljerad rapport som beskriver be-
handlingsresultaten inom Norden i stort, samt uppdelat pa de lander som ingar.
Inom NOPHO finns ocksa samarbetsgrupper for de olika tumorgrupperna.
NOPHO samverkar ocksa med den nordiska sjukskoterskeorganisationen
NOBOS, till exempel genom gemensamma méten och arbetsgrupper.

For vissa tumortyper &r antalet patienter for litet for att bedriva behandlings-
studier &ven om man inkluderar patienter fran hela Norden. Darfor samarbetar
NOPHO med de stora europeiska barncancergrupperna inom Société Inter-
nationale d’Oncologie Pédiatrique (International Society of Paediatric On-
cology, SIOP). Samarbetet gor att de svenska barn som har mindre vanliga can-
cerformer kan delta i internationella behandlingsstudier. For varje behandlings-
studie finns ocksa ett studiecentrum med tillgang till senaste data kring behand-
ling av den aktuella tumorformen, vilket gor att lakarna omedelbart kan fa
second opinion och fora en diskussion med internationella experter om
behandlingen av det enskilda barnet — oavsett var i landet barnet behandlas.

Langtidséverlevare efter barncancer — en ny grupp i samhéllet

I dag kan fyra av fem barn som drabbas av cancer botas, vilket &r ett resultat av
den utveckling som svensk barncancervard har haft de senaste femtio aren.
Internationella jamforelser visar att barncancervarden i de nordiska landerna har
fungerat mycketbra, och den beskrivs i vissa publikationer som ”The Golden
Standard”.

Behandlingen sker med kirurgi, cytostatikabehandling och stralbehandling, eller
med en kombination av dessa. For runt tva tredjedelar av de barn som botas
uppstar sena komplikationer av saval grundsjukdomen som av den behandling
som getts. For att battre kunna félja upp dessa komplikationer bildades 2001
Svenska arbetsgruppen for langtidsuppféljning efter barncancer (SALUB). Sena
komplikationer fors nu in i ett eget register, kopplat till Svenska
Barncancerregistret.

Den kunskap som finns tillgdnglig i dag pekar mot att runt en tredjedel av de
som botas inte har nagra komplikationer av vare sig sjukdomen eller behand-
lingen, medan en tredjedel har mattliga komplikationer och en tredjedel har
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stora komplikationer. Det finns nu ett nationellt vardprogram for att ta hand om
och folja upp alla barn som genomgatt behandling for cancer (http://cancer-
centrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vardprogram/vp-langtidsupp-
foljning-barncancer.pdf). En viss uppféljning med begransad kapacitet finns pa
enstaka centra i landet. Ett arbete pagar inom landets regionala cancercentrum
for att tillsammans med barncancervarden utarbeta ett system for hur vuxna som
har behandlats for cancer i barndomen ska féljas upp genom hela livet.

Framtidens utmaningar: att bota fler och hantera vardtyngden

Framgangarna i dagens barncancervard har till stor del natts genom en okad in-
tensitet i behandlingen. En intensivare behandling &r mojlig tack vare att sjuk-
varden har blivit bra pa att ta hand om de i manga fall livshotande akuta kompli-
kationer som kan komma av savél behandlingen som sjukdomen. De allra flesta
ar 6verens om att denna strategi dock inte racker for att bota de cirka 20 procent
av barnen som i dag dor av sin cancersjukdom. En férutsattning for bot for
dessa barn ar att man mer detaljerat &n i dag kan analysera de biologiska pro-
cesserna i de enskilda tumdrerna, for att hitta mer specifika behandlings-
metoder. Ett exempel pa att detta & mojligt ar att man tidigare behévde gora
benmargstransplantation for att bota kronisk myeloisk leukemi hos barn, men
att man nu kan halla sjukdomen under kontroll genom att blockera ett &gg-
vitedmne som driver leukemiprocessen. En liknande utveckling for flera tumor-
typer ar vantad. En stor utmaning for barncancervarden i Sverige ar darfor att
samla tumdérmaterial som mojliggor forskning inom detta omrade. Férutom en
analys av tumorens inneboende egenskaper behdver man ocksa titta pa indivi-
dens egen genuppséttning for att se vilka patienter som tal en viss behandling
och vilka som sannolikt behdver en annan typ av behandling.

En foljd av de intensiva behandlingarna och de akuta komplikationer som foljer
ar att behovet av vardplatser har dkat, samtidigt som en del barnonkologiska
centrum har haft svart att halla alla sina befintliga vardplatser 6ppna pa grund
av brist pa framfor allt specialistsjukskaterskor. Detta har ibland lett till att svart
sjuka barn har fatt transporteras mellan centrum pa ett satt som ar oacceptabelt.
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Dagens organisation av
barncancervarden

| Sverige finns sex barnonkologiska centrum. Varje barnonkologiskt centrum
organiserar barncancervarden inom sin sjukvardsregion. Centrumen ligger i
Umead, Uppsala, Stockholm, Link6ping, Lund och Goteborg. Vad géller patient-
flodet mellan dessa finns inga beslut kring hur olika centrum ska specialisera
sig.

| dagslaget pagar dock en diskussion om nivastrukturering, det vill saga att
samla vissa ovanliga och sarskilt tekniskt krdvande hégspecialiserade behand-
lingar i landet till ett och samma stélle. Ett exempel pa en tumortyp dar man
sedan lange enats om en sadan centralisering ar retinoblastom, dar samtliga
drabbade barn opereras vid S:t Eriks dgonsjukhus i Stockholm. Fler exempel &r
protonstralning som endast sker i Uppsala, och viss tumaérkirurgi som sker vid
farre an sex barnonkologiska centrum.

Centrumen vid universitetssjukhusen i respektive region bedriver dven lans-
sjukvard i varierande omfattning vilket har stor betydelse for antal vardplatser
och bemanning.

Inom varje regionalt cancercentrum (RCC) finns en processledare med ansvar
for fragor som rér barncancervarden. Regionala processgrupper har dven bildats
med representation fran barnonkologiskt centrum samt fran varje lanssjukhus
dar kompetensfragor och organisation av barncancervarden diskuteras.

Nedan féljer en kortfattad beskrivning av hur sjukvardsregionerna organiserar
sin barncancervard. En mer detaljerad beskrivning av upplagg, roll- och an-
svarsfordelning finns i bilaga 1, Regional organisation av barncancervarden.

Sodra sjukvardsregionens organisation

Sodra sjukvardsregionen innefattar Region Skane (Helsingborg, Malmé och
Kristianstad), Landstinget Blekinge (Karlskrona), Region Kronoberg (Vaxjo)
samt s6dra delen av Region Halland (Halmstad) — men i praktiken hamnar de
flesta barnen i Halland av historiska skal i Goteborg. Pa senare ar har Lunds
barnonkologiska centrum aven tagit emot barn med solida tumérer fran Kalmar
lan. Det totala befolkningsunderlaget &r cirka 1,8 miljoner, Kalmar lan gj in-
raknat. Varje ar insjuknar cirka 75 barn i cancer i omradet.

I princip all initial diagnostik och behandling genomfors i Lund, dar alla resur-
ser finns vid ett sjukhus. Det &r i Lund man tar alla beslut om behandling och
kontroller, och man genomfor all intensiv cytostatikabehandling samt i princip
all tumorkirurgi, stralbehandling och stamcellstransplantation. Om exempelvis
rontgenkontroll gors pa hemorten eftergranskas alla bilder i Lund.

Mindre cytostatikabehandlingar ges pa en del av regionens lanssjukhus. Pa lans-
sjukhusen gors ocksa blodprovstagning, viss kontroll av organfunktion och viss
utvarderande radiologi, men inte specialundersokningar. Aven inneliggande
vard mellan behandlingar sker pa lanssjukhusen, som da har tat kontakt med
barnonkologiskt centrum i Lund. Centrumet har via sin bakjour en telefon-
support dygnet runt for alla regionens sjukhus. Till bakjouren kan man vanda
sig med saval onkologiska som hematologiska fragor.
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Om misstanken om cancer uppkommer inom primarvarden remitteras patienten
till barnklinik, som direkt kontaktar Lund for att samordna utredningen — om
barnets tillstand tillater detta. Aven viss provtagning kan ske inom primarvarden
bade under och efter behandlingen.

Tillgangen till vard i hemmet varierar inom regionen

Avancerad sjukvard i hemmet (ASIH) finns i Region Skane, och inkluderar
aven palliativ vard. | resten av sodra sjukvardsregionen ar ASIH inte lika val
utvecklat. I de fall barn av olika anledningar far behandling hemma har perso-
nalen ndra kontakt med Lunds barnonkologiska centrum.

Sarskilda utmaningar: regelbunden nyrekrytering

| S6dra sjukvardsregionen har en 6kande invandring stéllt hogre krav, inte minst
nér det galler de olika maligna och icke-maligna sjukdomar som férekommer
oftare vid kusingifte.

En regelbunden nyrekrytering maste hela tiden ske inom barncancervardens alla
personalkategorier for att det ska vara mojligt att sékerstélla en god behandling
och omvardnad.

Region Skane har en kompetensforsorjningsplan, men utan detaljer for barn-
onkologin. En regional processgrupp for Sodra sjukvardsregionen finns sedan
flera ar med representanter for alla inblandade sjukhus.

Sydostra sjukvardsregionens organisation

Linkopings barnonkologiska centrum har Region Ostergétland, Landstinget i
Kalmar lan och Region Jonkopings lan som upptagningsomrade. Befolknings-
underlaget ar drygt 1 miljon, och Linkopings barnonkologiska centrum vardar
35-40 barn per ar som insjuknar i cancer. Jonkoping samverkar med Linkd-
pings barnonkologiska centrum nar det géller barn med CNS-tumdrer, men
skickar 6vriga barn med cancer till Géteborg. Kalmar samverkar med Lund vid
solida tumdrer.

Diagnostik sker pa barnonkologiskt centrum i Linkoping. Dér initieras ocksa all
behandling, och man ger all intensiv cytostatikabehandling. For alla typer av
cytostatikabehandling finns vissa tidpunkter och utvarderingar nar patienten
kommer till Link6ping, men det forekommer ocksa att rontgenbilder skyltas pa
rontgenrond. Specialundersokningar sasom PET-CT utfors i Linkoping. |
Linkoping utfors ocksa viss tumorkirurgi, exempelvis for tumarer i centrala
nervsystemet (CNS-tumorer), de flesta gynekologiska tumérer och en del
mindre kirurgi. Barnonkologiskt centrum skoter med hjélp fran andra speci-
alister aven planerade sévningar, initial behandling pa intensivvardsavdelning,
patologbeddémningar samt hormonella biverkningar eller misstankta hormonella
biverkningar.

Det &r lanssjukvardens barnkliniker som har kontakt med patienten under vard,
behandling och uppféljning. Detta innefattar utvarderande radiologi och prov-
tagning, inklusive benmérgs-undersokningar. | Landstinget i Kalmar 1&n och i
Region Jonkdpings lan ges &ven majoriteten av cytostatikabehandlingarna inom
lanssjukvarden. | Region Ostergétland sker diaremot cytostatikabehandlingarna
alltid pa barnonkologiska centrumet i Linkoping.

| stort sett all inneliggande vard mellan behandlingar sker pa lanssjukhusen.
Efter avslutad behandling sker aven de allra flesta kontrollerna pa lans-
sjukhusen, forutom i Ostergotland dar de sker pa barnonkologiskt centrum. All
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vard och behandling som ges pa lanssjukhusen sker i nara samarbete och i dia-
log med barnonkologiskt centrum pa universitetssjukhuset i Linkoping. Barn-

onkologiska enheten har &ven en telefonsupport dygnet runt for alla regionens
sjukhus, dar man kan fa rad om de barnonkologiska patienterna.

Lasarettsansluten hemsjukvard finns i stora delar av regionen

I Region Ostergotland finns lasarettsansluten hemsjukvard for barn (barn-LAH).
LAH blir direkt inkopplade i teamet runt barnet och familjen och skéter allt runt
barnet i hemmet under dagtid, sdsom provtagning, sond, lakemedel med mera.
Ovrig tid pa dygnet kan vuxen-LAH kopplas in, men detta sker oftast i ett palli-
ativt skede. | Kalmar lan ar det vuxen-LAH som ansvarar fér barn som vardas
hemma, under handledning av barnonkologiskt centrum. Ibland aker &ven barn-
klinikens medarbetare ut pa hembesok. | 6vrigt sker samverkan med den kom-
munala hemsjukvarden. | Region Jonkopings lan har man hjalp av den kommu-
nala hemsjukvarden vid vard i hemmet och vid palliativ vard.

Sarskilda utmaningar: varierande vana och varierande resurser

| Sydostra sjukvardsregionen ar kompetensforsorjningen en utmaning for hela
vardkedjan. Intermediarvard ska kunna bedrivas pa barncancercentrum och
kompetensen att hantera cytostatikabehandling ska uppratthallas trots att antalet
cancerfall varierar 6ver tid pa lanssjukhusen. Hemsjukvardsinsatser ska séker-
stéllas trots att resurser och vana varierar.

Att skapa en avdelning for unga vuxna tillsammans med vuxenonkologen skulle
kunna bidra till en sékrare vard. Det skulle ocksa kunna innebéra starten pa ett
kompetenscentrum for sena komplikationer for regionens tidigare cancerfall, i
samverkan med vuxenonkologen och vuxenhematologen.

Norra sjukvardsregionens organisation

Norra sjukvardsregionen har ett mycket stort upptagningsomrade sett till ytan,
1 000 kilometer fran norr till soder och 500 kilometer fran oster till vaster. |
upptagningsomradet, som omfattar Region Norrbotten, Vasterbottens lans
landsting, Region Jamtland Hérjedalen och Landstinget Vasternorrland, bor 0,9
miljoner invanare, och varije ar insjuknar cirka 30 barn i cancer. Ytan och av-
standen stéller speciella krav pa organisation.

Alla barn med misstankt cancersjukdom kommer till barncanceravdelningen vid
Norrlands universitetssjukhus (NUS) for initial diagnostik och uppstart av be-
handling. Den mest intensiva behandlingen ges vid NUS, men det finns ocksa
barnonkologiskt ansvariga lakare och sjukskoterskor vid lanssjukhusen i reg-
ionen. Detta gor att vissa behandlingar kan ges utanfor NUS. Till exempel ges
mindre avancerade cytostatikabehandlingar pa lanssjukhusen i den utstrackning
som den aktuella likar- och sjukskdterskebemanningen tillater. Aven den mesta
uppfdljningen efter avslutad behandling sker vid lanssjukhusen, och provsvar
och rontgenundersokningar l&nkas rutinméssigt till NUS for att bedémas av bar-
nonkologerna dar. Samarbetet inom regionen ar gott och varje ar halls region-
moten dar lakare, sjukskoterskor och dvrig omvardnadspersonal deltar.

