Arsrapport SALUB 2023

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), , Tania Christoforaki (Uppsala), Mattias Mattson
(Umea), Ingela Kristiansen (SAREB, Uppsala), Petra Bystrom (Stockholm), Agneta Holtz
(landsortsrepresentant, Vasteras), Margaretha Stenmarker (landsortsrepresentant, Jonkoping),
Charlotta Frojd (SBRTG, Goteborg), Anna-Maja Svérd (suppl SBRTG, Umea), Per Nyman (Linkoping),
Ulrika Persson (konsultsjukskoterskerepresentant, Stockholm), Anna Sallfors Holmqvist (Lund), Aron
Onerup (Goteborg), Jonatan Kallstrom (Goteborg), Cecilia Follin (ordf UFM Sverige, Lund)
Adjungerade ledamoter: Annika Linder, Stockholm, Kirsti Pekkanen, Goteborg, Karin Enskar, Uppsala,
Micaela Herslow, Lund, Samantha Nath, Umea, Emma Nord, Link6ping, Josefin Nordh, Géteborg

Totalt bestar nu SALUB av 20 stycken ledamoter och sju adjungerade sjukskéterskor fran
nyckelmottagningarna.

Fordandringar jamfort med foregaende ar:

Per Frisk (Uppsala) har ersatts av Tania Christoforaki

Per-Erik Sandstrom (Umea) har ersatts av Mattias Mattson

Annika Gunnarsson (landsortsrepresentant, Vasteras) har ersatts av Agneta Holtz

Oskar Lundgren (Linkoping) har ersatts av Per Nyman

Kirsti Pekkanen (Goteborg) har ersatts av Josefin Nordh, men Kirsti kvarstar tillsvidare som
adjungerad till SALUB

Aktiviteter under 2023

Arbetsgruppen har haft ett tva-dagars internat samt tre digitala moten under 2023. Internatet hade
karaktdren av workshop dar vi bland annat diskuterade vara olika arbetssatt vid landets
nyckelmottagningar samt hade inbjuden foreldsare i onkogenetik med diskussioner kring det @mnet.
Vidare presenterade Umea sin modell for s.k. Uppféljningsstart — ett langre besdk inom nagra
manader efter behandlingsavslut — ett sorts tidigt nyckelbesdk, nagot som flera dnskar infora pa sin
respektive klinik. Vi gick igenom rapporter i SALUB-modulen i Svenska Barncancerregistret och
beslutade om de variabler dar vi 6nskar kontinuerliga uppgifter om tackningsgrad. SALUB har
inlamnat remissvar till Min Vardplan ALL samt till vardprogrammet Cancerrehabilitering barn och
ungdom.

Mikael Behrendtz, SALUBs stdndige sekreterare, har i samband med sin annonserade avgang
sammanstallt en historik 6ver gruppens arbeten sedan starten ar 2001. Historiken finns publicerad pa
PHO:s hemsida.

Uppféljningsmottagningar under tonaren = Nyckelmottagningar

SALUB-medlemmar arbetar med fortsatt implementering av strukturerad uppféljning av
behandlingsrelaterad toxicitet och psykosocial hilsa pa de olika centra, de s.k.
nyckelmottagningarna. Struktur och arbetssatt fér nyckelmottagningarna ar beskrivna i det nationella
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vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer dar texten ar framtagen av en arbetsgrupp
fran SALUB. De sjukskoterskor som koordinerar nyckelmottagningarna ar adjungerade i SALUB.

UFM-natverket = UFM Sverige

Flera SALUB-medlemmar arbetar pa uppféljningsmottagningar for vuxna efter barncancer (UFM) och
ar aktiva i det nationella natverket for mottagningarna som har namnet UFM Sverige. Ordforande i
UFM Sverige ar ordinarie medlem i SALUB.

Ovriga aktiviteter

Powerpointbiblioteket

Det powerpoint bibliotek som SALUB-medlemmar tog fram under
foregaende ar inom ramen for den nationella barncancersatsningen har
anvants vid ett stort antal presentationer.

SALUB har nu tagit 6ver uppgiften att uppdatera bildbiblioteket arligen.
SALUB 6nskar att bildbiblioteket finns tillgangligt pa PHO:s hemsida
under SALUB, men detta har hittills inte varit maojligt pga tekniska skal.
Powerpointfilerna ar skrivskyddade med "disclaimer” fér anvandning.
De laddas ned till egen dator och kan da klistras in i egen mall.

Webbutbildning Okad férstéelse fér sena komplikationer efter barncancer

e RERERRR®®E

| Bas_nov2022

- Fallpresentationer_nov2022

- 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 Hérsel och balans_nov2022

- Kapitel 12 Lever_nov2022

- Kapitel 13 Njurar_nov2022

~ Kapitel 14 Tander_nov2022

- Kapitel 15 Ogon och syn_nov2022

- Kapitel 16 Blod, benmdrg och immunsys...
- 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

Webbutbildningen togs fram av SALUB-medlemmar samt specialpedagog och publicerades i
november 2022 pa Regionalt Cancercentrum hemsidas. Webbutbildningen fortsatter att anvandas.
Nedan ses aktuell statistik.

