Arsrapport frin SAREB 2023

Medlemsforteckning

Ingela Kristiansen Uppsala, barnneurolog, ordférande
Helena Magnusson, Lund, barnneurolog, vice ordférande
Lena Falck Goteborg, kurator, sekreterare

Ingrid Tonning Olsson, Lund, neuropsykolog

Sven Wiklund, Lund, barnneurolog

Cecilia Petersen, Stockholm, barnonkolog

Karin Persson, Lund,logoped

Ulrica Samuelsson Linkdping, kurator.

Johanna Martensson, Lund, konsultsjukskoterska
Riikka Lovio, neuropsykolog, Stockholm

Arja Harila, Uppsala, barnonkolog

Malin Lonnerblad, Stockholm, specialpedagog
Catherine Aaro-Jonsson, Ostersund, neuropsykolog
Aron Onerup, Goteborg, barnonkolog

Under aret har Karin Svensson och Klas Blomgren avslutat sitt medlemskap i SAREB, och Sven
Wiklund och Aron Onerup tillkommit som nya medlemmar.

Moten och aktiviteter under aret

SAREB har haft ett fysiskt mote i Stockholm i september samt flera méten i mindre
arbetsgrupper.

Den nationella barncancersatsningen

Regeringen har sedan 2019 avsatt medel for olika insatser kring barncancervard.
Cancerrehabilitering fortsatter ha ett stort politiskt fokus for forbattring och far 100 miljoner kr
till ar 2024 vilket dr den storsta summan som fordelas till specifika verksamhetsomraden.Dessa
insatser koordineras och leds via RCC nationellt och regionalt. Arbete har fortsatt under 2023.
Nya medel har dven tilldelats for 2024 for nationella och regionala projekt dar flera av SAREBs
medlemmar deltar i arbetet med dessa projekt.

Nationellt vardprogram (NVP) Cancerrehabilitering for barn och ungdomar

Under 2022 har arbete inletts for att skapa ett vardprogram for rehabilitering barn och
ungdomar som har eller har haft cancer. Arbetet leds av ordférande, neuropsykolog Catherine
Aaro Jonsson och Christina Landegren fran RCC Syd. Dessutom &r det tillsatt en en arbetsgrupp
med regionala representanter utsedda av RCC. SAREBs medlemmar Ingrid Tonning Olsson och
Ingela Kristiansen dr nominerade av RCC Syd respektive Mellansverige, som ledaméter i
arbetsgruppen. Arbetsgruppen samarbetar med medlemmar i SAREB och kollegor fran olika
delar av landet med att utforma och skriva de olika kapitlen i vardprogrammet.



Arbetet med att skriva de olika kapitlen i vardprogrammet genomfordes under varen 2023, och
programmet som helhet gick ut pa remiss hdsten 2023. Det planeras att vardprogrammet ska
fardigstallas och publiceras varen 2024.

Riktlinjer for utredning och rehabilitering av barn med tumor i centrala nervsystemet

Riktlinjerna har hittills ingatt som en bilaga till SALUBs vardprogram, men kommer nu att finnas
med som en bilaga till Vardprogrammet om Cancerrehabilitering.

SAREBs modul i Barncancerregistret

Ingrid Tonning Olsson har fortsatt arbetat med att implementera SAREBs modul i
Barncancerregistret i samrad med Paivi Lahtenmaki, ordfdrande i Barncancerregistret och
stodteamet for INCA-plattformen, RCC Vast. Bade SAREB och Barncancerfondens satsning pa
toxicitet och sena komplikationer (NAG-TSK) har avsatt medel for detta arbete. I dagens lage har
neuropsykologiska data och skolprestationer registrerats, men pa sikt ska registret dven kunna
innefatta andra parametrar, t ex motorik och sprak. Registrering av data har paborjats under
2022 och det finns dven mojligheter att registrera retrospektiva data. Retrospektiva data fran
2006 insamlade pa Skanes universitetssjukhus har lagts in i registret.

Insamling av neuropsykologiska data for patienter insjuknade med CNS-tumor ar 2008-2022
har paborjats. For detta arbete har SAREB avsatt 20% lonemedel for Ingrid Tonning Olsson
under perioden maj-december. Psykologassistent Tova Ideland har fatt medel fran NAG-TSK
motsvarande 75% loneutrymme for att resa runt i Sverige och samla in data.

Planerat arbete under 2024
Deltagande i de projekt som ingdr i regeringssatsningen nationellt och lokalt.

Deltagande i arbetet med det nationella vardprogrammet Cancerrehabilitering for barn och
ungdomar.

Folja regionalt arbete for implementering av vardprogrammet.

Fortsatt arbete med att fa igdng registrering av data i SAREBs modul i Barncancerregistret. I
samarbete med den nationella arbetsgruppen for toxicitet och sena komplikationer kommer
registrering av retrospektiva neuropsykologiska data fran samtliga barncancercentra att goras.
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