Primarvardens roll ar framfor allt att remittera till narmaste barnklinik vid miss-
tanke om tumarsjukdom. De utfor dven viss provtagning pa uppdrag av barn-
onkologiskt centrum.
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Begransad tillgang till vard i hemmet

Tillgangen till hemsjukvard ar begransad inom Norra sjukvardsregionen, vilket
till stor del forklaras av de stora geografiska avstanden. Viss tillgang till hem-
sjukvard finns dock i anslutning till 1anssjukhusen. Nar behov uppstar loses det
fran fall till fall, och ofta genom samarbete med primarvarden.

Sarskilda utmaningar: fler lakare per patient behévs an vid storre enheter

For att sakerstalla att barnen i Norra sjukvardsregionen fér lika god vard som i
6vriga landet kravs att barncanceravdelningen vid NUS har samma kompetens
som storre centrum i landet har, trots ett mindre befolkningsunderlag och dér-
med férre patienter. For att uppratthalla kompetensen inom alla omraden och for
att folja med i den allt snabbare utveckling som sker, behovs fler l&kare per pati-
ent &n vid storre enheter. Samma analys gors for dvriga personalgrupper.

Ett storre fokus pa sena komplikationer och langtidsuppfoljning kommer ocksa
att stalla hogre krav pa bemanning och kompetens. Vardplaneringsgruppernas
moten och utbildningar sker oftast i Stockholm eller Géteborg, vilket gor att
personalen behdver lagga ner mycket tid pa resor. Med en 6kad komplexitet och
individualiserad behandling for ett flertal typer av barncancer tar denna kompe-
tensutveckling en allt stérre del av arbetstiden.

Alla studier visar att deltagande i behandlingsstudier ger en battre prognos for
barn med cancer, och det ar darfor sjalvklart att barn som drabbas av cancer i
Norra sjukvardsregionen deltar i studier i samma utstrackning som i dvriga de-
lar av landet. Det krdvs en lika stor arbetsinsats for att skapa infrastruktur for
nagon enstaka patient som for fler patienter, vilket innebéar att Norra sjukvards-
regionen behdver mer resurser per patient for att inkludera sina patienter i nat-
ionella och internationella studier.

Uppsala-Orebro sjukvardsregions organisation

Uppsala-Orebro sjukvardsregion (med sju ingaende landsting/regioner) arbetar
med sex lanssjukhus, som alla har olika stor barnonkologisk verksamhet:
Hudiksvall, Gavle, Falun, Orebro, Visteras och Eskilstuna. Befolknings-
underlaget &r 2,1 miljoner och cirka 55 barn per ar insjuknar i cancer.

Alla barn i regionen som har missténkt cancersjukdom kommer till barnon-
kologiskt centrum i Uppsala for diagnostik och behandling. Utvarderingar,
sasom radiologiska undersokningar, benmargsundersékningar och vissa blod-
prover, analyseras och granskas i Uppsala. Barnonkologiskt centrum utfér dven
varje ar cirka fem stamcellstransplantationer pa barn.

All intensiv cytostatikabehandling ges i Uppsala, men mindre omfattande
cytostatikabehandlingar ges pa lanssjukhus. Eftersom tillgangen pa barn-
onkologisk kompetens kan variera dver tid vid lanssjukhusen blir det dock
ibland nddvandigt att ge &ven mindre komplicerade behandlingar i Uppsala.
Den inneliggande varden mellan behandlingar, exempelvis vid neutropen feber,
sker pa lanssjukhus.

Efter avslutad behandling sker ocksa de flesta kontroller pa lanssjukhus. Alla
rontgenbilder beddms dock &ven i Uppsala, dér beslut om fortsatt kontroll sker.

Samtliga lanssjukhus har barnonkologiskt ansvariga lakare och sjukskéterskor,
och varje ar halls regionméten dar lakare, sjukskoterskor och dvrig omvard-
nadspersonal deltar. All vard och behandling av barncancerpatienterna pa lans-
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sjukhusen sker i nara samarbete och dialog med Uppsala. Barnonkologiska av-
delningen i Uppsala har en omfattande telefonsupport dygnet runt, dar barnon-
kologiskt ansvariga i regionen kan rddg6ra om behandling.

Tillgangen till vard i hemmet varierar stort mellan regionens landsting

| Uppsala lan har alla ratt till palliativ vard i hemmet, oavsett alder. De pallia-
tiva teamen for vuxna ar ansvariga dven nar det galler barn med cancer, och far
hjélp via telefon fran barnonkologiskt centrum. Sjukhusansluten hemsjukvard
for barn som inte ar i palliativ vard finns endast i liten utstrackning, och da bara
dagtid pa vardagar.

Majligheterna till hemsjukvard och palliativ vard i hemmet varierar annars stort
inom de olika landstingen, vilket ofta leder till lokala I6sningar. Sjuksko-
terskorna fran de olika lanssjukhusen kan ibland aka ut till familjerna, och dven
fungera som kontaktpersoner for den kommunala hemsjukvarden.

Sarskilda utmaningar: enda regionen som utfor protonstralning

Akademiska barnsjukhuset i Uppsala &r det enda sjukhuset i Sverige som tar
emot patienter for protonbehandling. Behandlingen sker pa Skandionkliniken
som drivs av Sveriges sju landsting med universitetssjukhus. Antalet barn som
protonstralas dkar, fran 8 barn 2015 till 20 barn 2016. Nar Skandionkliniken har
full kapacitet kan upp till 60 barn fa protonstralning arligen. Det pagar dessutom
diskussioner med Norge om att skicka norska barn for behandling pa Skandion-
kliniken, och i framtiden kan det bli aktuellt med barn fran ytterligare andra
lander.

Korta beslutstider stéller stora krav pa flexibilitet och forberedelsetid. Manga
patienter behover narkos, och mangden nalsattningar, provtagningar, lakarbesok
och inlaggningar 6kar. Den paramedicinska personalen far fler besok och sjuk-
husskolan far fler elever. Eftersom familjerna kommer fran hela landet och &r i
Uppsala under en sammanhéngande tid, oftast 6 veckor, foljer &ven syskon med
vilket innebér &nnu fler elever i skolan.

Vistra sjukvardsregionens organisation

Upptagningsomradet for Goteborgs barnonkologiska centrum innefattar Vastra
Gotalandsregionen, Region Halland och Landstinget i Varmland. Dessutom
skickar Jonkoping alla barn med tumorer till Goteborg, férutom de barn som har
hjarntumarer. Goteborgs barnonkologiska centrum samarbetar med barnklini-
kerna i Skovde, Boras, Trollhattan, Jonképing, Halmstad och Karlstad. Befolk-
ningsunderlaget ar totalt cirka 2.5 miljoner, och varje ar insjuknar cirka 100
barn i cancer i omradet.

All diagnostik slutférs vid Géteborgs barnonkologiska centrum, och det &r
ocksa dar all behandling initieras. Inom alla typer av behandlingsscheman finns
dessutom vissa hallpunkter da patienten kommer till G6teborg. Tumarbiopsier
och PET-undersokningar sker alltid pa barnonkologiska centrumet, liksom in-
tensiv cytostatikabehandling. Aven all tumérkirurgi, strlbehandling och stam-
cellstransplantation sker i Géteborg. | Goteborg analyseras dven utvérderingar
av radiologiska undersokningar och benmérgsundersokningar, varefter eventu-
ella behandlingsbeslut fattas. Varje ar utfors 15-20 stamcellstransplantationer
pa barn med maligna och icke maligna sjukdomar.

Hogdosmetotrexat och mindre komplicerade behandlingar ges pa samtliga lans-
sjukhus i sjukvardsregionen. | stort sett all utvarderande radiologi utom special-
undersokningar gors ocksa pa lanssjukhusen. Det ar dven lanssjukhusen som
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utfor kontroll av organfunktion, sasom njurfunktionsundersokningar, samt gor
polikliniska kontroller. Inneliggande vard mellan behandlingar sker ocksa pa
lanssjukhus. All vard och behandling av barncancerpatienter pa lanssjukhusen
sker i néra samarbete med barnonkologiskt centrum, som har en omfattande
telefonsupport dygnet runt dit alla regionens sjukhus kan héra av sig om de
barnonkologiska patienterna. Goteborgs barnonkologiska centrum samarbetar
med totalt sex olika barnkliniker pa regionens lanssjukhus, vilket stéller héga
krav pa samarbete och koordinering av varden. Det stéller &ven hoga krav pa
kontinuerlig utbildning av kollegor, vilket sker genom periodvis arbete pa
barnonkologiskt centrum i Goteborg samt vid de regiondagar som halls en gang
per termin.

Vard i hemmet sker oftast i samarbete med kommunala hemsjukvarden

Majligheterna till hemsjukvard, speciellt palliativ vard i hemmet, varierar stort
bade mellan och inom de olika landstingen. | Géteborg finns ingen sjukhus-
ansluten hemsjukvard for barn, och i manga fall sker ett samarbete med den
kommunala hemsjukvarden. Samarbete kan dven ske med den sjukhusanslutna
hemsjukvard som &r kopplad till vuxenklinik. N&r patienter som bor i Géteborg
har hemsjukvard har en kontaktperson pa det barnonkologiska centrumets dag-
vard kontinuerlig kontakt med hemsjukvarden. Personal fran hemsjukvarden far
aven direktkontakt med bakjouren pa barnonkologiskt centrum vid behov.

Sarskilda utmaningar: stor brist pa vardplatser och personal

Goteborgs barnonkologiska centrum behandlar alla typer av barncancer, utfor
stamcellstransplantationer samt handlagger benign hematologi — allt pa samma
avdelning. Antalet nyinsjuknade har 6kat med cirka 25 procent under de senaste
aren, vilket har bidragit till en stor brist pa vardplatser och personal. Mycket
svart sjuka patienter vardas pa avdelningen, utan att personaltatheten ar di-
mensionerad for detta.

Stockholms sjukvardsregions organisation

Upptagningsomradet for den verksamhetsdel som innefattar barnonkologi,
hematologi och immunologi inklusive stamcellstransplantationer innefattar
sjukvardsregionen Stockholm Gotland med aktuell population pa cirka 2,3
miljoner.

Varje ar behandlas drygt 100 barn med cancerdiagnos.

| Stockholm- Gotland regionen finns det ett barnonkologiskt centrum vid Astrid
Lindgrens Barnsjukhus. Solna delen handlagger all barnonkologi och en bety-
dande del av hematologin, medan Huddingedelen handlagger transplantationer
och har huvudansvaret fér hematologisk vard av icke maligna hematologi.

Barnkliniken i Visby fungerar som samarbetande lansklinik som handlagger
komplikationer och lattare onkologisk behandling. Handlaggningen varierar
ver tid beroende pa tillganglig lokal kompetens. Stockholmsregionen skiljer
sig fran dvriga sjukvardsregioner genom att nara 98 procent av barnen inte har
nagot eget lanssjukhus. All behandling och allt omhéndertagande av kompli-
kationer sker darfor vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus, som dérmed har ett dkat
behov av vardplatsdagar liksom 6kade resurser for psykosocialt stod per barn.

For patienter, som beroende pa speciella diagnoser ar remitterade till Astrid
Lindgren for viss onkologisk behandling, sker motsvarande samarbete med
respektive hemklinik eller for vissa diagnoser respektive annat regionalt barn-
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onkologiskt centrum. Exempel ar barnklinikerna i Vasteras, Eskilstuna, Oster-
sund med flera och de regionala centrumen i Uppsala, Linkping, Umea och
Goteborg.

Nar hogspecialiserad barnonkologisk vard sker vid nagon annan klinik vid
Karolinska sjukhuset eller annat sjukhus i Stockholm, som till exempel tumér-
ortopedi, barnkirurgi, neurokirurgi, 6gon-6gontumarkirurgi, kan viss vard i
anslutning till det ske vid barnonkologen vid Astrid Lindgrens sjukhus.

Pa grund av en langdragen platsbrist, dar vardplatserna inte rackt till for nod-
vandig vard, har det ocksa utvecklats ett samarbete inom vilket Astrid Lind-
grens barnsjukhus i vissa fall remitterat patienter for viss onkologisk rutin-
behandling till andra regionala barnonkologiska centra, i férsta hand Uppsala
och Linkdping.

Sarskilda utmaningar

I stort har Stockholmsregionen en hog befolkningstathet men man far inte
glémma att regionen ocksa har glest befolkade delar i svartillgangliga omraden
bland annat skargarden med 6ar med daliga forbindelser. Gotland &r en gles-
befolkad region men har dessutom ett absolut behov av flyg eller langa sjo-
transporter for vard nar de lokala resurserna inte racker till.

Da regionen utéver Visby saknar barnkliniker pa lanssjukhus maste centrumet
resurs sattas for att kunna skéta all behandling och alla komplikationer.

Efter flytten till det Nya Karolinska Solna finns fysiska vardplatser som bor
vara tillrdckliga men innan de helt kunnat bemannas kommer en funktionell
vardplatsbrist att besta.

Pa grund av att de kliniska resurserna under langre tid tidigare varit mycket hart
belastade har saval systematisk dverforing av patienter till vuxenvarden som
etablerande av systematisk uppféljning av behandlade patienter aldre &n 18 ar
blivit eftersatt. Med det nu géllande vardprogrammet for uppféljning av dessa
patienter maste dessa brister atgardas inom ett relativt kort tidsperspektiv.

Den 6vergripande utmaningen pa saval kort som lang sikt ar att rekrytera, ut-
bilda och behalla kompetent personal, i synnerhet barnonkologiskt erfarna barn-
sjukskaterskor. Da regionen ar mycket barnonkologiskt forskningsintensiv sa
ar utmaningen pa lakarsidan att ha tillrackligt med barnonkologer for att kunna
frisatta de som skall kunna bedriva detta utvecklings- och forskningsarbete utan
att den kliniska bemanningen éventyras.

Professionell samverkan

Ett viktigt forum for landets barnonkologers samarbete &r Sektionen for pedia-
trisk hematologi och onkologi (PHO), som &r en intressefdrening inom Svenska
Barnl&karforeningen. Alla medicinska chefer vid landets barnonkologiska cent-
rum ar adjungerade till PHO:s styrelse, och det finns dven representanter fran
lanssjukhus. Ordférande i de olika vardplaneringsgrupperna sitter alltid med i
PHO:s styrelse.

For sjukskaterskor finns Sjukskoterskor inom barnonkologi (SIBO), en under-
grupp till Riksféreningen for barnsjukskéterskor.

