Arsrapport SALUB 2022

Ledamoter

Ordinarie ledamoter: Cecilia Petersen (ordférande, Stockholm/Goteborg), Mikael Behrendtz
(sekreterare, SBLG, Link6ping), Marianne Jarfelt (Goteborg), Lars Hjorth (VSTB, Lund), Helena Moérse
(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 Svéard (suppl SVBRG, Umead), Oskar Lundgren
(Linkoping), Ulrika Persson (konsultsjukskoterskerepresentant, Stockholm), Anna Sallfors Holmqvist
(Lund), Aron Onerup (Goteborg), Jonatan Kallstrém (Goteborg), Cecilia Follin (ordf UFM Sverige,
Lund)

Adjungerade ledamoter: Annika Linder, Stockholm, Kirsti Pekkanen, Goteborg, Karin Enskar, Uppsala,
Micaela Herslow, Lund, Samantha Nath, Umed, Emma Nord, Linkoping

Fordandringar jamfort med foregaende ar:

Ny adjungerad sjukskoterska fran Linkoping, Emma Nord.

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

Aktiviteter under 2022

Arbetsgruppen har haft ett tva-dagars internat samt tre digitala méten under 2022. Internatet hade

karaktaren av workshop dar vi bland annat diskuterade representation i andra arbetsgrupper och i de
europeiska organisationerna som beror sena komplikationer, fardigstallde remissvar till Min Vardplan
ALL samt jamforde mojligheter att remittera till olika vardgivare pa vuxensidan vid 18 ar inom landet.

Uppfoljningsmottagningar under tondren = Nyckelmottagningar

SALUB-medlemmar arbetar med fortsatt implementering av strukturerad uppfdljning av
behandlingsrelaterad toxicitet och psykosocial halsa pa de olika centra, de s.k.
nyckelmottagningarna. Struktur och arbetssatt fér nyckelmottagningarna ar beskrivna i det nationella
vardprogrammet for langtidsuppféljning efter barncancer dar texten ar framtagen av en arbetsgrupp
med majoriteten SALUB-medlemmar. De sjukskoterskor som koordinerar dessa mottagningar
adjungeras till SALUB.

UFM-natverket = UFM Sverige

Flera SALUB-medlemmar arbetar pa uppféljningsmottagningar for vuxna efter barncancer (UFM) och
ar aktiva i det nationella natverket fér mottagningarna. Natverket har haft stod fran den nationella
regeringssatsningen och natverkets namn ar UFM Sverige. Ordférande i UFM Sverige &r ordinarie
medlem i SALUB.

Gransdragning SALUB — UFM Sverige

SALUB har diskuterat gransdragning mellan de bada grupperna. | dagslaget 4r manga SALUB-
medlemmar engagerade i UFM Sverige men detta kan komma att andras i framtiden da
forhoppningsvis fler vuxenspecialister blir engagerade i mottagningarna. SALUB kommer fokusera pa
uppféljning och kontroller av sena komplikationer < 18 ars alder, overforing till vuxenvard samt
fortsatta att utveckla SALUB-modulen i registret.
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UFM Sverige kommer att arbeta med uppfdljning > 18 ars alder. SALUB och UFM Sverige kommer att
ha fortsatt nara samarbete. Ordférande i UFM Sverige har en sjalvklar position som medlem i SALUB.

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 sedan 2019.
Ordférande i SALUB har varit ordférande i det s.k. Uppféljningsnatverket som sorterar under den
nationella arbetsgruppen som hanterar satsningen. SALUB-medlemmar har deltagit med en stor
arbetsinsats i flera av de insatser som slutforts under 2022 och nagra listas nedan:

Webbutbildning om sena komplikationer

En webbutbildning om sena komplikationer som vander sig till barnsjukvard, vuxensjukvard,
Forsakringskassan och skola har framtagits tillsammans med projektledare och extern webbyra.
SALUB-medlemmar tillsammans med lanssjukhusrepresentant har skrivit manus for delarna som
riktar sig mot vard och forsakringskassa. En separat arbetsgrupp har arbetat med skoldelen dér ocksa
SALUB-medlem deltagit. Webbutbildningen publicerades den 22 november 2022 pa Regionalt
Cancercentrums hemsida.

Webbutbildning i 6kad forstaelse for sena komplikationer efter barncancer - RCC (cancercentrum.se)
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Powerpointbiblioteket

-| Bas_nov2022
SALUB-medlemmar tillsammans med linssjukhusrepresentant och S e D ov
extern designbyra har samlat powerpointbilder fran gruppen for att
skapa ett gemensamt powerpointbibliotek i syfte att underlatta
undervisning och utbildning inom omradet. Bildbiblioteket kommer att
finnas tillgangliga pa PHO:s hemsida under SALUB. SALUBs ambition ar

att uppdatera bildbiblioteket arligen.

