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Barncancerfonden remissvar avseende Battre tillsammans

Forslag till en uppdaterad nationell cancerstrategi

Barncancerfonden tackar for mojligheten att fa lamna synpunkter pa forslaget till en
uppdaterad nationell cancerstrategi. Vi vélkomnar en ambitios och uttémmande utredning vars
ambition ar lovvard, men som vi menar i manga delar kraver djupare analys av hur
barncanceromradet kan ta del av gemensamma lésningar givet de speciella forutsattningar
som ofta rader nar patienten ar ett barn. Barncancerfonden saknar ocksa kvantitativa, tidsatta
mal for flertalet huvud- och delmal samt, dar det finns matbara mal, fér barnonkologin
relevanta matetal.

For att Sveriges nationella cancerstrategi ska bli ett verktyg som bidrar till att fler patienter
overlever med farre komplikationer orsakade av vard och behandling, bér utredningen
kompletteras med en kortfattad fardplan som synliggér forslagen tillsammans med tydliga,
maétbara mal som pekar ut riktningen och som kontinuerligt, i en foreslagen tidsatt struktur,
revideras i samverkan med involverade aktorer. Detta for att kunna anpassa och utveckla mal
utifrdn den rddande snabba utvecklingen och skapa forutsattningar fér implementering,
férvaltning och kontinuerlig vidareutveckling av strategin.

Att skriva en strategi som tar hojd for den fantastiska utveckling som inom canceromradet syns
inom bland annat lakemedels- och behandlingsutveckling, medicinsk teknik och méjligheterna
att analysera stora mangder data genom anvandning av Al, ar givetvis en utmaning. Men just
darfor menar vi att det ar sarskilt viktigt att kunna analysera utfallet av féreslagna insatser och
skruva pa strategin utifran ett forbattrat kunskapslage. For att detta ska vara majligt inom
barncanceromradet maste relevant statistik tas fram och féljas. Sallsynta sjukdomar med sma
populationer, sasom barncancerdiagnoser, kraver internationella samarbeten for att kunna dra
slutsatser av behandlingseffekter och for att upptéacka eventuella biverkningar. Strategin,
liksom det arbete som Barncancerfonden bedriver for att forbattra och starka barnonkologin,
bade vard och forskning, ar ocksa helt beroende av att Sverige effektiviserar anvandningen
och delning av halsodata, saval nationellt som internationellt. Just inom halsodataomradet
anser vi att strategin behover hoja ambitionsnivan.

Barncancerfondens viktigaste medskick till féoreslaget om en uppdaterad
nationell cancerstrategi ar att;

e Tidig och precis diagnostik kravs for att moéjliggéra implementering av
precisionsmedicin. Barnonkologin har kommit langt men &r pd intet sétt fardig med
utvecklingen av precisionsdiagnostik och precisionsmedicin. Darfér behdver aven
barnonkologin vara med i de satsningar pa jamlikt inférande av biomarkoérsanalys for
fortsatt implementering av precisionsmedicin som utredningen foreslar. Statistik
behover tas fram och féljas. (Kapitel 8).

o Etablering av ett nationellt precisionsdiagnostiskt natverk dar strategisk forskning
(bade akademisk och foretagsinitierad) integreras behover ske skyndsamt. (Avsnitt
8.10.1).

e 10 procent eller mer av alla barn med cancer har en genetisk predisposition att
utveckla cancer. Strukturerade kontrollprogram fér barn och vuxna med férstadier till
cancer och personer med arftligt 6kad risk behdver bli verklighet i varje
samverkansregion. (Avsnitt 2.1.1).

e Den stora ojamlikheten for barn i tillgangen till godkanda och for barn utprovade
lakemedel kraver sarskilda satsningar som okar tillgangligheten. Detta genom
maojligheten att delta i nationella och internationella interventionsstudier, men ocksa ett
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forslag pa hur nya avancerade, och darfor ofta dyra, lakemedel kan finansieras pa ett
sadant satt att regional ojamlikhet inte uppstar. Statistik behover tas fram och foljas.
(Avsnitt 7.1.2, 7.8.1, 11.4 och 11.5)

e Utveckling av en gemensam och obligatorisk nationell databas for interventionsstudier
bor prioriteras. (Avsnitt 11.2.3, 11.4 och 11.5).

e Tidig, individanpassad och evidensbaserad rehabilitering, en definierad struktur och
tydliga riktlinjer for omhandertagande av barn med palliativa vardbehov i alla regioner
samt foreslagna program maste utvecklas pa ett for barn relevant satt. Syskon till svart
sjuka ska barn ses som anhdériga i lagens mening. Statistik behéver tas fram och
foljas. (Kapitel 9 och 10 samt avsnitt 5.2.9 och 14,9).

e De riktade satsningar pa forskning som foreslas behover kompletteras med en
satsning pa sena komplikationer, bland annat for att sekundarcancer ar en av de sena
komplikationerna efter barncancer, men ocksa for att behovet 6kar da allt fler barn
Overlever sin behandling tack var nya lakemedel som kanske inte har godkants
baserat pa lika mycket data som tidigare. Fler fas IV-studier kommer att behovas,
liksom register som mojliggor uppféljning av lakemedelsbehandling. Statistik behdver
tas fram och foljas. (Avsnitt 11.5.5).

o Satellite sites behover utvecklas for att fler barn ska fa tillgang till ny behandling eller
nya lakemedel inom ramen for en klinisk prévning, oavsett var i landet de bor och om
de klarar av att resa. (Avsnitt 7.1.7).

e Nya affarsmodeller &n det gangse, kommersiella innovationssparet behover utvecklas
for att alla patientgrupper ska fa tillgang till nya godkanda lakemedel, ny diagnostik
och nya medicintekniska produkter. (Avsnitt 7.8.4, 11.2.1, 11.4 och 11.5)

e Malen behover kunna féljas upp genom att nolimatning och nulagesbeskrivning blir
mer kvantitativ. Och dar det behovs, ska méalen for vuxna respektive barn bygga pa
aldersspecifik statistik frin vara nationella register. Aven inom vilken tidsram malet ska
nas behover fortydligas. (Kapitel 2).

Inom samtliga av dessa omraden har civilsamhallet en viktig roll att fylla. For att vi ska bli
"Battre tillsammans” kravs det att nulagesanalysen kompletteras med matbara mal och att det
finns en plan for uppfdljningen av dessa redan nu. Vi ser fram emot att bidra till den
processen.
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Barncancerfondens synpunkter

Barncancerfonden lamnar synpunkter pd majoriteten av utredningens bedémningar och
forslag. | de fall vi inte kommenterat nagra bedémningar och/eller forslag sé innebar det
antingen att vi tillstyrker dessa eller att vi inte har nagra synpunkter.

Kapitel 1 Inledning

@)

1.3 Cancersjukdom - trender och prognoser

Inom saval barn- som vuxenonkologin har éverlevnaden ¢kat inom de flesta
diagnoser, men inom barnonkologin har utvecklingen i stort stagnerat sedan
millennieskiftet. Det finns fortfarande ett antal diagnoser som saknar botande
behandling. Mer forskning och innovation, bade akademisk och foretagsinitierad,
kommer att kréavas for att cancerdrabbade barn ska fa tillgang till effektivare lakemedel
och en mer personligt utformad behandling som minskar risken for saval aterfall som
sena komplikationer.

1.3.3 Overlevnaden i cancer 6kar

Utvecklingen inom barncancer kommenteras inte i statistikdelen. Avsnittet bor darfor
fortydligas och vidareutvecklas med ett barncancerperspektiv och lyfta vikten av
statistik presenterad pa samma sétt som i internationella sammanhang, med absoluta
tal. ICCC - International Classification of Childhood Cancer! ar den metod som
internationellt anvands for att presentera statistik om de manga olika diagnoser som
ingar i begreppet barncancer.

1.4 Kompetensfdrsoérjning

Barncancerfonden valkomnar en valformulerad nulagesbeskrivning. Eftersom
kompetensforsorjningsfragan ar en absolut nyckelfrdga for Sveriges formaga att
implementera och arbeta i linje med en uppdaterad nationell cancerstrategi, vill
Barncancerfonden se bedémningar och forslag for att uppmuntra regionerna att, i
samverkan med relevanta aktorer, ta ett nédvandigt omtag om hela
kompetensforsorjningsfragan.