Vardplaneringsgrupperna beslutar om behandlingsprotokoll

Inom PHO finns vardplaneringsgrupper dar barnonkologer fran samtliga barn-
onkologiska centrum deltar. Detta gor att man gemensamt kan komma 6verens
om vilka behandlingsprotokoll som ska anvéndas i hela landet, vilket innebér att
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alla barn som drabbas av cancer ges forutsattning att fa samma behandling. |
nastan alla vardplaneringsgrupper finns dven en konsultsjukskoterske-
representant, som &r utsedd av konsultsjukskoterskegruppen. Alla diagnos- och
behandlingsdata rapporteras in till Svenska barncancerregistret. \Vardplanerings-
grupperna ar ocksa ett forum for second opinion.

For narvarande finns foljande vardplaneringsgrupper inom PHO:
e Svenska barnleukemigruppen (leukemier och non-Hodgkin lymfom)
e Vardplaneringsgruppen for CNS-tumérer hos barn
e Vardplaneringsgruppen for solida tumaérer hos barn
e Svenska barnradioterapigruppen (stralbehandling)
e Benmérgstransplantationsgruppen
e Svenska arbetsgruppen for rehabilitering efter barncancer

e Svenska arbetsgruppen for langtidsuppféljning efter barncancer (sena
komplikationer)

Det finns ett mycket stort antal barnonkologiska behandlingsprotokoll som
anvands nationellt, och protokollen ar dessutom ofta gemensamma for hela
Norden, stora delar av Europa eller globalt. | dagsléaget finns inga vardprogram-
handlaggare knutna till de regionala cancercentrumen pa det sétt som sker inom
vuxencancer. For barnonkologin skulle man kunna dvervaga att pa liknande satt
ge varje vardplaneringsgrupp ett uppdrag, motsvarande vuxenvardens nationella
arbete med vardprogram, for nationell koordination av de behandlingsprotokoll
som ar knutna till vardplaneringsgruppen. Koordinatorsansvaret (motsvarande
ordforande for nationellt vardprogram) skulle kunna delegeras inom gruppen ut-
ifran specifik kompetens. | koordinationsansvaret skulle da inga att halla sig
internationellt uppdaterad, att sta till forfogande som nationell konsult och att
forse de enskilda barnonkologiska centrumen med uppdaterad information om
diagnos, provtagning, undersokning och behandling. Detta &r i synnerhet viktigt
for mindre vanliga diagnoser eller undergrupper av cancersjukdomar. Avsatt tid
for ett sadant arbete saknas oftast i dag.

Multidisciplinara konferenser

Vid varje barnonkologiskt centrum sker Multidisciplindra konferenser (MDK)
for alla barn med hjarntumorer och solida tumérer. | dessa konferenser ingar
radiologer, barnonkologer, patologer, neurokirurger/sarkomkirurger, barn-
kirurger samt radioterapeuter. Detta ar en sedan lang tid etablerad rutin-
verksamhet vid samtliga centra.

Samarbetet inom vardplaneringsgrupperna som bestar av barnonkologer fran
samtliga centra samt andra specialister som neurokirurger, sarkomkirurger,
barnkirurger, radiologer, patologer och radioterapeuter ar gott. Detta ar ett
forum dar diagnostik och behandling av patienter diskuteras bade pa och mellan
motena. | vardplaneringsgrupperna finns ocksa ansvariga utsedda for i princip
alla separata diagnoser. Inom landet finns det saledes speciellt ansvariga for
medulloblastom, germcell tumdrer, osteogena sarkom, Hodgkins lymfom med
mera. De ansvariga har ocksa direkt kontakt med studiecentra inom och utom
landet.

Sedan lang tid finns ocksa ett forum for de barn i Sverige som skall genomga
stralbehandling dar ansvariga barnonkologer och representanter for landets
samtliga barnradioterapiavdelningar mots i en videokonferens var 14:e dag.
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Under 2017 kommer &ven startas regelbundna videokonferenser med samtliga
barnonkologiska centra uppkopplade for att kunna diskutera komplicerade fall.
Hur ofta sadana moten kan dga rum &r annu inte bestamt.

Kombinationen av regionala MDK, konsultationer inom vardplanerings-
grupperna och de regelbundna radioterapikonferenserna gor att samtliga barn
med cancer diskuteras i olika forum med bred kompetens.

En ytterligare forbattring kommer att ske med de nya MDK mellan barnonko-
logiska centrum som planeras att starta under 2017.

Konsultsjukskaterskor finns pa alla barnonkologiska centrum

Pa varje barnonkologiskt centrum finns konsultsjukskoterskor, en for barn med
hjarntumdr och en for dvriga diagnoser. | konsultsjukskdterskans arbets-
uppgifter ingér att utbilda och informera. De kan till exempel utbilda narstaende
och informera elever och personal pa de sjuka barnens skolor och férskolor. De
formedlar ocksa information till det drabbade barnet och foraldrarna och sam-
ordnar kontakter mellan det barnonkologiska centrumet och hemsjukhuset.

Verksamheten som startade som ett projekt 1997, ar till storsta delen bekostad

av Barncancerfonden genom I6nebidrag. Avtalet mellan Barncancerfonden och
sjukhusen I6per tillsvidare, men har en uppséagningstid pa 12 manader vilket ar
en osakerhetsfaktor. Arbetsuppgifterna borde inga i sjukvardens atagande, men
resurser till detta saknas idag.

Alla landets konsultsjukskoterskor har méten tva ganger per ar, och har dar-

emellan mejlkontakt och regelbundna telefonkonferenser. De har lang erfaren-
het, ett stort kontaktnat och ar uppdaterade pa barncanceromradet eftersom de
deltar i saval vardplaneringsgrupper som nationella och internationella moten.
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Kompetenslaget I dag

Som en del av 6versynen gjordes en inventering av alla personalkategorier som
finns inom barncancervarden i de olika sjukvardsregionerna (se Bilaga 2 Perso-
nalkategorier inom barncancervarden). Med hjalp av sammanstéllningen har de
personalkategorier som &r narmast patienten och familjen kunnat identifieras.
Malsattningen med inventeringen var att kunna jamfora personalstatistik pa reg-
ional niva, och att pa sa satt dra slutsatser om behov och utmaningar. Det har
dock visat sig vara svart att jamfora data mellan regionerna, eftersom de har
olika forutsattningar och organiserar varden pa olika satt. Bland annat &r varden
i varierande omfattning forlagd till lanssjukhus.

I bilaga 3 Personalstatistik finns en sammanstéllning av antalet anstallda lakare,
sjukskaterskor samt psykologer och kuratorer pa respektive barnonkologiskt
centrum samt tillhdrande lanssjukhus.

Sjukskoterskor inom barncancervarden — brist foreligger

Att bli legitimerad sjukskéterska kraver tre ars studier pa sjukskéterske-
programmet. Darefter ar en ettarig specialistutbildning inom barn- och ung-
domsvard onskvard for att arbeta i barn- och ungdomsvard. Hur stor andel spe-
cialistutbildade sjukskaterskor som finns pa de olika centrumen varierar. Speci-
alistutbildningen kan kompletteras med ett halvars pabyggnadsstudier i barnon-
kologisk vard. I dagslaget har cirka 55 procent av sjukskoterskorna antingen
specialistutbildningen inom barn- och ungdomsvard, pabyggnadskursen inom
barnonkologi, eller bada tva.

Sjukskoterskebristen paverkar den vard som ges

Under ett flertal ar har flera barnonkologiska centrum varit tvungna att stanga
vissa vardplatser pa grund av sjukskoterskebrist.

Bristen pa sjukskoterskor har ocksa lett till att manga patienter med kompli-
kationer har fatt vardas vid avdelningar dar kompetensen i barnonkologi varit
begransad, vilket har lett till en 6kad otrygghet i familjerna. Vardtiderna har fatt
pressas nara gransen for vad som ar att betrakta som medicinskt sdkert, och
vissa behandlingar har konverterats fran slutenvard till dagvard. For enstaka
behandlingar har dessutom vissa patienter behdvt skickas till ett annat barnon-
kologiskt centrum &n det de hor till, vilket ar sékert ur medicinsk synpunkt men
inte optimalt for barnet och dess familj.

For hog belastning leder till en ond spiral

Arbetssituationen vid flera barnonkologiska avdelningar har lett till att ett antal
erfarna sjukskdterskor har slutat. Eftersom verksamheten ar mycket speciali-
serad behdver nyanstéllda en lang introduktionstid, och belastningen pa kvar-
varande erfaren personal blir mycket stor nar de bade behdver stodja de nya och
samtidigt ansvara for varden. Pa sa satt uppstar det latt en ond spiral dar allt fler
av de erfarna slutar. | Stockholm finns exempel pa att andra arbetsgivare — &ven
i annan offentlig verksamhet — erbjuder arbete som &r forlagt till kontorstid, ar
beldget ndrmare hemmet och ger hogre 16n, vilket lockar mer. De flesta som
slutat har inte gatt till bemanningsforetag.

De faktorer som verkar vara huvudorsaken till bemanningsproblemen kan dar-
for sammanfattas i nagra punkter:
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e For lag bemanning, det vill siga for 1&g ”sjukskdtersketéthet” i relation
till verksamhetens krav.

e Forlust av sjukskaterskor med stor erfarenhet av barnonkologisk vard.

e Inte tillrdckligt attraktiv schemaléaggning med tid for aterhamtning och
ansvarssituation i relation till alternativa anstallningar.

e For lag lon.

o Auvsaknad av alternativa karriarvéagar for sjukskoterskor som vill utbilda
sig vidare.

e Avsaknad av tjanster som tar tillvara pa barnonkologiskt erfarna sjuk-
skoterskor och som i Ovrigt &r tillréackligt attraktiva for att valja att
stanna inom den barnonkologiska varden.

For att sakra kompetensforsorjningen for sjukskoterskor inom detta speciella
omrade kravs atgarder som ar relaterade till alla dessa punkter. En atgard for att
komma tillratta med kunskaps- och kompetenskrav, och for att behalla sjuk-
skoterskor, &r att erbjuda sjukskoterskor att studera till specialistsjukskéterska
med bibehallen grundlén. Detta sker inom vissa landsting och regioner i dag.

Umeas arbetstidsmodell — ett gott exempel

| Umea har barnonkologiska kliniken haft arbetstidsmodellen 3-3, som innebar
att medarbetarna arbetar tre dagar och &r lediga tre. Modellen dr modifierad lite,
sa att medarbetarna inte involveras i sa manga helger under en schemaperiod
om sex veckor. For att tdcka helgarbete samt bevara sin kliniska kompetens
arbetar alla sjukskoterskor, dven konsultsjukskoterska och sektionsledare, en
helg pa sex veckor. Modellen innebér en séankning av arbetstidsmattet for heltid,
sd att heltid utan nattarbete ar 33,66 timmar i stallet for 38,25 och heltid med
nattarbete (max sju pass pa sex veckor) ar 31,97 timmar. | detta arbetstidsmatt
ingdr cirka 1,5 timmar “bufferttid” per vecka som arbetsgivaren forfogar over.
Bufferttiden anvands for att tacka korttidsfranvaro, arbetsplatstraffar, egen
handledning och utvecklingsarbete. N&r modellen inférdes 6kades bemanningen
med tva sjukskoterskor. Detta medforde en 6kad puckelkostnad, men samtidigt
vaxlades dvertidsersattning och lokal extraerséttning per nattpass in. Vid en
extern granskning har det visat sig att modellen ar kostnadsneutral i forhallande
till AB (Allmanna bestammelser, en del av HOK huvudéverenskommelse som
innehaller férhandlingsprotokoll, 16neavtal och allmanna anstallningsvillkor).
Vardenhetschefen ser Gver schemat tre ganger per ar for att tacka arbetspassen
med erfaren personal, och kan da ta hansyn till medarbetarnas 6nskemal om
ledighet. I dag har kliniken inga svarigheter att rekrytera sjukskaterskor och
man har en val fungerande introduktion.

Specialistlékare i barncancervarden — brist vantar

| dag ar barn-och ungdomshematologi och -onkologi en grenspecialitet till barn-
och ungdomsmedicin. Att det &r en grenspecialitet innebar att den legitimerade
lakaren forst genomgar specialistutbildning i barn- och ungdomsmedicin, vilket
normalt innebér fem ars utbildning. For att erhalla specialistkompetens inom
barn- och ungdomshematologi och -onkologi ska vederb&rande dérefter tjanst-
gora pa barnonkologiskt centrum i tre ar, under en eller flera sammanhalina
perioder. Om tjanstgoringen sker pa ett barnonkologiskt centrum som inte
bedriver benign hematologi eller stamcellstransplantation bor lakaren tjanstgora
tre manader i respektive verksamhet pa ett annat centrum som bedriver denna
typ av vard.
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Minst 15 ars utbildning for att bli specialist i barn- och
ungdomshematologi och -onkologi

Den totala studietiden for att bli specialist i barn-och ungdomshematologi och -
onkologi &r saledes minst 15 ar, varav minst 8 ar sker efter grundutbildning och
legitimation. Det ar inte ovanligt att utbildningstiden forlangs ytterligare pa
grund av foréldraledighet eller forskarutbildning.

Specialistutbildningen i barn- och ungdomsmedicin innefattar ocksa specialist-
kompetenskurser (SK-kurser). Dessa kurser ar statligt finansierade och avsedda
for lakare under specialiseringstjanstgéring i Sverige. Kursutbudet faststélls av
Socialstyrelsen genom upphandling.

Inom specialistutbildningen i barn-och ungdomshematologi och -onkologi finns
inga sadana statligt finansierade SK-kurser. I stallet ar det Barncancerfonden
som organiserar och finansierar dessa. Dessutom anordnas kurser av Nordic
Society of Pediatric Hematology and Oncology (NOPHO).

Nér en lakare val blivit specialist i barn-och ungdomshematologi och -onkologi
aterstar manga ars Kkliniskt arbete innan hen &r redo for egna behandlingsbeslut.
Detta innebdr att de barnonkologer som &r verksamma i Sverige i dag inte direkt
skulle kunna ersattas med nyexaminerade, utan en lang éverlappningsperiod
behdvs.

Manga pensionsavgangar vantas inom tio ar

| den inventering som gjordes under hosten 2016 pa uppdrag av SKL och RCC i
samverkan fann arbetsgruppen 57 kliniskt verksamma barnonkologer. Av dessa
arbetar inte alla heltid med barnonkologi. Av dessa 57 barnonkologer ér 44
procent i aldern 55 ar eller aldre. | en tidigare inventering utford av Barncan-
cerfonden kom man fram till att 60 procent av barnonkologerna var 6ver 50 ar
gamla, och 20 procent var dldre &n 59 ar (resultatet redovisades i Barncancer-
rapporten 2016).

