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Ledamoter

Ordinarie ledamoter: Cecilia Petersen (ordférande, Stockholm/Goteborg), Mikael Behrendtz
(sekreterare, SBLG, Linkoping), Marianne Jarfelt (Géteborg), Lars Hjorth (VSTB, Lund), Helena Mérse
(VCTB, Lund), Trausti Oskarsson (Stockholm), Per Frisk (Uppsala), Per-Erik Sandstrém (Umead), Ingela
Kristiansen (SAREB, Uppsala), Petra Bystrom (Stockholm), Annika Gunnarsson
(landsortsrepresentant, Vasteras), Margaretha Stenmarker (landsortsrepresentant, Jonkoping),
Charlotta Frojd (SVBRG, Goteborg), Anna-Maja Svard (suppl SVBRG, Umea), Ulrika Persson
(konsultsjukskoterskerepresentant, Stockholm), Anna Séallfors Holmaqyvist (Lund), Aron Onerup
(Goteborg), Jonatan Kallstrom (Goteborg), Cecilia Follin (ordf UFM Sverige, Lund)

Adjungerade ledamaéter: Annika Linder, Stockholm, Kirsti Pekkanen, Géteborg, Karin Enskar, Uppsala,
Micaela Herslow, Lund, Samantha Nath, Umea

Fordandringar jamfort med foregaende ar:

Nya ordinarie ledamoter: Jonatan Kallstrom fran Goéteborg, Oskar Lundgren fran Linkoping, Charlotta
Frojd fran Goteborg, Ulrika Persson fran Stockholm, Cecilia Follin fran Lund

Tre adjungerade sjukskoterskor: Micaela Herslow fran Lund, Karin Enskéar fran Uppsala och Samantha
Nath fran Umea

Eva Turup och Ulla Martinsson fran Uppsala har slutat i gruppen

Totalt bestar nu SALUB av 20 stycken ledamoter och fem adjungerade sjukskoterskor fran
nyckelmottagningarna.

Aktiviteter under 2020

Arbetsgruppen har haft fyra digitala moten under 2021, inga fysiska moten har varit mojliga pga
pandemisituationen.

Uppfoljningsmottagningar under tondren = Nyckelmottagningar

SALUB-ledamoter arbetar for att etablera strukturerad uppfoljning av behandlingsrelaterad toxicitet
och psykosocial halsa pa de olika centra. Strukturen byggs upp kring sa kallade nyckelbes6k vid 13—
17- och 18-ars alder med individuell anpassning till behandlingsavslut och sjukdomssituation. SALUB
har enats om att kalla dessa mottagningar for Nyckelmottagningar. De sjukskoterskor som
koordinerar dessa mottagningar adjungeras till SALUB. Forndrvarande har alla centra utom Linkdping
en adjungerad sjukskoterska.

Logga

SALUB har med hjalp av extern designbyra tagit fram en egen logga efter att PHO-loggan framtagits.
Den gréna ringen fran PHO-loggan har fyllts med fler aldrar och SALUBs bokstaver har fatt
regnbagsfarger.
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Patientinformationer

SALUB har tagit fram patientinformationer som komplement till de behandlingssammanfattningar
som ldmnas ut vid 18 ars alder. De informationer som tagits fram hittills &r “Goda levhadsvanor”,
"Hjarta” och "Njure”. Format lampade for bade utskrift och webpublicering ar framtagna.

UFM-natverket

Flera SALUB-medlemmar ar aktiva i det nationella natverk for Uppféljningsmottagningar
(seneffektsmottagningar) fér vuxna efter barncancer, det s.k. UFM-natverket, som skapats.
Ordférande i UFM-natverket ar har en plats som ordinarie medlem i SALUB. Eftersom UFM-natverket
kommer att starkas inom ramen for den nationella barncancersatsningen kommer SALUBs arbete
kunna fokusera mer pa uppfoljning innan 18 ars alder. Det kommer dock att vara fortsatt viktigt med
nara kontakt mellan SALUB och UFM-natverket for att framja likvardig uppfoljning nationellt samt att
sakerstalla rutiner for aterkoppling mellan vuxenvard och barnonkologi.