Utredningen formulerar, i avsnitt 8.10.4, bedémningen att Regionerna bor sékra
kompetensfoérsorjning och kompetensutveckling kopplad till precisionsmedicin vilket &r
positivt. Barncancerfonden menar dock att det inte endast ar kopplat till
precisionsmedicin som detta ar kritiskt.

Barncancerfonden 6nskar att utredningen adresserar att huvudmannen maste ta ett
stdrre ansvar for kompetensutvecklingen inom barncancervarden, vilket ocksé har
framforts av bland andra Myndigheten for vard och omsorgsanalys2, RCC i
samverkan?® och Nationella arbetsgruppen fér Barncancers (NAG barncancer) i sina
respektive remissvar till aktuell utredning.

Vi anser att den framgangsrika samverkan inom barncancervarden och med
professionsforeningen, i kombination med Barncancerfondens omfattande och
langsiktiga satsningar pa utbildning, forthildning och kompetensutveckling, har bidragit
till forbattrad kompetensfoérsorining. Men trots detta och regeringens satsning pa
barncancer ar barncancervarden, liksom 6vrig vard, kraftigt paverkad av de stora
kompetensforsérjningsutmaningarna.

Barncancervarden ar beroende av 6vrig barnsjukvard. ldag klarar barncancervérden
av att utfora sitt vrduppdrag men situationen vid flera regionala barncancercentrum

1 https:/fiicc.iarc.who.int/classification/diagnostic-divisions-within-selected-subgroups/iccc-3-2017-sub-
divisions.pdf
2 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2024a) Lagesbild av den nationella cancerstrategin. PM

2024:2.

3 Regionala cancercentrum i samverkan (2024). Kartlaggning av utbildningar riktade mot professionen
inom barncancervarden. Uthildningar riktade till lakare, ST-lakare, sjukskéterskor och barn- och
underskoéterskor 2024-02-26.
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(BCC) har foérsamrats och laget borjar bli akut. Genom kontinuerlig dialog med BCC
och vara sex lokalféreningar ser vi ocksa att andra viktiga insatser, exempelvis
psykosocialt omhéndertagande av psykologer och kuratorer, vardefullt
utvecklingsarbete och forskningstid nedprioriteras som féljd av en alltmer pressad
personalsituation.

o 1.4.4 Avancerade specialistsjukskoterskor i cancervarden
En av de utbildningar som Barncancerfonden, sedan 2003, fullt ut finansierar ar en
hdgskolepoangsgrundade (30 hp) kurs for sjukskdterskor inom barnonkologi. Kursen
startade vid Goteborgs universitet, flyttade darefter till Karolinska Institutet och
kommer fran och med hésten 2026 att ges vid Uppsala universitet.

Barncancerfonden vill se att lamplig offentlig aktor tar Gver det langsiktiga
finansierings- och driftsansvaret fér den hégskolepoangsgivande
sjukskdterskeutbildningen. | rapporten Kartlaggning av uthildningar riktade mot
professionen inom barncancervarden (2024-02-26) uttrycker NAG barncancer
stallningstagandet att "Utbildningarna inom barnonkologi som i dag genomfors i
Barncancerfondens regi foreslas ingd i ett utbildningspaket. Dessa utbildningar
behdver formaliseras och resultera i formell specialistkompetens.” Diskussion om
huruvida en formell specialistsjukskéterskeutbildning inom barnonkologi bor
implementeras har pagatt under lang tid och Barncancerfonden anser att det ar hog tid
att detta nu sker.

| tillagg tror vi att funktionen avancerad specialistsjukskéterska som utredningen lyfter
fram, och som Vardférbundet och Svensk sjukskaterskeférening anser behover
implementeras inom flera omraden med en nationell utbildning och skyddad yrkestitel,
skulle kunna utgdra en attraktiv karriarvag och bidra till att méta de 6kade framtida
behoven aven specifikt inom barncancervarden. Inte minst for att, som utredningen
lyfter, bidra till 6kade mojligheter till behandling i hemmet.

o 1.5 Uppmarksamhet pé jamlikhet och synliggérande av ojamlikhet inom
canceromradet
Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen lyfter omotiverade skillnader i
insjuknande och overlevnad i cancer mellan olika grupper, liksom i tillgang till vard i
Sverige som kan kopplas till bland annat utbildningsniva och socioekonomiska
aspekter. Men vi menar att skrivningarna riskerar tolkas som att det endast finns
omotiverade skillnader inom cancersjukdom och -vard bland vuxna patienter. Vi anser
att avsnittet behdver kompletteras med ett barncancerperspektiv och foreslar att en
hanvisning till Socialstyrelsens nyligen publicerade rapport Landsprofiler om cancer 4,
som visar att foraldrarnas utbildningsniva paverkar barnets chanser att verleva
cancer i Sverige, ocksa inkluderas.

Vi vill lyfta att jamlik vard, fér en liten population som cancerdrabbade barn, inte ar
samma sak som att alla regioner i landet kan ha samma vardutbud. Det viktiga, utifran
ett patientperspektiv, ar att alla patienter i Sverige ska kunna erbjudas modern
cancervard och deltagande i internationella studier. En del av de mest avancerade
behandlingarna kommer endast kunna erbjudas vid vissa av universitetssjukhusen,
och i sarskilt avancerade fall kan det kravas att patienten och dess familj bor pa annan
ort under delar av behandlingen. Darfor &r tillgang till resor och boende som ar
anpassade till barn, deras familjer och narstdende nddvéndiga och en viktig
jamlikhetshetsfraga.

4 OECD/European Commission (2025), Landsprofiler om cancer: Sverige 2025 EU:s landsprofiler om
cancer, OECD Publishing, Paris, https://doi.org/10.1787/48c765ea-sv.
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Kapitel 2 Mal och uppféljning

Barncancerfonden tillstyrker utredningens férslag om strukturen med tre 6vergripande mal och
25 delmal for strategin. Vi valkomnar dven visualisering genom ett 6vergripande styrkort (figur
2.2). Men vi saknar genomgéaende kvantitativa och tidsatta mal for saval barn som vuxna.
Detta menar vi gor strategin svar att folja upp. Vi anser att malen behover vara sa konkreta att
de kan foljas upp, fran dagens lage till utveckling éver tid. Vi menar ocksa att en viktig bas ar
att malen for vuxna respektive barn ska kunna bygga pa aldersspecifik statistik fran vara
nationella register, nuvarande och kommande, samt kompletteras med data fran halsoregister
och andra kunskapskallor

For att malen ska vara uppféljningsbara aven for barn och unga maste bristerna i tillganglig
statistik for barn med cancer adresseras genomgaende i strategiforslaget, och sarskilt i aktuellt
kapitel. Dartill &r det viktigt att &ven barnonkologisk profession inkluderas i uppfdljningsarbetet.

o Barncancerfonden delar utredningens uppfattning att arbetet behover fokusera pa att
utveckla och implementera andamalsenliga infrastrukturer, stimulera och integrera
forskning och ta tillvara innovationer for att vidareutveckla det halsoframjande och
forebyggande arbetet saval som cancervarden. Barncancerfonden saknar emellertid
viktiga resonemang om att ett hallbart och langsiktigt ansvar for finansiering och drift
av kvalitetsregistren behodver sékerstallas, liksom att ansvaret for registrering behéver
tydliggoras. Inom barncanceromradet ar detta sarskilt angelaget da majoriteten av
infrastrukturerna idag finansieras av Barncancerfonden. Vi saknar &ven skrivningar om
Al-I6sningar inom kvalitetsregister som ett prioriterat omrade, inte minst automatiserad
informationsoéverforing fran vardinformationssystem.

o | detta avsnitt saknas ett tydligt och genomgaende barncancerperspektiv. Nar barn
inte namns specifikt kan skrivningarna tolkas som att de ocksa galler
barnpopulationen, eller vice versa, att de endast géaller vuxenpopulationen. Ett
exempel ar ”...paverkbara riskfaktorer kopplas till mellan 23-30 procent av cancer i
Sverige och 40 procent inom EU” (sid 77). Detta galler endast for vuxenpopulationen.
Skrivningen, liksom flera skrivningar om cancerscreening (sid 80—81), bér antingen
fortydligas genom att beskriva att det endast géaller vuxenpopulationen, eller &nnu
hellre kompletteras med vad som faktiskt géller fér barnpopulationen.

o Barncancerfonden menar att utredningen, inom ramen for delmalet
Forskningsfinansiarer har genomfort riktade satsningar pa forskning inom prevention
(sid 79) aven bor lyfta fram forskning om sekundarprevention. En forhojd risk att
drabbas av cancer senare i livet &r en av de sena komplikationer som en
barncancerbehandling orsakar.

o 2.1.2 Okad 6verlevnad
Aven i detta avsnitt saknas ett tydligt och genomgé&ende barncancerperspektiv. Nar
barn inte nAmns specifikt kan skrivningarna tolkas som att de ocksa galler
barnpopulationen eller vice versa, att de endast géller vuxenpopulationen.
Barncancerfonden menar att flera skrivningar i avsnittet antingen bor fortydligas
genom att beskriva att de endast galler vuxenpopulationen, eller &nnu hellre
kompletteras med vad som faktiskt galler fér barnpopulationen.

o Barncancerfonden menar att, for att delmalet Statistiken 6ver anvandningen av
cancerldkemedel &r heltdckande ska skapa vérde for alla som drabbas av cancer
behoéver de sarskilda bristerna i tillgénglig statistik for barn med cancer synliggoras. Se
vara synpunkter avseende avsnitt 2.2 nedan.