Detta innebdr att 25 av de i dag kliniskt aktiva barnonkologerna med stor sanno-
likhet kommer att ha slutat eller vara pa vag att sluta arbeta inom tio ar. | dag
finns 21 lakare i grenspecialitetsutbildning, varav 10 utbildar sig i Stockholm.
Dessa kommer alltsa inte att tacka behovet om tio ar, utan manga fler behovs
for att behovet ska tillgodoses. For att de lakare som &r under utbildning nu ska
hinna fa erfarenhet efter sin specialistexamen kravs troligen att flera av dagens
barnonkologer arbetar langre an till 65 ars alder.

Fler méaste utbildas

Enligt uppgifter fran Socialstyrelsen utbildas i snitt tva specialister i barn-och
ungdomshematologi och -onkologi arligen. For att tillgodose behovet av barn-
onkologer méste antalet som utbildas 6ka. Aven om uppskjutna pensioner kan
lindra situationen pa kort sikt anser sektionscheferna pa landets barnonko-
logiska centrum att det redan nu, totalt sett, behdvs nara dubbelt s& manga barn-
onkologer réknat i heltidstjanster for att de ska ha tillrackligt med tid till klinik-
arbete, utveckling, undervisning och forskning.

Av ovanstaende resonemang framgar att det ar brattom att korrigera de brister

som mycket snart kommer att bli uppenbara nér det géller andelen kompetenta
barnonkologer i Sverige. Vissa barnonkologiska centrum har vant sig till andra
lander och rekryterat fardiga specialister, men det &r ingen helhetslésning aven
om det hjalper pa kortare sikt. Sammantaget kravs ett nationellt initiativ och ett

21



Barncancervarden

gemensamt atagande fran politiker och tjanstemannaledningar dar man tar an-
svar for att tillsammans med professionen ta fram losningar som fungerar bade
kort och pa lang sikt.

Teamens psykosociala kompetens behdver utdkas

Psykosocialt stdd ges av manga yrkeskategorier inom barncancervarden. Ett ex-
empel &r de konsultsjukskaterskor som finns pa alla barnonkologiska centrum.
Ett bra psykosocialt stod till familjerna redan fran borjan forebygger ett storre
behov langre fram, och kan aven avlasta andra i vardteamet.

Kurator och psykolog &r mycket viktiga for att stodja familjen nér ett barn drab-
bas av cancer. Den forsta tiden handlar stodet mest om praktiska fragor och
krishantering, for att sedan 6verga i samtalsstod och radgivning. Alla familjer &r
dock olika och behover olika typer av hjalp. Manga barn lever i tva familjer och
har bade hel- och halvsyskon, medan andra kan ha en ensamstaende foralder
utan socialt natverk. Stodet maste darfor se olika ut och paga under olika lang
tid. Erfarenhetsmassigt vet man att behovet av samtalskontakt 6kar nar den mest
intensiva behandlingen &r klar.

Kartlaggningen visar att tillgangen till psykologer och kuratorer varierar mellan
regionerna. Se bilaga 3.

Familjerna uppfattar att stodet brister

Barncancerfonden har tagit fram ett frageformular som har skickats till medlem-
mar i Barncancerfondens féreningar 2012 och 2016. Undersdkningen &r ingen
vetenskaplig studie, men visar anda en klar tendens. Familjerna uppfattar att till-
gangen pa psykosocialt stod ar klart eftersatt, och de upplever det som ett &nnu
stOrre problem 2016 &n de gjorde 2012.

International Society of Paediatric Oncology (SIOP) har i samarbete med ett
flertal organisationer inom barncancervarden utarbetat en rekommendation for
psykosocialt stdd till barn med cancer och deras familjer (Pediatr Blood Cancer
2015;62: S419-S424). | rekommendationerna tas bland annat behovet av rutin-
massig systematisk beddmning av psykosocialt vardbehov upp, liksom behovet
av psykosocial screening for langtidsoverlevare samt stod till syskon. Speciella
insatser med rutinméssig kontinuerlig neuropsykologisk bedémning behdvs for
patienter med hjarntumor eller patienter som av andra orsaker har hog risk for
neuropsykologisk problematik. | det palliativa skedet behovs en utvecklings-
anpassad vard, samt stod for familjen under den palliativa processen och i
sorgeprocessen efter patientens dod.

Barncancerfondens roll i kompetensférsorjningen

For att fler ska utbilda sig till barnonkologer finansierar Barncancerfonden
forskningstid foér nio ST-tjanster med kombinerad forskning och klinisk utbild-
ning vid de barnonkologiska centrumen. Barncancerfonden finansierar ocksa en
vidareutbildning for lakarna pa lanssjukhusen och pa de barnonkologiska cent-
rumen. De erbjuds att l&sa en serie kurser med en kurs per termin under fem ter-
miner. Under 2016 finansierade Barncancerfonden &ven en kurs for specialist-
utbildade sjukskdterskor om totalt 30 hogskolepodng, varav 15 poéng var medi-
cinsk barnonkologi och 15 poang barnonkologisk omvardnad. For sjuksko-
terskor utan specialistutbildning erbjuds en intensivkurs om fyra dagar i medi-
cinsk barnonkologi.
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Kostnaderna for de nio ST-lakartjansterna ar 2016 uppgick till 24 miljoner kro-
nor. Utbildningarna for sjukskoterskor kostade totalt 1 734 000 kronor, och ut-
bildningarna for lakarna kostade 1 296 000 kronor enligt Barncancerrapporten

2016. Totalt blir detta en kostnad om cirka 27 miljoner kronor.
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Verksamheten ar 2025

Som en del i dversynen av svensk barncancervard anordnades en nationell
workshop i september 2016. Syftet var att lyfta blicken tio ar framat i tiden, och
gemensamt diskutera olika faktorer som kan komma att paverka barncancer-
varden och darmed ocksa den framtida kompetensforsorjningen. Ett antal omra-
den identifierades som utmaningar, men ocksa som framgangsfaktorer med fo-
kus pa verksamhets- och patientperspektivet.

Fler barn botas fran cancer

Ar 2025 6verlever fler barn och ungdomar sin cancersjukdom. Detta beror inte
pa intensivare behandlingar, utan pa att man har lyckats hitta de biologiska fak-
torer i enskilda tumorer som har lett till tumoérens uppkomst och som driver tu-
morens tillvaxt. Man har ocksa hittat de substanser som blockerar dessa biolo-

giska faktorer sa att tumorerna kan botas.

For att na denna typ av resultat har man centraliserat tumoranalyserna inom
Europa for en lang rad tumorer. En central organisation skoter effektivt arbetet
med att samla ihop patientdata och biologiskt material och skicka materialet
vidare for analys.

Teamet runt patienten och familjen

Ar 2025 fér patienterna och deras familjer s& mycket stod de sjalva énskar, dven
efter avslutad behandling om behovet finns.

Psykologerna och kuratorerna kan aven erbjuda familjerna evidensbaserade
interventioner for att forbattra barnens och familjernas maende, saval vid sjuk-
husvard som utanfor sjukhuset. Det finns ocksa kurator och psykolog pa mot-
tagningarna for uppféljning efter barncancer.

Kuratorer och psykologer &r utbildade inom sitt omrade men har mojlighet att
delta i utbildningar inom barnonkologi for att 6ka sin kompetens och forstaelse
for svart sjuka barn.

Utvecklad hemsjukvard

Ar 2025 finns det mojlighet till hemsjukvard fér alla barn och familjer som 6ns-
kar detta, och hemsjukvarden &r lika val utvecklad och tillganglig i hela landet.
Detta ar mojligt tack vare att de lokala vardresurserna alltid kan na de barn-
onkologiska centrumens konsultresurser via en telefonjour, samt via regel-
bundna teamkonferenser via video eller telefon. De barnonkologiska centrumen
har aterkommande videoronder med familjen och den lokala vardpersonalen. En
annan framgangsfaktor for hemsjukvarden ar att de barnonkologiska centrumen
gor hembesok tillsammans med de lokala vardteamen nar barnen vardas hemma
under langa perioder.

En god arbetsmiljo

Ar 2025 &r barncancervarden intermediérvérd, ndgot som stéller héga krav pé
vardpersonalen. Att standigt arbeta med cancersjuka barn och deras familjer ar
psykiskt belastande, vilket forutsatter en i dvrigt god arbetsmiljo.
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Dérfor har verksamheten 2025 en tillfredstallande bemanning som &r anpassad
efter den rddande vardtyngden. Det finns aven majlighet till langre aterhamt-
ningstid och en battre balans mellan arbete och privatliv. Larmiljén &r god och
nya medarbetare far tillrackligt med stéd for att kanna sig trygga i sin yrkesroll.
Detta gor att de vill stanna kvar inom specialiteten.

En viktig faktor for att kunna uppréatthalla en sadan trygg och larande arbets-
miljo &r att man har utvecklat scheman och erséttningsmodeller som gor att man
kan behalla huvuddelen av de sjukskoterskor som skaffat sig specialist-
kompetens.

Utvecklad E-Halsa

Ar 2025 forvéntar sig barnen och deras familjer en mer digitaliserad vérd och
snabb, lattdtkomlig och individanpassad information. Darfor finns det inform-
ationssakra tekniska plattformar dar barnen, familjerna och sjukvarden kan
kommunicera med varandra, bland annat infor inskrivning. Vitalparametrar och
viss provtagning kan tas hemma och skickas till verksamheten, sa att barnen och
familjerna inte langre behover ta sig till sjukhus i lika stor utstrackning.

Ar 2025 uppdateras och redovisas ocksa statistik fran Svenska Barncancer-
registret fortldpande och effektivt. Detta &r mojligt genom att registret uppda-
teras i realtid med information direkt fran journalsystemen. Underlagen for rap-
porter och prognoser stélls samman av administratorer i stéllet for av sjukvards-
personal, och uppgifter fran patienter och deras foraldrar fors in automatiskt i
registren for patientrapporterade matt. VVardpersonal i olika delar av landet kan
smidigt dela med sig av information till varandra och till registren genom jour-
nalsystem som kan utbyta information och genom ett system for nationella
videokonferenser.
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Atgarder for en hallbar
kompetensforsorjning inom
barncancervarden

Ett antal utmaningar har identifierats som gemensamma for regioner och lands-
ting nar det galler kompetensforsorjningen pa lang sikt. Nedan redovisas forslag
pa atgarder for att sékra en god kompetensforsorjning med fokus pa barnets och
familjens vag genom hela vardkedjan.

Utokad utbildning av barnonkologer

Kartlaggningen visar att inom de narmsta tio aren kommer mer &n 50 procent av
de barnonkologer som &r verksamma i dag att ga i pension. Enligt nuvarande
utbildningsprogram tar det cirka 15 ar innan man ar fardig barnonkolog. Detta
ska stéllas i relation till att Socialstyrelsen redovisar att det i snitt utbildas en till
tva barnonkologer per ar —en ekvation som inte gar ihop. Utéver detta kommer
det aven att utévas en alltmer avancerad diagnostik och behandling om tio ar,
och omhéndertagandet av fler 6verlevare kommer att krdva en annan beman-
ning.

Fler ST-tjanster behdver inrattas och de SK-kurser som i dag finansieras och
aven till viss del organiseras av Barncancerfonden bor i stéllet stat och huvud-
man ta ansvar for.

Formaliserad utbildning till barnonkologsjukskdterska

Enligt var kartlaggning har cirka 55 procent av de sjukskoterskor som arbetar
inom barncancervarden en specialistutbildning. En storre andel specialist-
utbildade sjukskoterskor behdvs inom barncancervarden. Aven fler med pa-
byggnadsutbildning behdvs.

Utbildning for sjukskéterskor organiseras och finansieras av Barncancerfonden,
precis som for lakare. Aven for sjukskoterskornas utbildning behdver alltsa stat
och huvudman ta ett stdrre ansvar och utbildningen formaliseras.

Utvecklingsarbete bor inga for barnonkologiska sjukskaterskor

For vardens utveckling och som en del i god arbetsmiljo och trivsel behovs tid
for att utveckla specialomraden inom till exempel nutrition, CVK-vard, hygien
eller lakemedel. Darfor &r ett forslag att det ska inga tid for utvecklingsarbete i
tjdnsten som barnonkologsjukskoterska.

Barncancervarden bor bedémas som intermediarvard

P& barncanceravdelningarna sker aven vard dar vardtyngden ligger mellan var-
davdelning och intensivvard. For att uppratthalla denna vard kréavs hogre perso-
naltathet 4n pa manga andra vardavdelningar. En atgard ar darfor att barncan-
cervarden bedéms av huvudmannen som intermediarvard och att varden beman-
nas efter den faktiska vardtyngden.
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Utvardera och ge forslag pa arbetstidsmodeller

De psykologiska pafrestningarna som stélls pa personalen inom barncancer-
varden &r ganska lika inom landet, vilket rimligtvis innebér att &ven behoven av
aterhamtning ar ganska lika. Darfor foreslas att landstingen/regionerna gor ett
analysarbete for att ta reda vilken arbetstidsmodell som passar bast for att rekry-
tera och behalla personal inom barncancervarden.

Skapa nationell standard for psykosocialt omhandertagande

Behovet av psykosocialt stod ar enligt tidigare redovisade enkéter stort inom
barncancervarden och kommer inte att minska inom de narmsta tio aren. En ut-
maning for framtiden ar darfor att sakerstalla att familjer far tillgang till psyko-
socialt stod redan tidigt i vardprocessen, och att stodet anpassas utifran famil-
jernas olika behov. Det ar ocksa viktigt att familjerna erbjuds stod aven efter
avslutad behandling.

For att optimera det psykosociala omhé&ndertagandet av barn med cancer, och
for att na malet med en mer jamlik och likvardig vard, foreslas att det genom-
fors en nationell dversyn av befintliga modeller for psykosocialt stdd. Syftet
med en sadan dversyn ar att komma Gverens om en modell som kan fungera
som standard for psykosocialt omhandertagande inom barncancervarden.

Inrétta en koordineringsfunktion for att sékerstalla verforing
barn-vuxen

Med stod fran nationellt vardprogram for langtidsuppfoljning av personer som
haft cancer som barn behdver resurser och kompetens sakras for att koordinera
overforingen av barn till vuxenonkologin och andra specialiteter.

Ansvaret for kompetensutveckling och kompetensforsorjning

| dag star Barncancerfonden for majoriteten av all fortutbildning inom barncan-
cervard. Flertalet av konsultsjukskotersketjansterna finansieras ocksa. Vad han-
der ndr Barncancerfonden inte langre finansierar och organiserar fortutbildning?
Ansvaret for kompetensutveckling ligger hos respektive huvudman. Fragan om
ansvar och finansiering behdver darfor sarskilt lyftas for att sékra framtidens
kompetensforsorjning inom barncancervarden.