Statistik webbutbildning:
Antal besokare per modul
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ANVANDARE PER MODUL 2023-12-12
LANSERINGSDATUM WEBBUTBILDNING: 2022-11-22

767

526

224

269
191 176
116 89 154 133

Startsida Skola Barnsjukvard Vuxenvard Farsakringskassan

W Anvandare fram till 2023-01-25: Inbjudan till webbinarie Skolan
W Anvandare fram till 2023-06-07: Webhbinarie NVP Langtidsuppfoljning 2023-04-18
Anvandare fram till 2023-12-12
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Visningar fran lansering Visningar Visningar

t.o.m. 2023-12-12 1-31 dec 2022 1-31 okt 2023
Start 1322 264 92
Skola 355 73 11
Barnsjukvard 300 68 28
Vuxenvard 276 50 24
Forsakringskassa 74 23 2
Totalt 2594 527 190

Ovriga insatser inom uppféliningsomrédet dér SALUB-medlemmar deltagit och varit drivande och som
slutférts ar 2023

o Artikel i Lakartidningen: Petersen C, Oskarsson T, Jarfelt M, Hjorth L. Behandling for
barncancer ger risk for sena komplikationer. Lakartidningen 2023;120:22141

e Deltagande i Almedalen i Svenska Barnldkarféreningens symposium och paneldebatt med
sjukvardsministern Ni hjdlpte oss att 6verleva — men hur ska vi leva? Tillhérande debattartikel
i Sydsvenska dagbladet.

Det nationella vardprogrammet for Langtidsuppfoljning efter Barncancer

Den fjarde revisionen av vardprogrammet pabérjades i november 2023, version 4.0.
Vardprogramgruppen bestar huvudsakligen av medlemmar fran SALUB. Remissrundan startar 15
april 2024 och vardprogrammet planeras vara faststallt till hosten 2024. SALUB har framtagit den
basstandard som beskrivs for nyckelmottagningar vilket ar en bilaga till vardprogrammet. Bilagan har
reviderats i samband med vardprogrammets revidering.

SALUB-modulen i Svenska Barncancerregistret

SALUB-modulen anvands i den dagliga kliniken for att fardigstalla behandlingssammanfattningar
(pdf:er) som ldmnas ut till patienten vid avslutande nyckelbesdk pa barnonkologisk klinik eller vid
besok pa UFM. Till uppféljningsrekommendationerna bifogas ocksa olika patientinformationer som
SALUB tagit fram under ar 2021 och 2022.

Sedan SALUB-modulen flyttades till INCA-plattformen i slutet av ar 2021 har modulen utvecklats dn
mer med kontinuerliga rapporter av utdata. SALUB-modulen innehaller nu 7146 individer dar
medianaldern for levande individer ar 26 ar. Antalet ifyllda follow-up-formular har 6kat fran 440
stycken ar 2022 till 1361 den 31 december 2023.

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 jamféra sin egen mottagning med rikets
siffror.
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Antal

Registrerade 231231 7146
Nya registreringar 230101-231231 486
Utldmnade pdf till patient 230101-231231 504

Unika pat som fatt minst en pdf 230101- 231231 | 494

Ifyllda follow-up formulér 231231 1361
250 B 2022
B 2023
200
150
100
50
0
o = [ = T = ) w O ¥ B )
! o FEN | L0s] o o o o
0 1 ] 1 i 1 ] 1 1
N W kN
w [0)] 2] L0e] 0 0 0 5

Antal ifyllda uppféljningsformular i olika aldrar sedan 1 januari 2022

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 nuldget. SALUB-medlemmar &r ocksa engagerade i majoriteten av de projekt som gatt
vidare i Barncancerfondens sarskilda utlysning for akut toxicitet och sena komplikationer.
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Planerat arbete under 2024

Fortsatt forbattring av SALUB-modulen med framtagande av hjalptexter vid registrering,
béattre aldersanpassning av uppfoljningsformularet och tillagg av ett flertal
uppfoéljningsvariabler

Revidering av vardprogrammet Langtidsuppfoljning efter barncancer

Revidering av lathundar for langtidsuppfoéljning utifran dndringar i vardprogrammet
Revidering av automattexter i SALUB-modulen i enlighet med dndringar i vardprogrammet
Framtagande av nationell enkat fér utvardering av nyckelmottagningarna

Fortsatt spridning av webbutbildningen om sena komplikationer som SALUB tog fram ar 2022
Ytterligare produktion av patientvanliga informationsbroschyrer, specifika for olika typer av
behandlingar, som komplement till behandlingssammanfattningens
uppféljningsrekommendationer
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