2.1.1 Minskad risk att utveckla cancer och fler som diagnostiseras tidigt
Barncancerfonden héaller med om att det &r viktigt att arftlig risk att utveckla cancer
maste foljas upp och att strukturerade kontrollprogram ska inféras och dven omfatta
och vara anpassade till barn. Vi féreslar en skarpning av utredningens skrivelse (sid
80) enligt nedan;
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o Varje samverkansregion ska erbjuda strukturerade kontrollprogram for
barn och vuxna med forstadier till cancer och personer med arftligt
Okad risk. Arbetet kan organiseras via specifika mottagningar eller via
samverkande natverk, men kontrollerna behover struktureras och
ansvaret vara tydligt.

o Barncancerfonden vill &ven se att inrattandet av kontrollprogram
kopplas till ett mal som kan féljas upp.

o 2.1.3 Basta mdjliga livskvalitet —under och efter cancersjukdom
Rehabilitering
Barncancerfondens bild ar att det rader delade meningar om andamalsenligheten for
patienterna med Min vardplan inom barncancervarden. Var bedémning ar att Min
Vardplan, s& som den ar utformad idag, ar ett kunskapsstod som inte upplevs
anpassat for cancerdrabbade barn och deras familjer. Den administrativa bérdan for
vardprofessionerna okar till foljd av att nya administrativa rutiner, riktlinjer och verktyg
implementeras och adderas, samtidigt valjs sallan nagot bort.

o Barncancerfonden menar att varje ny administrativ rutin som implementeras
noggrant behdver dvervagas och patientnyttan utvarderas. Enligt oss ar Min
vardplan inom barncancervarden idag inte "en interaktiv digital tjanst” som den
beskrivs av utredningen (5.2.4).

o Barncancerfonden anser att de specifika utmaningar da patienten ar ett barn
behdver synliggoras kopplat till rekommendationen om att anvanda
patientrapporterade matt (PROM:s och PREM:s) for att exempelvis folja
utvecklingen med 6ver tid for patientdelaktighet, samordning och livskvalitet
som (2.1.3). Detta ar aven relevant for b.la. kapitel 5 Personcentrering (ffa
5.2.8. och 5.5.1.).

Palliativ vard

Barncancerfonden vill se att alder laggs till som ytterligare en parameter som den
palliativa varden behéver vara anpassad till i meningen; "Den palliativa varden
behover vara anpassad utifran patienternas behov, 6nskemal och situation.” (sid 90).

o 2.2 Uppféljning och utvéardering av strategin
Barncancerfonden tillstyrker forslaget att Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
bor fa i uppdrag att utvardera implementeringen av den nationella cancerstrategin i
forhallande till strategins mal och ta fram ett uppfoljningsramverk.

o Utobver att involvera barnonkologer och barnonkologisk omvardnadskompetens i
uppféljningsarbetet, vill Barncancerfonden se att relevanta civilsamhaéllesaktorer ocksa
involveras. Vi foreslar att utredningen inspireras av den norska cancerstrategin som
pekar ut att ” Cancerstrategin har en 16ptid pa tio ar. Arbetet kommer att samordnas
och féljas nara genom "Partnership Against Cancer”, som bestar av Norsk
Keeftanforening, Norges kommunalférbund, de fyra regionala héalsomyndigheterna,
patientorganisationer inom canceromradet, Norges cancerregister och
Helsedirektoratet.”s.

o Barn drabbade av cancer saknas ofta nar offentlig statiskt presenteras. Det géller
saval forekomst, incidens och 6verlevnad som behandlingar och uppféljning av
cancerlakemedel. Nar barn finns med, redovisas statistiken ofta p& samma sétt som
vuxenstatistiken, vilket inte ger en representativ bild av barncancerdiagnoserna som ar
méanga men drabbar fa barn per ar och darmed klassas som sallsynta diagnoser.

Konsekvensen av detta blir att det inte gar att folja upp hur utvecklingen ser ut och om
nya satsningar ger 6nskad effekt. Det galler saval utvecklingen av existerande,

Shttps://www.regjeringen.no/contentassets/fd8233d7583e4a8dbd396c12d3aa77d1/no/pdfs/felles-innsats-
mot-kreft.pdf
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nationella statistikregister samt de nya som foreslas. Barncancerfonden har delat
skrivelsen Ett fortydligat uppdrag till myndigheter gallande statistik om barncancer
(2023) ® med utredningen, men konstaterar att hansyn till hur bristerna i offentligt
tillganglig statistik for barn med cancer paverkar majligheten till uppféljning och
utvardering av strategin for barn och unga, inte har tagits.

Barncancerfonden understryker vikten av att strategin, och den myndighet som i
slutandan far det formella uppdraget att utvardera strategin, tar hansyn till bristen pa
tillganglig statistik for barn med cancer och aktivt verkar for att férbattra situationen.
Inte minst for att kunna jamféra utvecklingen i Sverige med utvecklingen i évriga
Europa.

Kapitel 3 Forebygga cancer

Barncancerfonden tillstyrker utredningens beddmningar och forslag. Barncancer kan i
allménhet idag inte forebyggas eller identifieras genom screening da ytterst fa cancerformer
hos barn orsakas av miljo- eller livsstilsfaktorer. De cancerférebyggande insatser som foreslas
och som riktar sig till barn och unga fokuserar darfor pa att férandra beteenden som tkar
risken for att barn och unga utvecklar cancer som vuxna.

o

Barncancerfonden menar dock att utredningen missar att synliggora befintlig kunskap
om de sarskilda forutsattningar som galler paverkbara riskfaktorer, uppféljning och
férebyggande arbete nar det géller barn och unga. Forskning visar att 10 procent eller
mer av alla barn med cancer har en genetisk predisposition att utveckla cancer. Att
tidigt upptéacka barn med genetisk predisposition for cancer mojliggér en skraddarsydd
uppféljning och behandling, vilket kan vara livsavgorande. Det &r ocksa viktigt for att
beddma risken for att andra familjemedlemmar, exempelvis syskon, ska utveckla
cancer och for att kunna erbjuda genetisk radgivning och foérebyggande atgarder. (Se
vara synpunkter under avsnitt 2.1.1.)

Intensiva cancerbehandlingar som kemoterapi och stralning 6kar risken fér barn som
behandlats for cancer ska drabbas av sekundar cancer senare i livet. Aven de nya
innovativa behandlingar som utvecklas mot cancer idag (exempelvis CAR-T
behandlingar) har visats kunna orsaka sekundar cancer. Patienter som behandlats for
cancer som barn behdver darfor erbjudas sarskilda uppféljningsprogram for att
forebygga och tidigt upptéacka sekundar cancer. Mer forskning behdvs ocksa for att
Oka kunskapen om de biverkningar cancerbehandlingar orsakar, och for att battre
kunna riskindela patienter och anpassa behandlingen for att minimera risken for
sekundar cancer senare i livet.