Nationell koordination

Barncancervarden ar en hogspecialiserad verksamhet med ett begransat platsan-
tal, samtidigt som en stor volym av barn- och ungdomsvarden &r akut eller
tvingande. Darfor ar det svart att hantera enstaka extrema belastningstoppar
utan att gora avkall pa vardkvaliteten eller sakerheten.

Historiskt sett har man I6st de toppbelastningar som har férekommit genom att
de centrum som saknar platser enligt dverenskommelse skickat patienter for de-
finierad vard till ett annat barnonkologiskt centrum. Sadana atgarder resulterar
alltid i administrativt merarbete for att hitta en vardplats, informera familjen,
Overfora information om patienten, ordna transporter och specialistremiss samt
eventuellt ocksa inkvartera familjemedlemmar som av olika skal inte kunnat
stanna i hemmet. Efter vardtillfallet behéver man dessutom aterféra information
till hemkliniken samt planera den vidare varden och behandlingen.
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Denna vard blir darfor inte kostnadseffektiv, utan ar enbart en nédlosning for
enstaka och ovanliga situationer. Samtidigt kan man forvénta sig att anledning-
arna till denna typ av losningar kommer att 6ka i framtiden, till exempel niva-
strukturering av hogspecialiserad kirurgi som endast utfors vid enstaka barnon-
kologiska centrum.

Genom att utarbeta mer enhetliga nationella rutiner for att identifiera platser,
arrangera resor samt forenkla remissprocesser skulle vard vid annat centrum
kunna utforas mer rationellt. Det beh6vs om mojligt ocksa journalsystem som
kommunicerar med varandra och ett ersattningssystem som ar kostnadsneutralt
for huvudmannen.

Exempel pa specifika atgarder som skulle kunna underlatta processen ar:

1. Framtagande av en nationell standard for identifiering av vardplats,
informationsdverforing, transportrutiner med mera.

2. En oversyn och harmonisering av erséttningsmodeller for transporter
och utford vard.

3. Tidig information till alla patienter och familjer om att vard i vissa fall
kan behdva ges vid annat centrum for att inte gora avkall pa sékerhet
eller behandlingstidpunkt.

4. Harmoniserade omvardnadsrutiner for patientgruppen barn med cancer
som kan skapa ytterligare trygghet for bade barnen och deras familjer.
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Bilaga 1. Regional
organisation av
barncancervarden

Sodra sjukvardsregionens organisation

Sodra sjukvardsregionens upptagningsomrade innefattar Region Skane (hem-
ortssjukhusen Helsingborg, Malmé och Kristianstad), Blekinge (hemortssjuk-
huset Karlskrona), Kronobergs 1an (hemortssjukhuset VV&xj6) samt sddra
Halland (hemortssjukhuset Halmstad). | praktiken hér dock de flesta barnen i
Halland till Goteborg av historiska skél. Pa senare ar har Sédra sjukvards-
regionen aven i okad utstrackning tagit emot barn med solida tumarer fran
Kalmar lan. Befolkningsunderlaget totalt &r cirka 1,8 miljoner, Kalmar l&n ej
inraknat. Varje ar insjuknar cirka 75 barn i cancer i omradet.

Regionvard och hogspecialiserad vard

I princip all initial diagnostik och behandling genomfoérs och pabdrjas i Lund,
som har alla resurser koncentrerade till ett sjukhus. Intensiv cytostatika-
behandling ges alltid i Lund, och i princip all tumorkirurgi, stralbehandling och
stamcellstransplantation sker dar. Vissa kontroller sasom rontgenunder-
sokningar gors med fordel pa hemorten, men i sa fall eftergranskas alla bilder i
Lund. Alla beslut om fortsatt behandling eller fortsatta kontroller tas vid en
tumorkonferens i Lund.

Tumorkirurgi som rér buken utfors vid barnkirurgiska kliniken i Lund. Thorax-
kirurgi sker via thoraxkirurgen, eller i vissa fall barnhjértkirurgen. Sarkom-
kirurgi utfors av sarkomkirurger. | sallsynta fall hjalper kirurger fran andra
specialiteter till, till exempel vid gynekologisk cancer. Operation eller biopsi av
hjarntumorer sker via neurokirurgen, och oftast i samrad med barnneurologerna.
De flesta biopsier utférs av barnréntgenolog, men ibland tillsammans med barn-
kirurg och ibland med specialist fran exempelvis sarkomteamet. Eftersom sma
barn behover sovas for bade storre och mindre ingrepp ar det avgorande att det
finns tillgang till kompetent narkospersonal.

Patologibedémning utfors vid patologen i Lund. Eftersom barntumérer &r ovan-
liga dr det enbart ett mycket litet antal patologer som har kompetens for detta,
och de ar dessutom subspecialiserade pa vissa typer av barntumorer som
lymfom, hjarntumarer eller sarkom. Viss patologanatomisk diagnostik (PAD)
skickas &ven for central granskning inom ramen for behandlingsstudier. Ovrig
sofistikerad molekylarbiologisk diagnostik sker vid avdelningen for klinisk
genetik.

Stralbehandling sker vid onkologiska kliniken i Lund. Patienten kontrolleras un-
der denna tid minst 1-2 ganger per vecka vid barnonkologiskt centrum. Forbe-
redelser infor stralbehandling sker alltid pa onkologen i Lund, &dven for de pati-
enter som far protonstralning i Uppsala.

Vid barnonkologen i Lund utfors dven 12-15 stamcellstransplantationer per ar
pa barn med maligna och icke maligna sjukdomar. Saval forberedelser som
konditionering, transplantation och det mesta av uppféljningen sker i Lund, men

29



Barncancervarden

vissa enklare kontroller kan ske pa hemortskliniken. VVerksamheten &r ackredi-
terad av Joint Accreditation Committee ISCT EBMT (JACIE).

Under vardperioder kan barnens familjer bo pa Ronald McDonaldhuset vid
Skanes universitetssjukhus i Lund.

Svart sjuka patienter med behov av intensivvard vardas pa barnintensivvards-
avdelningen, som ligger tva vaningar ovanfor barnonkologen pa barnsjukhuset i
Lund.

Det barnonkologiska centrumet har en omfattande telefonsupport dygnet runt
for alla regionens sjukhus via barnonkologbakjouren. Telefonsupporten tar hand
om bade onkologiska och hematologiska fragor.

Nar behandlingen &r avslutad sker kontroller bade pa lanssjukhusen och pa bar-
nonkologiska centrumet, minst varje ar. Patienter med hormonella biverkningar
kontrolleras via barnendokrinologerna i Lund, och vid behov i samrad med
hemortssjukhuset.

Lanssjukvard

P4 vissa av regionens lanssjukhus ges mindre cytostatikabehandlingar. Aven
blodprovstagning och viss utvarderande radiologi utfors pa lanssjukhus, utom
specialundersokningar sasom PET-CT. Kontroll av organfunktion, till exempel
ultraljud av hjértat, njurfunktionsundersokningar samt horsel- och synunder-
sokningar, kan ske pa lanssjukhus eller i samband med kontroll i Lund.

Pa lanssjukhus sker aven den inneliggande varden mellan behandlingar, exem-
pelvis vid neutropen feber. Da har lanssjukhuset i fraga tat kontakt med Lund.
Detta kan dven galla stamcellstransplanterade patienter om tillstandet &r
nagorlunda stabilt.

All vard och behandling som ges pa lanssjukhus sker i nara samarbete och i dia-
log med Lund.

Barnonkologiskt centrums kontaktsjukskoterskor star for viss del av kontakten
med hemsjukhusen, men oftast gar kontakterna via lakarna och da oftast via
barnonkologbakjouren.

Primarvard

Generellt sett har barncancerpatienterna relativt lite kontakt med priméarvarden
under behandlingen, och om misstanken om cancer uppkommer inom primar-
varden remitteras patienten till narmaste barnklinik. Barnkliniken tar sedan
tidigt i forloppet kontakt med Lund for att samordna utredningen, om barnets
tillstand tillater detta.

Ibland sker &ven viss provtagning inom primarvarden, i samband med blodprov-
skontroller under behandlingen och efter att behandlingen &r avslutad.

Vard i hemmet

| hela Region Skane finns avancerad sjukvard i hemmet (ASIH), dven for fall
som kraver palliativ vard. Denna mojlighet ar dock inte lika vél utvecklad i res-
ten av Sodra sjukvardsregionen. Nar barn av olika anledningar far behandling i
hemmet har hemsjukvarden i princip alltid nara kontakt med Lund.
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Sarskilda utmaningar for Sodra sjukvardsregionens barncancervard

Hos Lunds barnonkologiska centrum har den ¢kade invandringen stallt stérre

krav, inte minst med de olika maligna och icke-maligna sjukdomar som fére-

kommer oftare i familjer med kusingifte. En regelbunden nyrekrytering maste
hela tiden ske for alla personalkategorier inom barncancervarden for att saker-
stalla en god behandling och omvardnad.

Sydostra sjukvardsregionens organisation

Linkopings barnonkologiska centrum har Ostergétland, Kalmar och Jénkopings
Ian som upptagningsomrade, och befolkningsunderlaget ar drygt 1 miljon. Cent-
rumet vardar 35-40 barn per ar som insjuknar i cancer. Jonkoping samverkar
med Linkopings barnonkologiska centrum nar det galler barn med tumarer i
centrala nervsystemet, men skickar ovriga barn till Goteborg. Kalmar samverkar
med Lund vid solida tumorer.

Regionvard och hogspecialiserad vard

Pa barnonkologiskt centrum i Linkoping sker all diagnostik, och all behandling
initieras dar. | Linkdping ges ocksa all intensiv cytostatikabehandling. De pati-
enter fran Jonkoping som har tumorer i centrala nervsystemet paborjar cytostati-
kabehandlingen i Linképing, men fullféljer den sedan i Jonkoping. Inom alla
typer av cytostatikabehandling finns dock vissa tidpunkter och utvérderingar da
patienten kommer till Linkoping. Réntgenbilder kan ocksa skyltas pa rontgen-
rond. Aven specialundersokningar sdsom PET-CT utfors i Linkoping.

I Linképing utfors ocksa viss tumaorkirurgi, exempelvis for tumorer i centrala
nervsystemet, de flesta gynekologiska tumérer och en del mindre Kirurgi.
Bukkirurgi skickas dock till barnkliniken i Stockholm, och thoraxtumdrer ope-
reras i Lund. Fotonstralbehandling genomfors i Linkoping, men protonstal-
behandling &r centraliserad till Uppsala och stamcellstransplantation sker
antingen pa Karolinska universitetssjukhuset Huddinge eller i Lund.

Linkopings barnonkologiska centrum skoter ocksa infektioner som foljer pa
behandlingen, men de kan ocksa skétas via lanssjukhuset med stéttning av
lakare pa barnonkologen. Planerade sévningar for olika procedurer genomfors
via barnsmartenheten som har sin verksamhet i anslutning till barnonkologiskt
centrum.

Patienter som behover intensivvard kan initialt behandlas pa intensivvards-
avdelningen i Link6ping, men vid langre vardbehov 6verfors patienten till en
enhet med en sarskild intensivvardsavdelning for barn.

Patologibeddmning utfors vid patologkliniken pa Universitetssjukhuset i
Linkoping. Vid svara fall eller for vissa behandlingsprotokoll skickas preparatet
vidare till utsedd specialist.

Patienter med hormonella biverkningar eller misstankta hormonella biverk-
ningar diskuteras med barnendokrinologer i Link6ping for vidare strategi. Even-
tuell behandling initieras i Linkdping.

Alla tumdrer i centrala nervsystemet som genomgatt behandling foljs upp via ett
multidisciplinart neurorehabteam som aterkopplar till hemsjukhuset, skolan
med flera.

Tva konsultsjukskoterskor finns for forskole besok och skolbesok for samtliga
nya patienter, samt vid eventuella aterfall. Regelbunden kontakt sker darefter
utifran behov. Alla familjer har ocksa tillgang till kurator och psykolog nar det
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behovs. Aven fysioterapeut och dietist finns kopplad till verksamheten. P& barn-
onkologiskt centrum finns aven en telefonsupport som ar éppen dygnet runt for
alla regionens sjukhus.

I néra anslutning till Universitetssjukhuset i Linkdping finns ett Ronald McDo-
naldhus dar utomlansfamiljer kan bo i samband med vardperioder.

For varje patient gors en onkologisk oversikt av datajournalen. | éversikten
skrivs dven det planerade uppféljningsbehovet in. Lanssjukhusen och familjen
far en kopia.

Lanssjukvard

Barnkliniken &r den instans som patienten har kontakt med under vard, behand-
ling och uppféljning av barncancer. | Landstinget i Kalmar Ian och Region Jon-
kopings lan ges majoriteten av cytostatikabehandlingarna inom lanssjukvarden.
I region Ostergotland sker det alltid p& Linkopings barnonkologiska centrum.

| stort sett all utvarderande radiologi gors ocksa inom lanssjukvarden, utom spe-
cialundersokningar sasom PET-CT. Lanssjukvarden skoter ocksa provtagning
inklusive benmargsundersokningar. Aven den inneliggande varden mellan
behandlingar, exempelvis vid neutropen feber, sker pa lanssjukhusen. Detta gél-
ler &ven stamcellstransplanterade patienter efter att den nya mérgen etablerat sig
och tillstandet ar nagorlunda stabilt.

Efter avslutad behandling sker de flesta kontroller pa lanssjukhusen, forutom i
Ostergdtland dar de sker pa barnonkologiskt centrum.

All vard och behandling inom lanssjukvarden sker i nara samarbete och i dialog
med Linkopings barnonkologiska centrum.

Primarvard

Om primarvarden misstanker onkologisk sjukdom remitteras barnet till barn-
kliniken pa sitt lanssjukhus, som da direkt tar kontakt med barnonkologiskt
centrum.

Vard i hemmet

I region Ostergétland finns lasarettsansluten hemsjukvard for barn (barn-LAH),
som direkt blir inkopplade i teamet runt barnet och familjen. De skoter allt runt
barnet i hemmet under dagtid, till exempel provtagning, sond, lakemedel med
mera. Ovrig tid p& dygnet kan vuxen-LAH kopplas in, men det sker oftast i ett
palliativt skede. | Kalmar lan ansvarar vuxen-LAH for barn som vardas hemma,
med handledning fran Linkopings barnonkologiska centrum. Ibland aker éven
barnklinikens medarbetare ut pa hembesok. | dvrigt sker samverkan med den
kommunala hemsjukvarden. 1 Jonkopings lan har man hjalp av hemsjukvarden
vid vard i hemmet och dven vid palliativ vard.