- Forskning inom Sena komplikationer_no...
-| Kapitel 4 organisation_nov2022

Kapitel 6 att leva efter barncancer_nov20...
- Kapitel 8 Neurologi och kognition_nov20..
- Kapitel 9 Hjarta och kardiotoxicitet_nov2...
- Kapitel 11 Horsel och balans_nov2022

- Kapitel 12 Lever_nov2022

- Kapitel 13 Njurar_nov2022

- Kapitel 14 Tander_nov2022

Powerpointfilerna ar inte att se som fullstandiga presentationer utan ! Kapitel 15 Ogon och syn nov2022

mer som ett stille att kunna plocka bilder ifrén. EApIRIIG fhad, barmargoch nmnggs:
- Kapitel 17 Lunga_nov2022

- Kapitel 19 Endokrinologi_nov2022

- Kapitel 20 Gonadfunktion och fertilitet fli...
- Kapitel 21 Gonadfunktion och fertilitet p...
- Kapitel 23 Metabola syndromet_nov2022
- Kapitel 25 Skelett, muskulatur och mjukd..
- Kapitel 27 Sekundéra maligniteter-nov20.
- SALUB och kvalitetsregistret-nov2022
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https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kompetensforsorjning/utbildningar/webbutbildning-i-okad-forstaelse-for-sena-komplikationer-efter-barncancer/

SALUB har fatt en egen ppt-mall som

Sena presentationerna ligger i.

komplikationer

Powerpointfilerna ar skrivskyddade med
"disclaimer” fér anvandning. De laddas ned till
egen dator och kan da klistras in i egen mall.
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Ovriga insatser inom uppféliningsomrédet dér SALUB-medlemmar deltagit och varit drivande och som
slutférts ar 2022

e Enrapport avseende utvardering av det nationella vardprogrammet Langtidsuppféljning
efter Barncancer har framtagits med hjalp av processtod fran barncancersatningen.

e En debattartikel fran UFM Sverige kring luckor i LSS-lagstiftningen, publicerad i Dagens
Medicin 7 sep 2022.

Det nationella vardprogrammet for Langtidsuppféljning efter Barncancer

Vardprogrammet reviderades under 2021 och den aktuella versionen publicerades i feb 2022,
version 3.0. Lathundar som justerats i enlighet med den reviderade versionen finns publicerade
under Dokument i SALUB-modulen i registret. Uppdaterade lathundar foér diagnosspecifik
toxicitetsuppfdljning i enlighet med vardprogrammet finns publicerade pa PHO:s hemsida.

SALUB-modulen i Svenska Barncancerregistret

SALUB-modulen, som ar SALUB-registrets nya bendmning, anvands i den dagliga kliniken for att
fardigstalla behandlingssammanfattningar (pdf:er) som lamnas ut till patienten vid avslutande
nyckelbesdk pa barnonkologisk klinik eller vid besok pa UFM. | slutet av ar 2021 flyttades data till
INCA-plattformen. Flera nya kvalitetsvariabler introducerades i samband med flytten, exv olika
variabler som syftar till att evaluera féljsamhet med det nationella vardprogrammet for
langtidsuppfdéljning, tillsammans med en ny form av follow-up flik. Rapporter avseende
kvalitetsvariablerna-"antal utlamnade pdf:er” och ”antal ifyllda follow-up formular” finns
kontinuerligt uppdaterade i statistikfliken tillsammans med bland annat siffror pa antalet
registrerade i olika aldersgrupper och medianalder for levande patienter. | statistikfliken kan man
sortera mellan barn- och vuxenmottagningar och jamfora sin egen mottagning med rikets siffror.
Antalet utlamnade pdf och ifyllda follow-ups réknas fran 1.1.2022 eftersom det tidigare registret
mojliggjorde utskrift av pdf utan att den registrerades som utlamnad vilket gor tidigare data
svarevaluerade. Under arets 11 forsta manader 6kade antalet registrerade individer i SALUB registret
med 491.

Antal
Registrerade 220101-221231 6655
Nya registreringar 220101-221231 512
Utlamnade pdf till patient 220101-221231 586
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Unika pat som fatt minst en pdf 220101- 221202 | 537

Ifylida follow-up formular 440

Patientinformationer

SALUB har tagit fram ytterligare patientinformation som komplement till de
behandlingssammanfattningar som lamnas ut vid 18 ars alder. Tidigare patientinformationer ar
reviderade. En extern designbyra har anlitats fér lay-out. Format lampade fér bade utskrift och
webpublicering ar framtagna.

De informationer som tagits fram hittills ar “Goda levnadsvanor”, ”Hjarta”, "Njure” och “Lunga”.

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 2023
Fortsatt forbattring av SALUB-modulen med framtagande av hjalptexter vid registrering

Arbete tillsammans med nationell monitor for forbattrad registrering i SALUB-modulen
Spridning av webbutbildningen om sena komplikationer

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