Kapitel 4: Screening och kontrollprogram vid 6kad cancerrisk
Barncancerfonden tillstyrker utredningens bedémningar och férslag men vill, i enlighet med
vara synpunkter pa avsnitt 2.1.1, se att kontrollprogram tas fram for barn och unga som
diagnosticerat med arftlig cancerrisk, samt uppfoljningsprogram fér sekundar malignitet.

o

4.7.1 Jamlik tillgang till cancerscreening i hela landet

Cancerscreening for patienter med predispositionssyndrom vid barncancer (CPS) ar
underbelyst i detta kapitel. Det omnamns att helgenomsekvensering sker for barn med
cancer (4.7.3), vilket &r korrekt, och att det dver tid tillsammans med intensifierad
forskning om predisposition, kommer att 6ka andelen genetiska fynd som behover
Overvakas och féljas. Optimal hantering av sekvenseringsfynd bér utredas.

4.7.3 Tillgang till tidig diagnostik vid 6kad risk for cancer
Barncancerfonden foreslar foljande omformulering av de tvd bedémningarna enligt
féljande;

6 skrivelse barns-inkludering-i-officiell-statistik_barncancerfonden.pdf
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o Cancercentrum bor utveckla nationella vardprogram for barn och vuxna med
Okad risk fér cancer.

o Regionerna bor etablera definierade strukturer for upptackt och uppféljning av
barn och vuxna med 6kad risk fér cancer.

Kapitel 5 Personcentrering

Barncancerfonden tillstyrker utredningens beddmningar och forslag men anser att kapitlet
saknar ett barncancerperspektiv, det galler saval i beskrivningen av nuldge och analyser (5.1—
5.4) samt i utredningens beddmningar och forslag (5.5).

Foljande avsnitt anser vi sarskilt behover vidareutvecklas och/eller kompletteras med ett
barncancerperspektiv;

O

5.2.4 Min vardplan ar ett kunskapsstod for patienter i cancervarden
Barncancerfondens bild ar att det rader delade meningar om andamalsenligheten for
patienterna med Min vardplan inom barncancervarden. Var bedémning &r att Min
Vardplan, s& som den ar utformad idag, ar ett kunskapsstod som inte upplevs
anpassat for cancerdrabbade barn och deras familjer. Bland annat eftersom
forutsattningarna for anvandning av Min vardplan kontinuerligt forandras i takt med
barnets stigande alder, men ocksa givet bristande interoperabilitet i forhallande till
exempelvis patientjournalen. Enligt oss ar Min vardplan inom barncancervarden idag
inte "en interaktiv digital tjanst” som beskrivs av utredningen.

Vi instdmmer i att den varierande implementeringen &r problematisk, inte bara ur ett
jamlikhetsperspektiv utan aven ur ett resurs- och nyttoperspektiv. Eftersom
meningarna avseende Min vardplans andamalsenlighet och anvandarvanlighet for
barncancerpatienter gar isar menar vi att detta behdver genomlysas.

5.2.7 Personanpassad kommunikation ar en forutsattning for patientdelaktighet
Barncancerfonden menar att detta avsnitt helt saknar ett barncancerperspektiv. Vi
haller med om att personanpassad kommunikation (for patienter i alla aldrar) ar viktig
ur jamlikhetssynpunkt men menar att utredningen ocksa behover belysa varfor det ar
angelaget da patienten ar ett barn, utifran ett barnperspektiv.

5.2.8. Patientrapporterade matt ar viktiga for uppféljning ur ett patientperspektiv
Barncancerfonden instammer i att patienters och narstdendes erfarenheter ar viktiga i
forbattringsarbete, liksom i att patientrapporterade erfarenhetsmatt ar viktiga for
uppfdljning utifrén ett patientperspektiv. Vi vill dock se att utredningen synliggor de
specifika utmaningar som finns kopplat till att patienten ar ett barn och hur dessa
forandras i takt med barnets stigande alder och frigorelse fran foraldrar eller
vardnadshavare. Likasa vill vi att utredningen lyfter behovet av att, trots utmaningarna,
hitta former for att samla in och lara av barn och ungas erfarenheter pa ett
systematiskt satt.

5.2.9 Narstaendestod

Liksom i avsnitt 9.3.7 Civilsamhallets insatser anser vi att Barncancerfonden bor lyftas
i avsnittet med tanke pa det omfattande lokala stod som ges till narstdende genom
vara sex lokalféreningar och riksforbundets riktande finansiering till landets sex
regionala barncancercentrum och Lilla Erstagérden, till exempel konsultsjukskéterskor
och syskonsttdjare (se bilaga 1 och 2).

Trots det omfattande, riktade stod till syskon till cancersjuka barn, genom
lokalféreningarnas verksamhet och av syskonstédjare, uppger 26 procent av
foraldrarna i Barncancerfondens foréldraenkat 2024 att syskon till det cancersjuka
barnet drabbats av psykisk ohalsa som kan héarledas till syskonets cancersjukdom. 15
procent av féraldrarna uppger aven att syskonet hamnat i ensamhet/utanforskap.
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5.5.1 Forstarkt patientdelaktighet och patientmedverkan

Barncancerfonden tillstyrker beddmningen att foreslagna Cancercentrum boér arbeta
for att patientrapporterade utfallsmatt integreras i den kliniska verksamheten liksom
bedémningen att anvandningen av PROM behéver 6ka i den kliniska vardagen men vi
vill se ett fortydligande att forslaget &ven omfattar barn med cancer.

Barncancerfonden tillstyrker bedémningen att SKR och féreslagna Cancercentrum bor
utveckla den nationella patientenkaten for barncancerpatienter och patienter inom
SVF till att &ven innefatta behandling och uppféljning. Vi vill se en ambitionshdjning,
inklusive ett barncancerperspektiv, genom att vidareutveckla forslaget sa att det
uppmuntrar till att hitta former for att samla in och lara av barn och ungas erfarenheter
pa ett systematiskt satt. Eventuellt genom utveckling av en nationell patientenkat for
barn och unga med cancer. Barncancerfonden uppmuntrar till att dra lardomar av var
regelbundna enkatundersokning till foraldrar och vardnadshavare.

Barncancerfonden delar utredningens stéllningstagande att forflyttningen av
perspektivet fran att se patienten som mottagare till medskapare ar en central del i en
personcentrerad vard, liksom att cancervarden behover arbeta fér en 6kad
patientmedverkan, eller annu hellre -samverkan, pa alla nivaer, frén ledningsniva till
det enskilda patientmotet.

Vi tillstyrker bedomningen om att tydliggora syfte, arbetssatt och mal med regionernas
arbete med patientmedverkan men hade 6nskat att utredningen lyfte blicken och slog
fast att Sverige som life science-nation behdver etablera en infrastruktur for effektiv
och andamalsenlig patientsamverkan pa systemniva. Barncancerfonden anser att,
med ratt férutsattningar, har EUPATI Sverige potential att utgbra en central roll i att
skapa en valfungerande och hallbar infrastruktur for patientsamverkan inom life
science.

Barncancerfonden vill helst inte att en uppdaterad nationell cancerstrategi "l&ser in”
cancervarden vid konkreta I6sningar och verktyg, utan héjer ambitionsnivan och
uppmuntrar till utforskande av &ndamalsenliga, innovativa och anvandarvanliga
verktyg som bidrar till 6kad patientnytta. Detta genom tillexempel 6kad operabilitet och
interaktivitet, samt till minskad administration for vardpersonalen.

Givet att férslaget, om att regeringen bor ge foéreslagna Cancercentrum i uppdrag att
vidareutveckla Min Vardplan till en individuell behandlings- och uppfoljningsplan,
vidareutvecklas med ett barncancerperspektiv och inkluderar en genomlysning av Min
Vardplans &ndamalsenlighet och anvandarvinlighet for barncancerpatienter och deras
familjer, tillstyrker Barncancerfonden forslaget.

Kapitel 6 Tillgénglighet

Barncancerfonden menar att barncancerperspektivet saknas genomgéende i kapitlet. Ordet
barn namns inte. For personer under 18 ar tillampas inte SVF. Vi menar darfor att
utredningens beddémningar och forslag behdver kompletteras med ett tydligt
barncancerperspektiv.

@)

6.6.1 En forenklad vantetidsmodell och 6.6.2 Insatser for att starka
tillgangligheten i cancervarden

Barncancerfonden menar att det behover framga att SVF inte galler for patienter under
18 ar, men att majoriteten av barncancerdiagnoserna ar hégmaligna och att
fordrojningar i diagnostik snabbt kan leda till livshotande tillstdnd. Darfor ar det
avgorande att ndrmaste barncancercentrum involveras tidigt vid cancermisstanke och
att barn och ungdomars tillgang till skyndsam diagnostik och behandling aven i
framtiden &r prioriterat. Barncancerpatienter inte far nedprioriteras i konkurrens med
vuxna som féljer ett SVF. Dartill ar det viktigt att man inom primér- och
barnhalsovarden ar utbildade i att upptacka symptom som kan vara tecken pa
barncancer.
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Kapitel 7 Diagnostik och behandling
Barncancerfonden tillstyrker utredningens bedémningar och forslag, men ser att det behévs
fortydliganden och tillagg i flera avsnitt for att belysa barncancerperspektivet.