Sarskilda utmaningar for Sydostra sjukvardsregionens barncancervard

Cytostatikabehandlingar ges i regel inom lanssjukvarden, vilket innebar att lans-
delssjukhusen maste uppratthalla kompetenser att hantera dessa behandlingar
trots att antalet behandlade barn varierar éver tid. Det finns ocksa stora olikheter
i resurser och vana att sakerstélla hemsjukvardens insatser.
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Norra sjukvardsregionens organisation

Norra sjukvardsregionens upptagningsomrade innefattar Vasternorrland, Jamt-
land, Norrbotten samt Vasterbotten. Befolkningsunderlaget &r cirka 0,9 miljoner
och varje ar insjuknar cirka 30 barn i cancersjukdom.

Upptagningsomradet tacker en stor yta, dér avstandet fran norr till soder &r

1 000 kilometer och avstandet fran oster till vaster cirka 500 kilometer. Detta
staller mycket speciella krav pa organisation och medfor att den inneliggande
vardtiden blir langre an i storstadsregionerna. Detta beror pa att patienter som
forvantas ha svara komplikationer av behandlingen inte sjalvklart kan skickas
till sitt hemortssjukhus mellan cytostatikakurerna.

Regionvard och hogspecialiserad vard

Alla barn med misstankt cancersjukdom kommer till det barnonkologiska cent-
rumet vid Norrlands universitetssjukhus (NUS) for initial diagnostik och
behandling. Vid NUS sker radiologi, PET-undersékningar och biopsier, samt all
intensiv cytostatikabehandling. Det finns en éverenskommelse med barn-
klinikerna i Gallivare, Sunderbyn, Ornskéldsvik, Sundsvall och Ostersund om
vad som ges vid NUS och vilka mindre komplicerade och riskfyllda behand-
lingar som kan ges vid dessa sjukhus. Eftersom tillgangen pa barnonkologisk
kompetens kan variera 6ver tid vid sjukhusen ute i regionen blir det ibland néd-
vandigt att ge d&ven mindre komplicerade behandlingar vid NUS.

En stor del av de uppféljande undersékningarna gors pa lansdelssjukhusen, men
granskning och bedémning gors alltid vid NUS. Det &r &ven vid NUS man fattar
beslut om fortsatt behandling och uppféljning. Det barnonkologiska centrumet
vid NUS har i stort sett daglig kontakt med barnonkologiskt ansvariga i reg-
ionen om behandling och uppféljningar, samt om hur komplikationer vid
behandling ska hanteras. Vid svarare komplikationer transporteras barnen till
NUS for hogspecialiserad vard.

Tillgangen till barnkirurgisk kompetens vid NUS &r begransad, och barn med
solida tumorer som inte &r lokaliserade i det centrala nervsystemet remitteras
rutinméssigt till Uppsala, Stockholm eller Goéteborg for kirurgi. Vid NUS finns
dock kompetens inom sarkomkirurgi, som framfor allt sker vid osteogena sar-
kom och Ewings sarkom. Sadan kirurgi sker darfor vanligtvis vid NUS.

Patologibedémningar sker ocksa vid NUS, men eftersom bristen pa patologer
tidvis ar stor finns ett utvecklat samarbete med patologavdelningarna i Uppsala,
Stockholm och Géteborg. For ndrvarande har en av patologerna delad tjanst
mellan NUS och Goteborg, och preparat for granskning skickas d&ven med digi-
tal teknik som mojliggor snabba svar. Central granskning sker som pa alla andra
barnonkologiska centrum inom ramen for pagaende studier.

Aven stralbehandling sker vid NUS, med undantag for protonbehandling som &r
centraliserad till Skandionkliniken i Uppsala.

Hogdosbehandlingar med stamcellsaterforing gors inte vid NUS, utan dessa
patienter remitteras till Karolinska universitetssjukhuset Huddinge. Barnonko-
logerna vid NUS dar dock vidareutbildade vid barnonkologiska centrum som
utfor hégdosbehandlingar, och uppféljningarna goérs nu allt oftare vid NUS.

Fram till nyligen har Norra sjukvardsregionen inte haft tillgang till nagot som
motsvarar Ronald McDonaldhus, men for nérvarande byggs ett liknande hus i
anslutning till NUS. Huset byggs i landstingets regi och kommer att vara klart i
mars 2017. Verksamheten beréknas starta till eller strax efter sommaren 2017.
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Uppfoljning av sena komplikationer sker vid NUS, men dven vid l&nsdelssjuk-
husen. Regelbundna mottagningar for endokrina sekvele sker i samrad med bar-
nendokrinologerna vid NUS.

Inom NUS finns en plan for kompetensforsorjningen for hogspecialiserad vard.
Planen &r dock inte specificerad pa detaljniva ner till barnonkologi. Darfor alig-
ger det verksamhetschefen for barnonkologi vid NUS att i samrad med Halso-
och sjukvardsdirektoren gora rekryteringar som forsékrar en framtida god kom-
petens inom barnonkologin och relaterade omraden.

Lansdelssjukvard

Mindre avancerade cytostatikabehandlingar ges pa lansdelssjukhusen, i den ut-
strackning som den aktuella lakar- och sjukskoterskebemanningen tillater. Vid
samtliga lansdelssjukhus finns barnonkologiskt ansvariga lakare och sjuk-
skoterskor, och dessa har alla med nagot enstaka undantag genomgatt vidare-
utbildning vid det barnonkologiska centrumet vid NUS. Behandlingar med
hogdosmetotrexat som i andra delar av landet kan ges pa lansdelssjukhus ges i
Norra sjukvardsregionen uteslutande vid NUS, eftersom lansdelssjukhusen sak-
nar mojlighet att mata s-mtx dygnet runt. Samarbetet inom regionen ar gott och
varje ar halls regionmaten dar lakare, sjukskoterskor och dvrig omvardnads-
personal deltar.

Vard i hemmet

Tillgangen till vard i hemmet ar begransad inom regionen, vilket till stor del
forklaras av de stora geografiska avstanden. Viss tillgang till hemsjukvard finns
dock i anslutning till lansdelssjukhusen. Nar behov av hemsjukvard uppstar
I6ses det fran fall till fall, ofta genom samarbete med primarvarden.

Sarskilda utmaningar for Norra sjukvardsregionens barncancervard

For att sakerstalla att barnen i Norra sjukvardsregionen far lika god vard som
barnen i évriga landet kravs att det barnonkologiska centrumet vid NUS har
samma kompetens som storre centrum i landet. For att kunna uppréatthalla kom-
petensen inom alla omraden, och for att félja med i den allt snabbare utveckling
som sker, behdvs darfor fler lakare per patient dn vad stdrre enheter har. Samma
analys gors for ovriga personalgrupper. Aven ett dkat fokus pa sena kompli-
kationer och langtidsuppfoljning staller hogre krav pa bemanning och kompe-
tens. Saval utbildningar som vardplaneringsgruppernas moten sker oftast i
Stockholm eller Goteborg, vilket ar rimligt men kraver mycket tid for resor for
regionens barnonkologer.

Med en dkad komplexitet och individualiserad behandling for ett flertal typer av
barncancer tar denna kompetensutveckling en allt stérre del av arbetstiden. Alla
studier visar att deltagande i behandlingsstudier ger en béttre prognos for barn
med cancer, och det ar darfor sjalvklart att cancerdrabbade barn i Norra sjuk-
vardsregionen deltar i studier i samma utstrackning som barn i 6vriga delar av
landet. Det medfor en lika stor arbetsinsats att skapa infrastruktur for enstaka
patienter som for att skapa infrastruktur for fler patienter, vilket medfor att
Norra sjukvardsregionen behover mer resurser per patient for att inkludera sina
patienter i nationella och internationella studier.

Uppsala-Orebro sjukvardsregions organisation

Akademiska barnsjukhusets barnonkologiska centrum i Uppsala arbetar mot det
egna lanet och fem lanssjukhus som har olika stor barnonkologisk verksamhet:
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Hudiksvall, Gavle, Falun, Vasjgerés och Eskilstuna. Till upptagningsomradet hor
ocksa Universitetssjukhuset i Orebro. Befolkningsunderlaget ar totalt cirka 2,1
miljoner och varje ar insjuknar cirka 55 barn i cancer i omradet.

Regionvard och hogspecialiserad vard

Alla barn med misstankt cancersjukdom kommer till det barnonkologiska cent-
rumet i Uppsala for diagnostik och initial behandling.

Barn med tumor i centrala nervsystemet utreds och diagnostiseras pa barn-
neurologen (avdelning 95 B), som tillhanda héller pre- och postoperativ vard
vid tumorkirurgi. Behandling och uppfoljning fortsatter sedan pa barnneu-
rologen, om inte stralning eller cytostatika ingdr i behandlingen.

De barn med tumér i centrala nervsystemet som behandlas med stralbehandling
eller cytostatika flyttar till barnonkologen (avdelning 95 A) nér den pre- och
postoperativa varden ar genomford. Behandling och uppféljning sker dar i
samarbete med barnneurologen.

Ovriga solida tumérer samt blodmaligniteter utreds pa barnonkologen. Det finns
Overenskommelser mellan Uppsala och l&anssjukhusen om vilken behandling
som utfors var. Den mest intensiva cytostatikabehandlingen ges alltid i Uppsala,
medan mindre omfattande cytostatikabehandlingar ges pa lanssjukhus. Eftersom
lanssjukhusens tillgang pa barnonkologisk kompetens kan variera 6ver tid blir
det ibland nddvéndigt att ge aven mindre komplicerade behandlingar i Uppsala.

Det barnonkologiska centrumet i Uppsala har en omfattande telefonsupport
dygnet runt, dit barnonkologiskt ansvariga i regionen kan vénda sig for att rad-
gora om behandling, uppféljning och hantering av komplikationer i samband
med behandling. Vid svarare komplikationer transporteras barnen till Uppsala
for hogspecialiserad vard.

Huvuddelen av all tumaérkirurgi utfors pa barnkirurgiska kliniken vid Akade-
miska barnsjukhuset. Vissa operationer utférs dock vid tumérortopeden och
barnkirurgen pa Karolinska universitetssjukhuset i Solna. Mellannalsbiopsier
utférs med hjalp av ultraljud eller datortomografi av réntgenolog. Oppna
biopsier tas av omradesspecialiserad kirurg.

Utvarderingar som radiologi, benmarg och vissa blodprover analyseras och
granskas i Uppsala. Det &r &ven i Uppsala som beslut fattas om den fortsatta
behandlingen eller uppféljningen.

Tillgang till kompetent narkospersonal dr avgorande for att verksamheten ska
fungera, eftersom barn ofta behdver sévas for bade storre och mindre ingrepp,
till exempel benmargsundersokningar och magnetrontgenundersokningar.

Svart sjuka patienter som behover specialiserad intensivvard for barn vardas i
Uppsala. Darfor ar det grundlaggande att det finns ett tillrackligt antal platser
vid barnintensivvardsavdelningen. Barn med behov av ECMO skickas till
Stockholm.

| Uppsala utfors &ven patologibeddmning. Eftersom barntumorer ar ovanliga ar
det enbart ett mycket litet antal patologer som har kompetens for detta, och de
ar dessutom subspecialiserade pa vissa typer av barntumoérer som exempelvis
lymfom, hjarntumarer eller sarkom. Central granskning sker inom ramen for
behandlingsstudier.

Stralbehandling och forberedelser infor stralbehandling sker vid onkologiska
kliniken vid Akademiska sjukhuset i Uppsala. Under denna tid kontrolleras
patienten minst 1-2 ganger per vecka pa det barnonkologiska centrumet.
Stralbehandling med protoner sker pa Skandionkliniken.

35



Barncancervarden

| Uppsala utfors cirka 5 stamcellstransplantationer per ar pa barn med maligna
och icke maligna sjukdomar. Utredning sker pa barnkliniken, medan kondition-
ering och transplantation sker pa vuxenhematologen. Efter att den nya margen
etablerat sig flyttas patienten till barnonkologen for att senare i stabilt l&ge 6ver-
foras till sin hemortsklinik, med tata kontroller i Uppsala. Fortsatt uppfoljning
efter stamcellstransplantation sker alltid i Uppsala. Verksamheten arbetar for att
bli ackrediterad av Joint Accreditation Committee ISCT EBMT (JACIE) 2017.

Familjer med Iangt att resa till Uppsala bor pa Ronald McDonaldhuset under
stralbehandlingsperioder, vid stamcellstransplantationer samt under en del andra
behandlingar. Det finns ocksa tre familjeldgenheter som tillhandahalls av Barn-
cancerfonden Mellansveriges forening.

Efter avslutad behandling sker de flesta kontroller pa lanssjukhus, men alla
rontgenbilder bedéms dven i Uppsala. | Uppsala tas ocksa beslut om fortsatta
kontroller. Uppfoljning av sena komplikationer sker i Uppsala eller vid lans-
sjukhus.

Lanssjukvard

Mindre avancerade cytostatikabehandlingar ges pa regionens lanssjukhus, i den
utstrackning som den aktuella lakar-och sjukskoterskebemanningen tillater.
Samtliga lanssjukhus har barnonkologiskt ansvariga lakare och sjukskéterskor.
Behandlingar med hogdosmetotrexat kan ges i Orebro och ibland aven i
Visteras, som ar de enda lanssjukhusen i regionen som har mojlighet att méata s-
mtx dygnet runt. Samarbetet inom regionen ar gott och varje ar halls region-
moten dar lakare, sjukskoterskor och 6vrig omvardnadspersonal deltar.

Pa lanssjukhus sker aven den inneliggande varden mellan behandlingar, exem-
pelvis vid neutropen feber. Detta géller &ven stamcellstransplanterade patienter
om den nya margen har etablerat sig och om tillstandet ar nagorlunda stabilt.
All vard och behandling som ges pa lanssjukhus sker i nara samarbete och i
dialog med Uppsala.

Primarvard

Generellt sett har barncancerpatienterna relativt lite kontakt med primarvarden
under behandlingen, och om misstanken om cancer uppkommer inom primar-
varden remitteras patienten till narmaste barnklinik for utredning. Barnkliniken
tar kontakt med Uppsala tidigt i forloppet.

Viss provtagning kan dock ske inom primarvarden, framfor allt mellan cytosta-
tikakurer och nar avslutat behandling foljs upp.

VAard i hemmet

| Uppsala lan har alla ratt till palliativ vard i hemmet, oavsett alder. De pallia-
tiva teamen for vuxna &r ansvariga aven for barncancerpatienterna, med hjalp
fran barnonkologen via telefon. Nér ett barn skrivs over till hemsjukvard ge-
nomfors utbildningsinsatser. Sjukhusansluten hemsjukvard for barn som inte &r
i palliativ vard finns dock endast i liten utstrackning, och da bara under dagtid
pa vardagar.