Den nationella barncancersatsningen

Regeringens barncancersatsning som ju inkluderar ett flertal insatser kopplade till uppféljning efter
barncancer, har inneburit ett aktivt engagemang fran de flesta SALUB-medlemmar. SALUB har
definierats som utférare av ett antal insatser i den rapport som fardigstalldes 2019. Ordférande i
SALUB ar ocksa ordférande i det s.k. Uppfoljningsnatverket som sorterar under den nationella
arbetsgruppen som hanterar satsningen. SALUB-ledamoter deltar i och leder arbetsgrupper som
hanterar insatser kopplade till uppféljning bade under barnaaren och under vuxenlivet.
Arbetsinsatserna kommer att fortsatta under 2022.

Det nationella vardprogrammet for Langtidsuppfoljning efter Barncancer

Revidering av vardprogrammet startade i september 2020 och skickades ut pa remiss i september
2021. SALUB-ledaméter fran alla barnonkologiska centra ingar i vardprogramgruppen och ansvarar
saledes for revideringen. Andra SALUB-ledamoter ar engagerade som adjungerade forfattare till de
olika kapitlen. Revisionen ska vara klar infoér remissomgang under varen 2021. Det reviderade
vardprogrammet kommer att publiceras pa Regionalt Cancercentrum Regionala cancercentrum i
samverkan under varen 2021.
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SALUB-modulen i Svenska Barncancerregistret

SALUB-modulen, som ar SALUB-registrets nya benamning efter flytten till INCA-plattformen, anvands
i den dagliga kliniken for att fardigstalla behandlingssammanfattningar som lamnas ut till patienten
vid avslutande lakarbesok pa barnonkologisk klinik eller vid besok pa Uppfoljningsmottagningar for
Vuxna efter Barncancer. | oktober pabdrjades processen att flytta registret till INCA-plattformen,
vilket gjorde att registret var helt stangt fér inmatning mellan den 25 oktober och 17 december.
Innan stangningen av registret hade antalet registrerade patienter 6kat fran 5509 i januari 2021 till
6120 i oktober 2021.

Nar en individ ar registrerad i SALUB kan en behandlingssammanfattning skapas i pdf-format. Att en
sadan pdf skapats och sparats &r en indikation pa att individen fatt en sammanfattning dven om den
numer ocksa kan markeras som utlamnad i registret. Tabellerna nedan visar antalet individer med
minst en sparad pdf och antalet individer med minst en utldamnad pdf fran det tidigare SALUB-
registret. | det gamla SALUB-registret har det varit mojligt att printa ut en pdf utan att registrera den
som utldamnad. Detta ar inte langre mojligt pa INCA-plattformen, varfér variabeln kommer att bli
mycket mer tillforlitlig framdver.

Total patients PDF Saved by year Total patients PDF giveout by year
70 2016 54 2016
129 2017 95 2017
226 2018 175 2018
409 2019 286 2019
240 2020 216 2020
202 2021 170 2021

SALUB har arbetat med att ta fram ytterligare kvalitetsvariabler, som t.ex. olika parametrar for att
mata foljsamhet med vardprogrammet.

Kontinuerliga rapporter som gruppen har 6nskat av utvecklarna péa INCA
Alla rapporter illustreras med data fran eget centra vs riket i stort.

e Antal registrerade individer (totalt och pa arsbasis)

e Medianalder for alla registrerade individer

e Aldersintervall om majligt i 10-ars perioder med uppgift om antal per intervall

e Antal individer med minst en utlamnad pdf (totalt och pa arsbasis)

e Antal individer med minst en utlamnad pdf vid > 20 ars alder (alltsa att de har fatt sin pdf
efter den aldern)

e Antal individer med minst en utlamnad pdf innan 20 ars alderAntal individer med forsta
utlamnade pdf > 20 ars alder

e Antal registrerade follow-up

e Alder vid follow-up
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Studier som diskuterats i SALUB

SALUB har en uppdaterad lista pa regionala och nationella studier som rér sena komplikationer.
SALUB-medlemmar ar involverade i de flesta av dessa studier, men gruppen som sadan driver inga
egna studier i nulaget.

Planerat arbete under 2022

Utbildningsinsatser till anvandare efter att SALUB overforts till INCA-plattformen, inkluderande
manual for registrering

Uppdatering av lathundar i enlighet med reviderat vardprogram
Uppdatering av automattexter i rekommendationsfliken pa INCA

Ytterligare produktion av patientvanliga informationsbroschyrer, specifika for olika typer av
behandlingar, som komplement till behandlingssammanfattningens uppféljningsrekommendationer.
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