O

7.1.2 Jamlik tillgang till cancervard kraver fortsatt fokus

Barncancerfonden haller med om att de omotiverade skillnaderna i jamlik tillgang till
diagnostik och vard i relation till utbildning, socioekonomi och geografi kraver fortsatt
fokusering. Aven studier om hur foraldrarnas bakgrund paverkar barnens behandling
ar nodvandiga. Vi vill dock belysa att aven alder idag utgor en diskriminerande faktor.

Barn med cancer har samre tillgang till nya godkanda cancerbehandlingar jamfort med
vuxna. Utdkning av indikationer till att inbegripa barn tar alldeles for lang tid eller sker
inte alls, och de flesta barncancerlakemedel ges idag off label. Studier visar att det i
genomsnitt tar 6,4 &r innan en indikation for vuxna utokas till att inkludera barn.
Utvecklingen gar tyvarr ocksa langsamt for de barncancerdiagnoser som idag har hog
genomsnittlig dodlighet, dar behovet av nya behandlingsalternativ ar sérskilt stort,
samtidigt som de kommersiella incitamenten &r ldga da populationen &r liten.

Barncancerfonden har i tva skriftliga inspel till utredningen, Skriftligt inspel till
Socialdepartementen med anledning av hearingen om framtidens cancervard 29 mars
(Barncancerfonden 2023)X och Barncancerfondens kompletterande inspel till
uppdateringen av den nationella cancerstrategin (2024)2! lyft detta som ett sarskilt
angelaget omrade for strategin att belysa och foresla kraftfulla insatser som okar
tillgangen till for barn utprovade och godkéanda lakemedel.

7.1.3 Multidisciplinara konferenser

Ur ett patientperspektiv ar MDK mycket vardefulla, vilket beskrivs val i utredningen.
Barncancerfonden vill sarskilt belysa vikten av MDK f6ér ovanliga cancersjukdomar dit
samtliga barncancerdiagnoser hor.

Alla patienter med en ovanlig cancerdiagnos, sarskilt vid aterfall i svarbehandlad
sjukdom, bor diskuteras pa en nationell eller nordisk MDK. En sddan MDK bor
resultera i en samlad beddomning av basta mojliga tillgéngliga behandlingsalternativ.
Relevanta dppna kliniska studier och en véardering av mdjligheter for patienten att delta
i en klinisk behandlingsstudie i Sverige, eller i utlandet om studien inte &r 6ppen i
Sverige, bor ocksa vara en obligatorisk del av en MDK. Det finns idag en grazon
mellan vard och forskning, dar ett deltagande i kliniska behandlingsstudier i vissa fall
kan ge patienter tillgang till ny behandling innan lakemedlet &r godkant av de
regulatoriska myndigheterna.

7.1.7 Barn och unga med cancer har sarskilda behov
Utover de sarskilda behov som namns i avsnittet finns sarskilda behov ocksa nar det
géaller utveckling av nya cancerlakemedel och barns deltagande i kliniska studier.

Det finns ett stort behov av nya behandlingar specifikt utvecklade fér barn med cancer,
och fler barn behover darfor erbjudas att delta i kliniska studier. Det finns dock manga
utmaningar och sarskilda behov hos barn och unga som gor det svarare att genomfora
kliniska prévningar p& dem jamfort med vuxna. Mycket sma patientgrupper, fa 6ppna
studier for barn och ett behov av lang uppféljningstid for att fanga upp sena
komplikationer innebér logistiska utmaningar att genomféra studier. Ett outvecklat
sprak, behov av anpassade provtagningar och skillnader i bland annat farmakokinetik
och farmakodynamik gor att kommunikation och studieprotokoll maste anpassas till
barnets alder. Etiska stallningstaganden, exempelvis kring inhamtning av samtycken
for minderariga, och behovet for svart sjuka barn, tillexempel barn som befinner sig i
palliativ fas, att delta i kliniska studier nara hemmet for en sa god livskvalitet som
mojligt under cancerbehandlingen, utgdr ytterligare utmaningar.
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Utvecklingen av sa kallade satellite sites som kan hantera delar av studier som leds av
annan region eller prévningsansvarig ar ett satt att géra det mojligt for fler barn att f&
tillgang till ny behandling eller nya lakemedel, oavsett var de bor och om de klarar att
resa.

o 7.4.3 Utvecklingen inom biomarkérer kan mojliggora tidig upptackt av cancer
Barncancerfonden instdmmer med utredningen och vill sérskilt understryka vikten av
att;

o utvecklingen av molekylar patologi utgar fran bade de kliniska vardbehoven
och forskningsbehoven

o analys av biomarkérer standardiseras for att underlatta utveckling av
medféljande diagnostik (companion diagnostics)

o barns behov sarskilt bor beaktas och att utvecklingen kopplas till aktuella och
kommande Kliniska provningar.

o 7.7 Stralbehandling (7.7.1-7.7.4)
Barncancerfonden menar att avsnittet om stralbehandling bor vidareutvecklas med ett
barncancerperspektiv. Stralning av barn med cancer ges ofta flera ganger i veckan
under flera veckors tid. Barn behdver ofta sévas for att ligga stilla under behandlingen
vilket forsatter barnen i en utsatt och orolig situation som kan vara svar att hantera for
bade barn, foraldrar och vardpersonal. Sévningen kraver att barnet fastar vilket
forsamrar mojligheten till god nutrition under stralbehandlingsperioden. Sévning ar inte
heller helt riskfritt. Det finns darfér behov av alternativ till sévning fér barn infér
stralningsbehandling.

Barn som stralas har en betydande risk att utveckla sena komplikationer under manga
ar, ibland decennier, efter avslutad behandling. For barn ar det darfor extra viktigt att
identifiera minsta méjliga straldos med bibehallen klinisk effekt mot tuméren, och att
utveckla mer exakta, effektiva och riktade stralningsmetoder som skonar vavnad runt
tumoren for att minska risken for sena komplikationer.

7.8 Medicinsk behandling

Givet riskerna for att utveckla sena komplikationer ar det extra viktigt att kunna
individanpassa behandlingen utifran barnets alder och biologiska forutsattningar men
ocksa att oka kunskapen om hur, nar och varfor sena komplikationer uppstar, for att
forhindra eller mildra sena komplikationer och utveckla nya skonsammare
behandlingar. Det utvecklas ocksé metoder eller kombinationer av behandlingar som
kan minska skadorna av saval stralning som kemoterapi. Barncancerfonden menar att
hela avsnittet skulle tjana pa att lyfta dessa sarskilda risker for barn med cancer.

o 7.8.1 Dynamisk utveckling av cancerlakemedel
Barncancerfonden delar utredningens syn att "utvecklingen av cancerlakemedel ar
dynamisk och kraftfull”. Men vi menar att det endast ar sant fér vuxna cancerpatienter.
Se vara kommentarer under avsnittet 7.1.2 Jamlik tillgang till cancervard kraver fortsatt
fokus ovan.

En dynamisk utveckling med fler godkanda cancerlakemedel pa den europeiska
marknaden innebar inte att patienterna per automatik far tillgang till dessa. F6r manga
av de nya innovativa ldkemedel som nu utvecklas inom canceromradet finns flera
utmaningar innan de kan marknadsféras och darmed komma patienter till godo. En
stor utmaning ar att dessa lakemedel ofta ar dyra och har godkénts pa ett relativt litet
datamaterial vilket behéver kompletteras med langtidsdata for att relevanta
halsoekonomiska analyser och jamforelser mellan behandlingsalternativ ska kunna
goras.
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Barncancerfonden har i tva skriftliga inspel till utredningen, Skriftligt inspel till
Socialdepartementen med anledning av hearingen om framtidens cancervard 29 mars
(2023)” och Barncancerfondens kompletterande inspel till uppdateringen av den
nationella cancerstrategin (2024)8 lyft detta som ett sarskilt angelaget omrade for
strategin att belysa och foresla kraftfulla insatser som okar tillgangen till for barn
utprovade och godkanda léakemedel.