Moajligheterna till hemsjukvard och palliativ vard i hemmet varierar i dvrigt
stort inom regionens olika landsting. Darfor blir det oftast lokala I6sningar.
Ibland kan sjukskéterskorna fran de olika lanssjukhusen aka ut till familjen, och
fungera som kontaktpersoner for den kommunala hemsjukvarden.
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Sarskilda utmaningar for barncancervarden i Uppsala-Orebro sjukvardsregion

Uppsala-Orebro sjukvardsregion tar emot alla barn i hela landet som behdver
protonstralning. Protonstralningen sker pa Skandionkliniken, som drivs av
Sveriges sju landsting med sina respektive universitetssjukhus.

Antalet barn som protonstralas okar, fran 8 barn 2015 till 20 barn 2016. Nar
Skandionkliniken uppnar full kapacitet kan det bli aktuellt med upp till 60
svenska barn. Diskussioner pagar dessutom med Norge om att skicka dven
norska barn for behandling pa Skandionkliniken. | framtiden kan det aven bli
aktuellt med barn fran ytterligare andra lander.

Korta beslutstider stéller stora krav pa flexibilitet och forberedelsetid. Manga
barn som kommer till kliniken behdver narkos infér behandlingen. | takt med
det okade patientantalet 6kar ocksa mangden nalsattningar, provtagningar,
lakarbesok och inlaggningar. Vidare far paramedicinsk personal fler besék och
sjukhusskolan far fler elever. Eftersom familjerna kommer fran hela landet och
stannar under en langre sammanhallen tid, oftast 6 veckor, foljer d&ven syskon
med vilket innebdr annu fler skolelever.

Vistra sjukvardsregionens organisation

Upptagningsomradet for Goteborgs barnonkologiska centrum innefattar Vastra
Gotalandsregionen, Halland, Varmland samt alla barntumdrer foérutom hjérn-
tumorer fran Jonkopings lan.

Gateborgs barnonkologiska centrum samarbetar med barnklinikerna vid Skara-
borgs sjukhus Skévde, Norra Alvsborgs sjukhus, S6dra Alvsborgs sjukhus,
Ryhovs sjukhus Jonkoping, Hallands sjukhus Halmstad och Centralsjukhuset
Karlstad.

Befolkningsunderlaget ar cirka 2,5 miljoner, och varje ar insjuknar cirka 100
barn i cancer i omradet.

Regionvard och hogspecialiserad vard

All diagnostik slutfors och all behandling initieras vid Goteborgs barnonko-
logiska centrum. Undersokningar sasom biopsier och PET-undersokningar sker
pa Sahlgrenska universitetssjukhuset. Intensiv cytostatikabehandling, sa kallad
blockbehandling, ges alltid pa barnonkologiskt centrum, och inom alla typer av
cytostatikabehandlingar finns vissa hallpunkter och utvarderingar da patienten
kommer till Géteborg. Aven all tumdérkirurgi, stralbehandling och stamcells-
transplantation sker i Goteborg. Utvarderingar, sasom radiologi, benméarg och
vissa blodprover, analyseras och granskas pa barnonkologiskt centrum, och det
ar ocksa dar beslut fattas om den fortsatta behandlingen.

Tumorkirurgi vid tumérer i njurar, urinvégar, buk, lever och thorax utférs vid
barnkirurgiska kliniken vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. De
flesta biopsier utfors av barnrontgenolog, ibland tillsammans med barnkirurg
och ibland med specialistkirurg fran till exempel 6ron-nésa-hals pa Drottning
Silvias barn-och ungdomssjukhus. Tillgang till kompetent narkospersonal &r
avgorande for att verksamheten ska fungera, eftersom sma barn behéver sévas
for bade storre och mindre ingrepp, till exempel benméargsundersokningar och
magnetrontgenundersokningar. Operation av hjarntumdorer samt biopsi och
kirurgi av skelettumérer sker vid neurokirurgiska kliniken respektive tumaor-
ortopeden pa Sahlgrenska universitetssjukhuset.
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Patologibedoémning utférs vid patologkliniken pa Sahlgrenska universitets-
sjukhuset. Eftersom barntumaorer &r ovanliga &r det ett mycket litet antal pato-
loger som har kompetens for detta, och patologerna ar dessutom subspecia-
liserade pa vissa typer av barntumaorer som till exempel lymfom, hjarntumorer
eller sarkom. Viss patologanatomisk diagnostik (PAD) skickas aven for central
granskning inom ramen for behandlingsstudier.

Stralbehandling sker vid onkologiska kliniken pa Sahlgrenska. Patienten kon-
trolleras under denna tid minst 1-2 ganger per vecka vid barnonkologiskt cent-
rum. Forberedelser infor stralbehandling sker alltid pa onkologiska kliniken pa
Sahlgrenska. Detta galler aven de patienter som far protonstralning i Uppsala.

Vid Goteborgs barnonkologiska centrum utfors 15-20 stamcellstrans-
plantationer per ar pa barn med maligna och icke maligna sjukdomar. Saval for-
beredelser som konditionering och stamcellstransplantation sker alltid vid barn-
onkologiskt centrum. N&r den nya margen har etablerat sig och laget &r stabilt
kan patienten dverforas till sin hemortsklinik, men da sker tata kontroller pa
barnonkologiskt centrum. Den fortsatta uppféljningen efter en stamcells-
transplantation sker alltid pa barnonkologiskt centrum. Verksamheten ar ackre-
diterad av Joint Accreditation Committee ISCT EBMT (JACIE).

Familjer som bor langt fran Goteborg bor pa Ronald McDonald-huset vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus under stralbehandlingsperioder,
stamcellstransplantationer och en del andra behandlingar.

Svart sjuka patienter som behover specialiserad intensivvard for barn vardas pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Ett tillrackligt stort antal platser
vid barnintensiven pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus &r alltsa en
forutsattning for att det ska vara mojligt att utfora storre tumorkirurgi i ratt tid.

Goteborgs barnonkologiska centrum har en omfattande telefonsupport dygnet
runt, dit alla regionens sjukhus kan ringa om de barnonkologiska patienterna.

Efter avslutad behandling sker de flesta kontroller pa sjukvardsregionens lans-
sjukhus. Alla rontgenbilder bedoms dock pa Géteborgs barnonkologiska cent-
rum, och det &r dar man fattar beslut om fortsatt kontroll.

Patienter med hormonella biverkningar (framfor allt hypofysinsufficiens) kon-
trolleras vid den endokrina onkologmottagningen pa Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus. Samrad sker da med endokrinolog och barnonkolog pa det
aktuella lanssjukhuset.

Under 2014-2015 utarbetades en kompetensforsorjningsplan i regi av Regionalt
cancercentrum Vast. Kompetensforsorjningsplanen innefattar dock inte nagon
handlingsplan, och nagot dvergripande kompetensforsorjningsarbete har inte
utforts pa regional niva. Aktivt arbete for att sakra kompetensforsérjningen har
huvudsakligen utforts inom Gaéteborgs barnonkologiska centrum. Sedan 2015
arbetar en regional processgrupp inom ramen for Regionalt cancercentrum Vast
med exempelvis kompetensfragor och organisation av barncancervarden. | pro-
cessgruppen ingar en ldkare och en sjukskéterska fran barnonkologiskt centrum
samt en lakare och en sjukskoterska fran varje lanssjukhus i regionen.

Sedan november 2012 finns inom Sahlgrenska universitetssjukhusets verksam-
hetsomrade onkologi en mottagning for vuxna som haft cancer i barndomen.
Mottagningen har drivits som ett projekt men kommer sannolikt att bli en per-
manent verksamhet med 6kade resurser under 2017.
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Lanssjukvard

Mindre omfattande cytostatikabehandlingar ges pa samtliga lanssjukhus i upp-
tagningsomradet, och man ger ocksa hogdosmetotrexat. Pa lanssjukhus gérs
aven i stort sett all blodprovstagning och utvérderande radiologi, utom special-
undersokningar sdsom PET-CT. Aven kontroll av organfunktion sésom ultraljud
av hjartat, njurfunktionsundersokningar samt horsel- och synundersékningar
sker pa lanssjukhus. Vissa utvarderande benmargsundersokningar sker pa lans-
sjukhus, men analysen av proverna sker da i Géteborg.

Pa lanssjukhus sker ocksa den inneliggande varden mellan behandlingar, exem-
pelvis vid neutropen feber. Detta géller &ven stamcellstransplanterade patienter
efter att den nya margen etablerat sig och tillstandet &r stabilt. All vard och be-

handling sker i nara samarbete och i dialog med barnonkologiskt centrum.

For att samordna varden mellan lanssjukhusen och Géteborgs barnonkologiska
centrum finns tva koordinerande sjukskéterskor, en pa barnonkologiskt cent-
rums avdelning och en pa dagvarden.

Primarvard

Generellt sett har barncancerpatienterna relativt lite kontakt med priméarvarden
under behandlingen, och om misstanken om cancer uppkommer inom primér-
varden remitteras patienten till ndrmaste barnklinik for utredning. Barnkliniken
tar kontakt med barnonkologiskt centrum tidigt i férloppet.

Awven viss provtagning kan ibland ske inom primarvarden, framfor allt under
uppfdljningen nar behandlingen &r avslutad.

Vard i hemmet

Sjukhusansluten hemsjukvard for barn finns inte i Géteborg. | manga fall sker i
stallet ett samarbete med den kommunala hemsjukvarden, och dven med den
hemsjukvard som &r kopplad till vuxenklinik.

Nar patienter som bor i Géteborg har hemsjukvard finns en kontaktperson pa
dagvarden vid barnonkologiskt centrum som har kontinuerlig kontakt med hem-
sjukvarden. Personal fran hemsjukvarden kan fa direktkontakt med bakjouren
pa barnonkologiskt centrum vid behov.

Mojligheterna till hemsjukvard, speciellt palliativ vard i hemmet, varierar stort
inom de olika landstingen och &ven lokalt. D&rfor blir det oftast lokala 16s-
ningar. Sjukskéterskorna fran de olika lanssjukhusen kan bland aka ut till famil-
jen och aven fungera som kontaktperson for den kommunala hemsjukvarden.

Sarskilda utmaningar for Vastra sjukvardsregionens barncancervard

Upptagningsomradet for Goteborgs barnonkologiska centrum ar geografiskt
stort, med ibland langa avstand. Exempelvis ar det cirka 35 mil mellan norra
Varmland och Goteborg.

Goteborgs barnonkologiska centrum samarbetar med totalt sex olika barn-
kliniker pa regionens lanssjukhus, vilket staller hdga krav pa samarbete och
koordinering av varden. Det staller dven hoga krav pa kontinuerlig utbildning
av kollegor, vilket sker genom periodvis arbete pa barnonkologiskt centrum i
Gateborg samt vid de regiondagar som halls en gang per termin. Under region-
dagarna deltar lakare, sjukskoterskor och sedan cirka ett ar aven kuratorer och
psykologer. Lakarna pa barnonkologiskt centrum och kollegorna pa de olika
lanssjukhusen har daglig kontakt med varandra. Koordinatorerna har ocksa dag-

39



Barncancervarden

lig kontakt med kollegorna pa lanssjukhusen, och bakjourslinjen vid barnonko-
logiskt centrum svarar pa fragor fran lanssjukhusen. Denna organisation har
vuxit fram under méanga ar och fungerar bra. Det ar dock viktigt att notera att
&ven detta arbete tar tid och behdver inkluderas i bedémningen av bemannings-
behovet.

Alla typer av barncancervard bedrivs

Vid Goteborgs barnonkologiska centrum bedrivs alla typer av barncancervard.
Det innefattar avancerad barncancervard pa regionsjukhusniva och hogspeciali-
serad niva, men aven vard pa lanssjukhusniva for de barncancerpatienter som
hor hemma i Goteborgsomradet. Dessutom utférs 15-20 stamcellstransplan-
tationer varje ar pa patienter med maligna eller benigna tillstand. Patienter med
benigna hematologiska sjukdomar (framfor allt thalassemier och sickle-
cellsanemier) hemmahorande i Goteborgsomradet behandlas ocksa vid barn-
onkologiskt centrum. Denna grupp har 6kat kraftigt under de senaste aren.
Eftersom alla typer av vard for barn med hematologiska och onkologiska sjuk-
domar ges i Goteborg krévs att barnonkologiskt centrum har alla kompetenser
tillgangliga.

Okad véardtyngd

| takt med den 6kade inflyttningen och de stérre barnkullarna har antalet nyin-
sjuknade okat, fran cirka 80 barn per ar till cirka 100 barn per ar. Trots detta har
inte antalet vardplatser ¢kat. Darfor har det sedan 2012 i manga fall uppstatt
svara situationer pa grund av platsbrist pa barnonkologiskt centrum, som lett till
obekvama l6sningar for patienten. Exempel pa sadana l6sningar ar tidigare
hemgang till regionens sjukhus, flytt mitt i natten till annan avdelning, behand-
ling pa andra sjukhus i regionen och i vissa fall aven behandling pa andra uni-
versitetssjukhus i landet.

Den generella utvecklingen for barncancervarden i hela landet &r allt intensivare
vardprogram som kréaver fler dagars inneliggande vard. Bilden nedan visar hur
andelen slutenvard i Goteborg ckat med det leukemiprotokoll for akut lymfatisk
leukemi som anvénds i dag jamfort med det som anvandes ar 2000.
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Komplicerade tillstand hos barncancerpatienter och stamcellstransplanterade
patienter medfor att mycket avancerad och personalkravande vard bedrivs pa
avdelningen. Exempel pa tillstand som vardas pa avdelningen ar septisk chock,
andningsinsufficiens, svara vatskebalansrubbningar, njursvikt och svarbe-
handlad smarta. Ett stort antal av dessa patienter 6verfors fran regionens inten-
sivvardsavdelningar till barnonkologiskt centrum nar intensivvardsav-
delningarna inte langre klarar varden hos sig. Varje vecka vardas barn som har
kalium i kontinuerlig infusion intravenost, nagot som annars bara ges pa barnin-
tensivvardsavdelningen. Dessutom vardas barn med kontinuerlig intravends
diuretikabehandling, intravends morfininfusion, svar respiratorisk svikt och
septisk prechock. Sammanfattningsvis uppfyller denna vard kraven for sa kallad
intermedidrvard, men barnonkologiskt centrum har annu inte blivit klassad som
sadan.

En utredning utford av logistiker vid Sahlgrenska universitetssjukhuset 2012
visade att det behdvs 19 vardplatser vid Goteborgs barnonkologiska centrum for
att na en maluppfyllnad pa 92 procent och en beldggningsgrad pa 74 procent. |
november 2016 lovade Vastra Gotalandsregionen att dka antalet vardplatser
fran 12 till 16, samt att ta fram en plan for att 6ka antalet ytterligare pa langre
sikt. Ett arbete med rekrytering av personal har paborjats for att kunna uppfylla
detta.

