Arsberittelse for SAREB 2016

P& Sektionen for barnonkologi och hdmatologis arsmote den 3/2 2016 togs beslutet att SAREB
invaldes som ordinarie vardplaneringsgrupp under sektionen. Ordféranden for SAREB

(I Emanuelson) deltog pa drsmétet och pa efterféljande styrelsemote samma dag.

Ordinarie ledaméter under aret har varit

Christoffer Ehrstedt barnneurolog Uppsala, sekr. i gruppen (VCTB)
Ingela Kristiansen barnneurolog Uppsala

Pernilla Grillner barnonkolog och barnneurolog Stockholm
Christina Jacobsson neuropsykolog Lund

Ingrid Hagberg vant Hooft neuropsykolog Stockholm

Lena Eskilsson Falck socionom Goteborg

Karin Svensson sjukhusldrare Umeé

Marie Eliasson Hofvander barnonkolog Lund

Ulrika Samuelson socionom Link&ping

Anne Wretman konsultsjukskoterska Linkdping

Ceilia Follin sjukskderska endokrinologenheten Lund

Marianne Jarfelt barnonkolog Géteborg (SALUB)

Magnus Sabel barnonkolog Géteborg (VCTB)

Ingrid Emanuelson barnneurolog Géteborg, ordforande i gruppen

Arbetsgruppen har haft 6 fysiska moten alla 1 Stockholm (fredag 5/2, fredag 8/4, fredag 3/5, fredag
16/9, méndag 17/10, onsdag 23/11) samt 2 telefonmoéten (fredagl8/3 samt fredag 26/8).

Arbetsplan

2014-2016 arbetade gruppen med foljande fragor:

1. Avslutning av projektet med uppfoljning av barn med hjirntumérer Stockholm-Uppsala-Orebro.
2. Kartlaggning 6ver landet angaende rehabiliteringsinsatser for barn med hjarntumorer.

3. Deltagit i rapportering av skolans mgjligheter och skyldigheter visavi barn som behandlats for
hjarntumorer och som fatt inlarningsmaéssiga restsymptom. Rektor Bjorn Olsson (fd. Rektor for
sjukhusskolan 1 Uppsala).

4. Uppstart av skrivning av nationellt vardprogram for barn med hjarntumorer. Vi har dér invéntat
Ovriga skrivningar av nationellt vardprogram for barn med forvarvade hjdrnskador (Emanuelson,
Kristiansen. Sjoberg, Holmberg) som é&r taget av Barnldkarforeningen (BLF) samt RCC skrivning
av vardprogram for langtidsuppfoljning av barn med hjarntumorer (SALUB).Ordforande for
gruppen (Emanuelson) invald i RCC Vistra Gotaland med Marianne Jarfelt som processigare.
Emanuelson dr medforfattare till vardprogrammet for lang-tidsuppfoljning, kapitlet som avser
neuro-kognitiva svarigheter samt rehabiliteringsdelarna. Deltagit i 3 mdten avseende detta under
2014-2016 .Diskussionen i grupperna, vilka aldrar ska vér grupp syssla med? Hur ska vi hitta
riskgrupperna?7. Arbetar med det vardprogram som vi avser ska gilla for barn med hjarntumorer,
dock dnnu ej klart. Foljer 6vriga vardprogram fran RCC samt for ovriga forvarvade hjarnskador hos
barn.

5. Ingrid Emanuelson och Ingrid Hagberg vant Hooft har triffat RCC Stockholm-Gotlands ordf.
Roger Henriksson for en diskussion om samarbete. Ingrid Emanuelson har ocksa traffat det
nyetablerade teamet for hjarnskaderehabilitering av vuxna 1 Stockholm.

6. Rekryterat nya gruppmedlemmar i enlighet med sektionen for barnonkologi och hdmatologis
stadgar och beslut. Vissa geografiska omraden extremt svart att nyrekrytera i fr.a. 1 Skne. Dock har
vi innan sommaren 2016 lyckats med detta (se medlemsforteckning ovan).

7. Inhamtat rapporter fran svenska rehabiliterings interventioner for barn behandlade for
hjarntumorer sker nu; bla. nytt projekt fran Goteborg som anvint Wii spel som fysisk traning.
Stockholm har drivit ett skolprojekt for barn med hjarntumorer dir resultaten just dr insénda till
vetenskaplig tidskrift. Se publicerade artiklar 2016.



8. Att fungera som lobbygrupp i rehabiliteringsfragor. Samtliga 1 gruppen har nationella och
internationella nidtverk som utbyte sker genom.

9. Regelbundet anordna méten for att sprida kunskap om gruppens aktiviteter och den forskning
som bedrivs. En utbildningsdag angdende SAREBS roll och uppdrag har anordnats den 24
november 2016 1 Stockholm. En arbetsgrupp for att anordna detta mote har verkat och gruppen har
haft bade fysiska mdten och telefonmdten mellan de stérre gruppmétena. Inbjudningar har gatt ut
till VC for sjukvard, habilitering, RCC.

Vi kommer att fortsitta arbeta med frdgorna 4,5,6,7,8 enligt ovanstaende lista de ndstkommande 3
aren. Punkterna 1,2 och 3 ar for narvarande klara.

10. Ingela Kristiansen och Ingrid Emanuelson har tillsammans utfort ett arbete (under 206 totalt
arbetat med detta 4 dagar) for att finna de evidensbaserade rehabiliteringsinterventioner som &r
provade péd barn som overlevt hjarntumorer. Av ca 500 abstract har 40 publikationer hallit for att
klassificeras enl. GRADE metoden (se SBU). Flera av dessa ar svenska och en majoritet avser
farmakologisk behandling med centralstimulantia (metylfenidat). Arbetet kommer att resultera i en
vetenskaplig artikel.

Ingrid vant Hooft har foreldst for sjukskdterskor 1 Strangnds ang. uppfoljningsprojektet 1 Stockholm,
Uppsala. Ingrid Emanuelson har ocksé forelédst for ST-ldkare Strangnds om restsymptom ft.a.
kognitiva och beteendemaissiga hos barn efter hjarntumdérbehandling.

Ingrid vant Hooft har 2016 inbjudits till ISPNO 1 Liverpool for att presentera uppfoljningsprojektet
Stockholm Uppsala.Vidare har hon erbjudits att vara med i en Europeisk quality of survival group
vilket hon tackat ja till.

Flera ledamoter har fétt ersittning for overldkartid for nedlagd tid i samband med arbete for
gruppen.

Tre publikationer inom omradet har publicerats hittills under 2016

1. Saury J-M, Emanuelson [.Neuropsychological assessment of hippocampal integrity. Appl.
Neuropsychol Adult 2016; Apr 4:1-12.

2. Sabel M, Sj6lund A, Broeren J, Arvidsson D, Saury J-M, Blomgren K, Lannering B and
Emanuelson I. Active video gaming improves body coordination in survivors of childhood brain
tumours. Disability and Rehabilitation jan 13, 2016. e-published ahead of print. ISSN 09

3.Sabel M, Sjolund A, Broeren J, Arvidsson D, Saury J-M, Gillenstrand J, Emanuelson I, Blomgren
K, Lannering B. Effects of physically active video gaming on cognition and activities of daily living
in chilhood brain tumor survivors: a randomized pilot study. Neuro-oncology Practice, e-published
ahead of print,2016.
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