Har kan och bor Sverige bidra p& minst tva olika satt;

1. Vibehover bidra till att skapa den langtidsdata som kravs. Detta kan bara
goras genom att faktiskt anvénda de av EMA-godkénda behandlingarna. Om
de inte anvands kommer ingen nya data genereras och det skapas ett slags
moment 22 dar inte alla patienter kan fa tillgang till nya och potentiellt
livsviktiga behandlingar.

2. Eftersom innovativa, nya lakemedel ofta &r riktade mot en liten patientgrupp
behdver Sverige, i samarbete med andra léander i Europa, skapa en
gemensam infrastruktur som méjliggdr insamling av tillrackligt omfattande
langtidsdata efter marknadsgodkannande.

o 7.8.4 Medicinsk behandling utanfor sjukhuset
Barncancerfonden vill betona att for barn med cancer ar det av stort varde att fa vard
och behandling i hemmet nar det & maijligt. En trygg miljé och narheten till familjen ar
viktigt for livskvaliteten for bade det drabbade barnet och familjen. Darfor ser vi
allvarligt pa utmaningarna med att inte alla forskningsresultat kan kommersialiseras,
exempelvis for att forsaljningsvolymen inte forvantas bli tillréckligt stor. Att det idag kan
ta flera ar till dess att till exempel en medicinteknisk innovation, som vasentligen
forbattrar cancerdrabbade barns maéjlighet till rérelsefrihet under
cytostatikabehandling, kommer alla regioners patienter tillgodo &r oacceptabelt. Nya
affarsmodeller 4n det gangsekommersiella innovationssparet, behover utvecklas for
att aven sma patientgrupper ska fa tillgang till nya medicintekniska produkter men
ocksa till godkanda lakemedel och ny diagnostik.

o 7.9 Barnonkologi
Barncancerfonden delar utredningens nulagesbeskrivning av barnonkologin och
onskar, liksom GMS i deras remissvar till aktuell utredning, betona att
helgenomsekvenseringen av barn med cancer, tillsammans med omfattande
bildanalyser (radiologi, patologi) genererar stora méangder hdgkvalitativa data. Data
som battre skulle kunna anvandas for transformativt utvecklingsarbete inom vard och
forskning i stort. Liksom GMS, skulle vi garna se konkreta forslag i strategin for att pa
nationell niva integrera storskaliga dataméangder fran molekylara metoder som
anvands inom barncancervarden och pa sa satt ta fram losningar som kan breddas till
andra omraden.

Vidare delar vi NAG Barncancers stallningstagande, i deras remissvar till aktuell
utredning, att vid inférande av nya lakemedel bor det beaktas att underlag och
evidens tar langre tid att ta fram och Iangsiktig halsonytta ar mer svarbedémd for barn
an for vuxna. Det kan leda till att regionerna gor olika beddémningar av nyttan vilket
kan leda till ojamlik tillgang till nya och dyrare lakemedelsbehandlingar. Att kunna

7 https://lwww.barncancerfonden.se/globalassets/bilder/om-oss/politik-och-
paverkan/remissvar/barncancerfonden_skriftligt-inspel-till-arbetet-med-en-uppdaterad-
cancerstrategi.docx_final.pdf
8 https://www.barncancerfonden.se/globalassets/bilder/om-oss/politik-och-
paverkan/remissvar/barncancerfonden-kompletterande-inspel-till-uppdateringen-av-den-nationella-
cancerstrategin-20240612.pdf
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erbjuda beredningsformer och doser lampliga for barn ar ocksa en utmaning som
behover losas.

o 7.10.3 Statistik och uppfdljning av lakemedel
Barncancerfonden delar till fullo utredningens stallningstagande att "tillforlitlig statistik
ar viktigt for att kunna félja upp lakemedelsrekommendationer fran vardprogram och
NT-radet, men ocksa for att kunna folja upp effekterna och kostnadseffektiviteten av
lakemedel”.

Fo6r manga barncancerdrabbade &r slutet pa cancerbehandlingen bérjan pa en livslang
kontakt med halso- och sjukvarden som omfattar saval 6ppenvard som specialistvard.
En realisering av forslaget om utvidgad uppgiftsinhamtning till patientregistret (Ett nytt
regelverk for halsodataregister, SOU 2024:57) skulle bidra till ett mer omfattande
underlag for forskning som knyter an till sena komplikationer och langtidsuppfdljning
fér bland annat patienter som behandlats for cancer som barn. | kombination med det
foreslagna registret for rekvisitionslakemedel skulle det skapa béattre forutsattningar for
langtidsuppfolining av lakemedel och behandling. Vi menar att en viktig del i en
nationell cancerstrategi att se till att féreslagna register etableras, att koppla resurser
for kontinuerlig uppféljning och kvalitetskontroll till registren, och att registren utformas
sa att statistik for barn kan hamtas ut och foljas.

Generellt 6nskar Barncancerfonden att strategin synliggdr nuvarande brister i
tillgénglig statistik for barn med cancer som vi beskriver narmare under Kapitel 2 Mal
och uppfdljning samt i Ett fortydligat uppdrag till myndigheter gallande statistik om
barncancer (2023)1,

o 7.10.4 Behov av samordning och transparens i inférandeprocesser for nya
lakemedel
Barncancerfonden haller med om att det behtver goras en éversyn av
inforandeprocesser for nya lakemedel. En 6versyn har diskuterats under lang tid och
behover nu prioriteras och resultera i konkreta atgarder. Sarskilt behovet av statlig
finansiering for att sdkerstalla en jamlik implementering av nya dyra behandlingar
behodver hanteras skyndsamt.

o 7.12 Nivastrukturering
Inom barncanceromradet finns en nivastrukturering som innebar att diagnostik och
behandling styrs via regionala barncancercentrum. Barncanceromradet &r inte i behov
av ytterligare nivastrukturering. Barncancerfonden anser att nivastrukturering bor
inféras da vetenskapliga evidens visar att kompetensbehovet, kvaliteten och/eller
patientsakerheten motiverar det. Nar nivastrukturering inte ar nédvandig ar en god och
nara vard att foredra, vilket ocksa galler deltagande i decentraliserade kliniska studier.

Kapitel 8 Precisionsmedicin
Barncancerfonden tillstyrker utredningens bedémningar och férslag men vill se stérre
och tydligare satsningar for att 6ka implementeringstakten.

Inférandet av helgenomsekvensering i Sverige har varit ett viktigt framsteg for barn
med cancer. Det markerar bérjan pa en omstallning till en mer individanpassad
diagnostik och behandling. Men barnonkologin &r pa intet satt fardig med utvecklingen
av precisionsdiagnostik och precisionsmedicin. Tvartom behdver vi nu en strategisk
och langsiktig satsning som tar hojd for nasta generations diagnostiska verktyg,
biomarkdrer och terapier.

Status for inférandet av precisionsmedicin i Sverige, liksom de utmaningar som finns,
ar generellt val beskrivna i utredningen. Barncancerfonden &r dock orolig for att
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utredningen inte innehaller tydliga och mer konkreta foérslag for hur vard och forskning
kan integreras battre for att gagna bade dagens och framtidens patienter.

o lutredningen saknar Barncancerfonden en beskrivning av de séarskilda utmaningar
som finns inom barnonkologin géllande inférande av precisionsmedicin givet att
begreppet omfattar predisposition, diagnos och prognos samt behandling och
uppféljning. Idag har cancerdrabbade barn tillgang till precisionsdiagnostik genom det
nationella inforandet under 2024, men ligger langt efter vuxenonkologin sett till
tillgangen pa testade och godkanda precisionslakemedel. Inom barnonkologin finns
ocksa ett antal diagnoser dar det idag helt saknas effektiv behandling. Internationella
jamforelser® visar att Sverige inte har lika manga dppna internationella kliniska
barncancerprovningar, som tillexempel Danmark, givet var population. Har skulle
ocksa svenska Barntumdrbanken, dér idag allt material helgenomsekvenserats, vara
en tillgang for att attrahera mer precisionsmedicinsk forskning till landet.