Stockholms sjukvardsregions organisation

Stockholms sjukvardsregions upptagningsomrade innefattar forutom Stockholm
aven Gotland. Befolkningsunderlaget &r totalt cirka 2,3 miljoner och varje ar
behandlas drygt 100 barn med cancerdiagnos. Pa grund av befolkningsékningen
Okar dock antalet successivt.

Stockholms sjukvardsregion skiljer sig fran andra sjukvardsregioner genom att
néra 98 procent av de cancerdrabbade barnen i regionen inte har nagot lans-
sjukhus. Néstan all behandling och néstan allt omh&ndertagande av kompli-
kationer sker darfor vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, som dérmed har tkat
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behov av vardplatsdagar per barn. Regionen tar dven emot barn med ett antal
cancerdiagnoser fran andra delar av landet for specialiserad behandling.

Regionvard och hogspecialiserad vard

All diagnostik och all behandling utfors vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Undantag ar de patienter som pa grund av platsbrist vid ett fatal tillfallen maste
skickas till ett annat barnonkologiskt centrum, och de enstaka lattare cytostati-
kabehandlingar som periodvis kan ges pa Visby lasarett. Néstan alla utvar-
deringar av behandlingsresultat gérs ocksa vid det barnonkologiska centrumet
pa Astrid Lindgrens barnsjukhus. Enstaka benmargsundersokningar, enstaka
réntgen- och magnetresonansundersokningar samt vissa ultraljudsundersok-
ningar gors i Visby, men slutbedéms da alltid vid Karolinska universitets-
sjukhuset. All tumorkirurgi, all stralbehandling och all stamcellstransplantation
sker i Stockholm. Utvarderingar av radiologi, benmérg och vissa blodprover
analyseras eller granskas i Stockholm och det &r &ven dar man fattar beslut om
den fortsatta behandlingen. Detta sker i tillampliga fall vid multidisciplinara
konferenser.

Barn som behdver intensivvard vardas pa barnintensivvardsavdelningen vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus. Deras funktion och kompetens &ar helt nddvéndig
eftersom det ar vanligt att barn med cancer behéver tillfallig intensivvard efter
kirurgi och vid svarare sjukdoms- och behandlingskomplikationer.

Vid Astrid Lindgrens barnsjukhus finns dven en val utbyggd ECMO-verk-
samhet som i vissa situationer ar mycket vardefull for enstaka patienter fran
hela landet.

Patologibedémning utfors vid patologen pa Karolinska universitetssjukhuset.
Eftersom barntumdrer ar ovanliga ar det enbart ett mycket litet antal patologer
som har kompetens for detta, och de &r dessutom subspecialiserade pa vissa ty-
per av barntumdrer som exempelvis lymfom, hjarntumérer eller sarkom. Viss
patologanatomisk diagnostik (PAD) skickas dven for central granskning inom
ramen for behandlingsstudier.

Traditionell stralbehandling och forberedelser infor sadan behandling sker vid
onkologiska kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset. | anslutning till och
under behandlingen kontrolleras patienten pa Astrid Lindgrens barnsjukhus 1-2
génger per vecka, om inte slutenvard &r aktuellt. Aven de patienter som far pro-
tonstralning i Uppsala forbereds alltid pa onkologiska kliniken vid Karolinska
universitetssjukhuset. Patienter som stralbehandlas for tumarer i centrala nerv-
systemet handlaggs aven vid nationella videokonferenser som normalt halls en
gang per vecka.

Vid Huddingedelen av Astrid Lindgrens barnsjukhus genomférs drygt 20 stam-
cellstransplantationer per ar pa barn med maligna och icke maligna sjukdomar.
Saval forberedelser som konditionering och transplantation sker alltid vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus Huddinge. Verksamheten ar ackrediterad av Joint
Accreditation Committee ISCT EBMT (JACIE).

Patienter med hormonella biverkningar, framfor allt hypofysinsufficiens,
kontrolleras i samarbete med barnendokrinologen vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus.

Under 2016 har man &ven ppnat ett cancerrehabiliteringscentrum i Stockholm.
Dar finns en nystartad uppféljningsmottagning for personer 6ver 18 ar som har
behandlats for cancer i barndomen. Det pagar ocksa arbete for att standardisera
rutinerna for att dverfora patienter till detta centrum, och till de vuxenenheter
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som ar aktuella for fortsatt uppfoljning och vard (till exempel hematologi,
neurologi, sarkomcentrum och annan vuxenonkologi).

Lanssjukvard

Det enda lanssjukhuset i Stockholms sjukvardsregion &r Visby lasarett, dit
endast cirka 2 procent av patienterna hor. | Visby ges enstaka l4ttare cytostati-
kabehandlingar, och man utfor kontrollprovtagningar samt ger vard vid behand-
lingskomplikationer sdsom neutropen feber. Aven viss radiologi utfors i Visby,
men alla ndmnda undersokningar beddms vid Karolinska universitetssjukhuset.
All vard och behandling som ges vid Visby lasarett sker i nara samarbete och i
dialog med det barnonkologiska centrumet vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Lékare och sjukskaterskor fran Visby har ocksa mojlighet att i perioder arbeta
pa barnonkologiskt centrum genom bidrag fran Barncancerfonden. De lakare i
Visby som &r huvudsakligt ansvariga for barncancerpatienterna har utnyttjat
denna mojlighet.

Pa det barnonkologiska centrumet och pa dagvarden finns tva sjukskéterskor
som koordinerar och samordnar varden mellan lanssjukhuset och det barn-
onkologiska centrumet.

Primarvard

Generellt sett har barncancerpatienterna relativt lite kontakt med primarvarden
under behandlingen, och om misstanken om cancer uppkommer inom primér-
varden remitteras patienten via telefon till det barnonkologiska centrumet vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus for utredning. I vissa fall remitteras patienten
forst till Visby lasarett eller till Sachsska barnsjukhuset, men i sa fall 6verfors
patienten vanligen till Astrid Lindgrens barnsjukhus for vidare utredning sa fort
malignitetsmisstanken ar klar.

Ibland kan aven viss provtagning ske inom primarvarden, framfor allt under un-
derhallsfasen vid leukemibehandling och nér avslutad behandling féljs upp. |
dessa fall beddms provsvaren vid det barnonkologiska centrumet vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus, som ocksa ordinerar behandling.

VAard i hemmet

Stockholm och Astrid Lindgrens barnsjukhus har en val utbyggd och vélfunge-
rande sjukhusansluten hemsjukvard for barn (SABH). Bland annat handlaggs
ofta avslutande antibiotikabehandling, parenteral nutrition och viss smart-
behandling via SABH. For narvarande pagar ocksa forsok dar SABH admini-
strerar viss lattare cytostatikabehandling i samverkan med barnonkologiskt
centrum.

Majligheterna till hemsjukvard i saval kurativt som palliativt syfte ar alltsa goda
for sjukvardsregionens centrala delar, men de perifera delarna inklusive Gotland
har mer begransad mojlighet att ta del av denna hemsjukvard. Darfor pagar nu
ett forsok till utvidgat samarbete mellan SABH, vissa avancerad sjukvard i
hemmet-team, Barnhospice Lilla Ersta samt barnonkologiskt centrum och dess
bakjoursverksamhet. Syftet ar att kunna erbjuda hemsjukvard i storre
omfattning.

Séarskilda utmaningar for barncancervarden i Stockholms sjukvardsregion

Upptagningsomradet for Astrid Lindgrens barnsjukhus innefattar ett till ytan be-
gransat geografiskt omrade, som ar mycket tatbefolkat centralt men som ocksa
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bestar av svartillgangliga omraden med daliga forbindelser (framfor allt Stock-
holms skargard och Gotland).

Dessutom har inflyttningen 6kat i regionen, vilket har lett till att antalet nyin-
sjuknade barn har 6kat fran cirka 90 per ar till fler &n 100 per ar de senaste aren.
Eftersom en allt storre del av patienterna har invandrat eller flytt till Sverige
kravs fler resurser, till exempel tolkning, for att kunna erbjuda en sa jamlik vard
som majligt. Under ett flertal ar har verksamheten pa grund av sjukskoters-
kebrist inte kunnat halla alla sina vardplatser 6ppna, med flera konsekvenser for
patienterna och familjerna som foljd. | och med att antalet fysiska vardplatser
nu har 0kat i samband med flytten till Nya Karolinska bor fler patienter kunna
vardas vid det barnonkologiska centrumet, och darmed inte laggas in pa andra
vardavdelningar eller skickas till andra barnonkologiska centrum i landet. Hur
stor forandringen blir beror dock helt pa hur de sjukskétersketjanster som nu &r
vakanta kan bemannas.

Erfarenheten av hur det senaste behandlingsprotokollet for akut lymfatisk leu-
kemi (ALL) har forandrat vardbelastningen stammer helt med erfarenheterna
fran Goteborg (se bild i avsnittet om Vastra sjukvardsregionen ovan).
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Bilaga 2. Personalkategorier
inom svensk barncancervard

Barnonkolog Farmaceut
Barnneurolog Biomedicinsk analytiker
Barnsjukskoterska (inriktning barnonkologi) ~ Medicinsk fysiker
Barnsjukskoterska Sjalasorjare
Konsultsjukskoterska Etiker
Sjukskoterska Koksbitrade
Forskningsskoterska Lakarsekreterare
Underskoterska Barnrontgenolog
Barnskoterska Barnanestesiolog
Psykolog Barnkirurg
Neuropsykolog Barnkardiolog
Kurator Barnendokrinolog
Fysioterapeut Barngastroenterolog
Arbetsterapeut Barnnefrolog
Dietist Patolog
Lekterapeut Leverkirurg (transplantation)
Sjukhus larare Organtransplantator
Tum©orortoped

Neurokirurg
Ogontumérkirurg
Thoraxkirurg

Onkolog specialiserad inom radioterapi
Klinisk fysiolog

Klinisk kemist
Smartlakare
Oron-nésa-halsldkare
Infektionslakare
Intensivvardslakare
Anestesiolog

Radiolog
Transfusionsmedicinare
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Bilaga 3. Personalstatistik

| tabellen nedan redovisas yrkeskategorier i varje sjukvardsregion separat.
Redovisningarna skiljer sig mellan regionerna, nagra regioner redovisar antal
anstallda i heltal och andra i procent. Alla regioner har inte haft tillgang till all

efterfragad statistik, till exempel antal barnneurologer anstallda pa

barnonkologiskt centrum och lanssjukhus. Det har heller inte varit mojligt att fa
fram och redovisa olika aldersgrupper annat an for barnonkologer och da har vi
valt aldersgruppen 55 +. | sjukvardsregionen Stockholm Gotland finns inga

lanssjukhus med barncancervard varfér den kolumnen ej ar ifylld.

Sodra sjukvardsregionen

Yrkeskategori Antal anstallda Antal anstéllda =~ Aldersgrupp
barnonkologiskt lanssjukhusen | 55 +
centrum

Barnonkolog 1 (arbetar

13 500%) 6

Barnneurolog Finns Finns

Barnmedicin m 10

barnonkologisk inriktning

ST-lakare grenspecialitet

4 2

(0-hem)

Sjukskoterska 34

Sjukskoterska pabyggnad

. 11 6
barnonkologi

Sjukskoterska specialist

23 8

barn och ungdom

Sjukskaterska specialist

barn-ungdom samt 5 2

pabyggnad

Konsultsjukskoterska 2 0

Forskningssjukskoterska 1 0
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Sydostra sjukvardsregionen

Yrkeskategori Antal anstallda Antal anstallda = Aldersgrupp
barnonkologiskt lanssjukhusen 55 +
centrum

Barnonkolog 4 3

Barnneurolog Finns

Barnmedicin m 0 6

barnonkologisk inriktning

ST-lékare grenspecialitet 2

(0-hem)

Sjukskoterska 10

Sjukskoterska pabyggnad o

barnonkologi

Sjukskoterska specialist

7 13

barn och ungdom

Sjukskaterska specialist

barn-ungdom samt 9 4

pabyggnad

Konsultsjukskoterska 2 (75 % var)

Forskningssjukskoterska 1 (50 %)

Norra sjukvardsregionen

Yrkeskategori Antal anstallda Antal anstéllda = Aldersgrupp
barnonkologiskt lanssjukhusen 55 +
centrum

Barnonkolog 5 0 2

Barnneurolog Finns Finns

Barnmedicin m 0 7

barnonkologisk inriktning

ST-lakare grenspecialitet

1 0

(0-hem)

Sjukskoterska 21,5

Sjukskaterska pabyggnad 5

barnonkologi

Sjukskoterska specialist

barn och ungdom

Sjukskoterska specialist

barn-ungdom samt 5

pabyggnad

Konsultsjukskoterska 15

Forskningssjukskoterska 1
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Uppsala — Orebro sjukvardsregion

Yrkeskategori Antal anstallda Antal anstallda | Aldersgrupp
barnonkologiskt lanssjukhusen 55 +
centrum

Barnonkolog 10 5

Barnneurolog Finns Finns

Barnmedicin m 1-2 per

barnonkologisk inriktning lanssjukhus

ST-lakare grenspecialitet 1

(0-hem)

Sjukskoterska 1-2 per

34 lanssjukhus med
ansvar onkologi

Sjukskaterska pabyggnad 5 1-2 per

barnonkologi lanssjukhus

Sjukskoterska specialist

7 10

barn och ungdom

Sjukskoterska specialist

barn-ungdom samt 3

pabyggnad

Konsultsjukskoterska 4

Forskningssjukskoterska 3
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Vaéstra sjukvardsregionen

Yrkeskategori Antal anstallda Antal anstéllda = Aldersgrupp
barnonkologiskt lanssjukhusen | 55 +
centrum

Barnonkolog 7 2 3

Barnneurolog Finns F_|Inns_pa alla

lanssjukhus

Barnmedicin m 1 12

barnonkologisk inriktning

ST-lakare grenspecialitet 3

(0-hem)

Sjukskoterska 30

Sjukskaterska pabyggnad 0

barnonkologi

Sjukskaterska specialist

25 8

barn och ungdom

Sjukskoterska specialist

barn-ungdom samt 5 15

pabyggnad

Konsultsjukskoterska 4

Forskningssjukskoterska 4

Stockholms sjukvardsregion

Antal anstallda

Yrkeskategori

barnonkologiskt
centrum

Antal anstéllda
lanssjukhusen

Aldersgrupp
55 +

Barnonkolog 17
Barnneurolog Finns
Barnmedicin m 5
barnonkologisk inriktning
ST-lékare grenspecialitet 10
(0-hem)
Sjukskoterska 21
Sjukskoterska pabyggnad 1
barnonkologi
Sjukskoterska specialist

9
barn och ungdom
Sjukskoterska specialist
barn-ungdom samt 7
pabyggnad
Konsultsjukskoterska 3
Forskningssjukskoterska 2
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