o 8.2.1 Implementering i halso-och sjukvarden behdéver ske i enlighet med
prioriteringsgrunderna
Av utredningen framgar det att, enligt férarbetena till halso- och sjukvardslagen, hélso-
och sjukvardsinsatser endast ges till dem som har ett vardbehov, och att det finns en
atgard inom hélso- och sjukvarden som personen kan ha nytta av (sid 358). Eftersom
vard och forskning inom precisionsmedicinomradet alltmer narmar sig varandra menar
Barncancerfonden att detta synsatt ar foréldrat. Precisionsdiagnostik ar nodvandig for
att kunna ta reda pa om ett passande precisionslakemedel finns tillganglig eller inte,
och man kan darfor inte i forvag veta vilka patienter som har nytta av
precisionsdiagnostik. For en del patienter kan precisionsdiagnostik visa att det finns en
tillganglig godkand precisionsmedicin, fér andra att det finns en potentiell
precisionsmedicin men som annu inte ar godkéand men tillgénglig via kliniska
prévningar (= forskning).

o Storskalig genomanalys gors redan idag pa alla barn som diagnosticeras med cancer,
vilket har stor betydelse for bade behandling av det enskilda barnet och fér forskning
inom barncanceromradet. Detta ar egentligen inte forenligt med
prioriteringsprinciperna s& som de ar formulerade i utredningen. Teoretiskt sett skulle
ocksa analyser baserade pa smalare genpaneler ibland vara tillrackliga for det
enskilda barnet, men att man da tappar méjligheten till synergi med
forskningsperspektivet dar populationsbaserade storskaliga genomdata som &r viktiga
for utvecklingen av nya precisionsmediciner. Detta, i kombination med det faktum att
helgenomsekvenseringen idag inte finansieras av regionerna pa ett konsekvent satt,
gor att Barncancerfonden ser en risk for att regionerna, med utgangspunkt fran
prioriteringsprinciperna, skulle minska eller helt sluta med avancerade genomanalyser
pa barn med cancer av ekonomiska skal. Barncancerfonden anser darfor att det bor
ingd i en uppdaterad cancerstrategi att sla fast vikten av langsiktigt hallbara
finansieringsmodeller fér helgenomsekvenseringen av barn, liksom for andra
precisionsmedicinska insatser.

Att integrera vard och forskning innebar en kulturforandring fér hur man ser pa
forskningens betydelse inom ramen for varden, men ocksa ett forandrat synsatt nar
det géller vilka patienter precisionsdiagnostiken bor gynna. Forskning gynnar oftast
(men inte alltid) framtidens patienter. Eftersom dagens patienter dragit nytta av
forskning som involverat gardagens patienter ar det ocksa rimligt (om patienten
samtycker) att dagens patienter, genom att erbjudas storskaliga genomanalyser, kan
bidra till forskning som gynnar framtidens patienter. Sarskilt som detta kan goras pa
ett effektivt och samordnat satt genom en béttre integrering av vard och forskning.

9 https://siope.eu/media/documents/sweden-pccp.pdf
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Kostnadseffektiviteten ar viktig att forhalla sig till, vilket beskrivs bra i utredningen.
Barncancerfonden anser att kostnadseffektiveten inte bara ska beraknas utifran
kostnadseffektiviteten for den enskilda patienten, utan att aven vinster som genererats
av forskning i form av snabbare tillgang till battre, effektivare och sékrare behandlingar
for framtidens patienter ska inga i berakningen.

o 8.8.1 Styrning av investeringar i precisionsmedicin pa nationell niva
Utredningen konstaterar (sid 375) att de regionala och nationella satsningar som gjorts
pa precisionsmedicin framst har avsett infrastruktur och akademisk forskning, medan
motsvarande investeringar i klinisk implementering, i form av koppling till kliniska
provningar eller inférandestrukturer, har saknats. | de satsningar som sedan réaknas
upp saknas en redogorelse for att inférandet av helgenomsekvensering inom
barnonkologin skett via extern finansiering av Barncancerfonden med tillskott av
statliga medel fram till 2024, da regionerna tog 6ver finansieringen.

o 8.9.1. Det saknas koordinering pa nationell niva
Utredningen konstaterar att det i skrivande stund tas fram flera olika handlings- och
fardplaner for inférande av precisionsmedicin medan det i andra lander finns en
nationell plan. Barncancerfonden anser att &ven Sverige bor ha en nationell plan och
att det for patienter med en cancerdiagnos, oavsett alder, ar viktigt att fa tillgang till
den mest verksamma behandlingen, oavsett regionstillhdrighet. Barncancer ar
obehandlat en dédlig sjukdom och jamlik vard &r att alla barn som behdéver tillgang till
avancerade vard i Sverige far det, inte att alla regioner ska ha samma vardutbud.

o 8.10.1 Nationell infrastruktur for precisionsdiagnostik
Forslaget att etablera ett nationellt precisionsdiagnostiskt natverk for kunskapsstyrning
och strategisk samverkan fér samordnad utveckling av precisionsdiagnostik ar i
grunden bra. Forslaget fokuserar dock pa vardperspektivet, och Barncancerfonden
anser att en breddning av uppdraget och en integrering med strategisk forskning
(bade akademisk och foretagsinitierad) behovs. Det kan exempelvis innebéara att
natverket behdver samverka dven med andra &n de diagnostiska enheterna i
regionerna (exempelvis de tumdrbiologiska ronderna och med forskare), att omraden
som idag saknar biomarkorer, och/eller som ar underbeforskade (exempelvis ovanliga
cancersjukdomar som barncancer) synliggors av natverket. Detta for att kunna
prioriteras i olika statliga och/eller privata forskningssatsningar, och att de nationella
standarderna behdver harmoniseras med internationella standarder for att battre
kunna utnyttjas i internationella forskningsprojekt.

Barncancerfonden foreslar ocksé att natverkets uppdrag pa ett lampligt satt utokas till
att framja ett nationellt populationsbaserat register for omicsdata som tillgodoser bade
vardens behov av att skraddarsy behandlingen for en patient och samtidigt utgor ett
kraftfullt verktyg for nationella och internationella forskningssamarbeten.

Barncancerfonden betonar vikten av att etableringen drar erfarenhet fran befintliga
nationella infrastrukturer inom omradet sdsom Biobank Sverige, GMS, ATMP Sweden
och SciLifeLab m.fl. Infrastrukturer som under lang tid har format ett
samverkansformat mellan akademi, sjukvard, naringsliv och patientorganisationer som
bl.a. majliggor utveckling av precisionsmedicin/hélsa fran forskning, innovation till
implementering och rutinsjukvard. Samt att forslagsvis en sammanhallande aktor ges i
uppdrag att samla de nationella infrastrukturerna for att ta fram en plan/strategi for
uppstart av en nationell infrastruktur for precisionsmedicin. Vi vill ocksa understryka att
goda forutsattningar for &ndamalsenlig datadelning ar helt nodvandigt for natverkets
formaga att verka med effekt.

o 8.10.2 Etablering av molekylara konferenser
Vi valkomnar utredningens forslag att sékra integrationen mellan precisionsdiagnostik
och precisionsmedicin genom att stodja etablering av molekylara konferenser.
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For att sakerstéalla kompetensbehovet och bana vag for ett jamlikt inférande av
precisionsmedicin inom barncancervarden anser Barncancerfonden att de molekylara
konferenserna bor genomféras pa nationell niva. Det ar ocksa viktigt att kunskap om
bade 6ppna och kommande nationella och internationella kliniska prévningar for bade
barn och vuxna finns med pa alla molekylara konferenser.

o 8.10.3 Program for jamlikt inforande av implementering av precisionsmedicin
Utredningen anser att klinisk precisionsmedicinsk diagnostik bér inféras fér de
patientgrupper som har storst méjlighet till nytta i form av nya behandlingsméjligheter,
och att de patienter som skulle komma i friga ar de déar det redan finns evidens,
internationella rekommendationer eller for patienter aktuella for kliniska
precisionsmedicinska prévningar. Barncancerfonden saknar ett forskningsperspektiv i
det foreslagna programmet.

Vi ser obeforskade eller underbeforskade omraden, inte bara inom barnonkologin, dar
det idag saknas evidens eller internationella rekommendationer och ett vardbehov
enligt definitionen i utredningen. Att inte integrera vard och forskningsbehov i det
foreslagna programmet innebéar att vi inte kommer att utnyttja potentialen i omicsdata
fran precisionsdiagnostik fullt ut samt att det blir mycket svarare att generera de
forskningsdata som behdvs for forskning och utveckling av nya precisionsmediciner.
Detta ar extra besvarligt foér ovanliga cancerformer som barncancer, som idag har
samre tillgang till precisionsmediciner da utvecklingen framst baserats pa vuxnas
behov och kommersiella intressen.

Ett program for ett samordnat och jamlikt inférande av biomarkdranalyser bor darfér ta
hojd for bade dagens och morgondagens patienter. Detta genom att integrera bade
vard- och forskningsperspektivet. Utvecklingen av ny teknik gar fort och utvecklingen
av nya analysverktyg bor féljas inom de omraden dar genetiska analyser redan inforts.
Programmet bor ocksa inkludera ett uppdrag att identifiera omraden déar forskning
behdver intensifieras, dar precisionsmediciner saknas. Regional implementering boér
vara tvingande for att sékerstalla ett jamlikt inférande, och de nomineringskommittéer
som utredningen foreslar behdver innehalla specialister inom barnomradet.

o Nar det galler uppféljningen av program vill Barncancerfonden sarskilt betona bristen
pa tillganglig statistik for barn med cancer, vilket idag gor det svart att utvardera
effekterna av till exempel det foreslagna programmet. Vi har beskrivit detta problem péa
flera stallen i vart remissvar.

o 8.10.4 Kompetensutveckling
Utredningen konstaterar att introduktionen av precisionsmedicin staller krav pa nya
kompetenser inom en rad omraden. Barncancerfonden vill betona att inom alla de
uppréaknade omraden finns ett behov av sérskild kunskap och kompetens om barn.

Kapitel 9 Rehabilitering och uppféljning

Barncancerfonden saknar i kapitlet beskrivningar av att komplikationer efter cancerbehandling
i barndomen ofta kraver insatser fran saval sjukvarden som skolan och samhallet i stort,
tillexempel rehabilitering for kognitiva eller beteendemassiga svarigheter efter
barncancerbehandling. M@nga har behov av mer omfattande insatser och uppféljning &n vad
som ges inom ramen for nyckelmottagningarna for barn och unga upp till 18 ar idag. Det
galler ocksa fortsatta insatser efter att patienten fyllt 18 ar och évergar fran barn- till
vuxensjukvarden, tillexempel jamlik tillgang till multimodala rehabiliteringsresurser inom
uppféljningsmottagningarna for vuxna efter barncancer. Detta ar viktigt att belysa i utredningen
eftersom det ar vanligt med svarigheter som paverkar den drabbades férmaga att fullfélja
skolgangen, till framtida studier och yrkesliv. Likasa ar det viktigt att framhalla att personer
med férvarvade hjarnskador efter cancer i barndomen som regel inte omfattas av Lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade, LSS (1993:387), vilket forsvarar individens
tillgang till samhallets resurser och stod.
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Barncancerfonden tillstyrker utredningens bedémningar och forslag. For att sékerstalla att de
far genomslag aven for barn och unga bor det dock genomgaende i kapitlet tydliggoras att det
finns tva vardprogram for cancerrehabilitering, ett for vuxna och ett for barn och unga. Som
rekommendationer, bedémningar och férslag uttrycks riskerar det nu uppfattas som att de
endast galler vuxna. | Barncancerfondens foraldraenkat 2024 uppger tva av tre foraldrar att
deras barn drabbas av biverkningar och/eller komplikationer av sin barncancersjukdom eller -
behandling. Samt att endast var fjarde féralder uppger att de varit néjda med de
rehabiliteringsinsatser som barnet har fatt eller far20,

o

9.3.7 Civilsamhaéllets insatser

Barncancerfonden som aktor bor aven lyftas har med tanke pa det omfattande lokala
stod som ges genom vara sex lokalféreningar samt genom riksférbundets riktande
finansiering till landets sex regionala barncancercentrum och Lilla Erstagarden, liksom
var finansiering till uppféljningsmottagningarna for vuxna efter barncancer (se bilaga 1
och 2).

9.7.2 Uppfoljning efter cancersjukdom

Barncancerfonden tillstyrker utredningens bedémningar och forslag och valkomnar
sarskilt forslagen om en satsning pa langtidsuppféljning for unga vuxna med cancer
och specifikt forslaget om att uppféljningsmottagningar efter cancer ocksa gors
tillgangliga for patienter diagnostiserade med cancer i alder 18-29 ar.

Vi tillstyrker ockséa att den utvidgade langtidsuppfoljningen foreslas finansieras genom
en sarskild statlig satsning. Vi ser behov av vidareutveckling och fértydligande koppat
till féljande forslag;

Barncancerfonden menar att, som forslaget om Forsoksprogram med multidisciplinara
och multiprofessionella uppféljningsmottagningar (sid 424) ar formulerat, det finns risk
for att regionerna lamnar vuxna patienter som haft cancer i barndomen, och som idag
omfattas av landets sex uppféljningsmottagningar for vuxna efter barncancer, utanfor.
Nagot som vi menar skulle vara olyckligt och vi vill darfor se ett fortydligande och att
det framgar att forsoksprogrammet dven ar aktuellt for regionernas arbete med vuxna
som haft cancer i barndomen.

Barncancerfonden valkomnar den foreslagna satsningen pa langtidsuppféljning for
unga vuxna med cancer (sid 425) och anser att den bor planeras i téat samverkan med
Natverket Uppféljningsmottagningar for vuxna efter barncancer (UFM Sverige) 11
Detta i syfte att dra lardomar av erfarenheterna frén etablering och utveckling av
uppféljningsmottagningarna for vuxna efter barncancer samt att samordna delar av
vard och uppféljning for de tva olika malgrupperna. Det ar angelaget att
rollférdelningen mellan professioner sdsom barnonkologer, hematologer, onkologer,
specialistsjukskoterskor etc. tydliggors for att undvika att uppfdljningsmottagningarna
for vuxna efter barncancer draneras pa specialister.

Barncancerfonden vill ocksa understryka vikten av att ett strukturerat och effektivt
verktyg tas fram for att sammanstalla onkologisk behandling for unga vuxna som far
diagnos mellan 18 och 29 ar. Dartill kravs nya evidensbaserade riktlinjer (exempelvis
ett nationellt vardprogram) for malgruppen da det sannolikt inte ar lampligt att
extrapolera uppfdljningsrekommendationerna fér barncancerdverlevare till individer
som far sin cancerdiagnos mellan 18 och 29 ar. | tillagg ser vi att det skulle vara av
stort varde att, i samband med att satsningen planeras, initiera halsoekonomiska
studier eller analyser kopplat till bAda malgrupperna. Detta i syfte att kartlagga de
formodade samhalleliga vinsterna med langtidsuppfoljning samt férebyggandet och
hanteringen av sena komplikationer.

10 Barncancerfondens enkét till foraldrar och vardnadshavare 2024
11 Uppfoliningsmottagningar fér vuxna efter barncancer (UFM) - RCC

17


https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/cancerrehabilitering/uppfoljningsmottagningar/

BARNGANCER
FONDEN

o

Slutligen vill Barncancerfonden, med emfas, understryka att dagens
uppféljningsmottagningar fér vuxna efter barncancer fortfarande ar underfinansierade
inom regionernas ordinarie budgetar och har sedan start haft otillréckliga
forutsattningar for uppbyggnad, langsiktigt hallbar etablering och utveckling.
Barncancerfonden anser att det vore olyckligt att initiera och basera en angeléagen
statlig satsning pa unga vuxna pé lika daliga forutsattningar. Darfor menar vi att
samverkan med UFM Sverige ar avgérande.

Vi vill aven lyfta mojligheten att initiera den foreslagna statliga satsningen som en
pilotsatsning i ett forsta skede. Detta i syfte att mojliggéra systematisk utvérdering och
vidareutveckling infor en bred uppskalning i hela landet.

Se vara synpunkter avseende konsekvenser av utredningens forslag kopplat till
forslaget i avsnitt 14.9 Ekonomiska kostnader for rehabilitering och uppfdljning.

Kapitel 10 Palliativ vard

Barncancerfonden tillstyrker utredningens bedomningar och forslag. Vi ser sarskilt positivt pa
att utredningen tagit fasta pa dagens ojamlikheter inom omradet och att tydlighet kring detta
ger béttre forutséattningar till en framtida forandring. Vi vill &ven se ett fortydligande i
bedémningarna och att de avser bade barn och vuxna, sa att inga oklarheter uppstar i
implementeringsfasen.

Barncancerfonden vill &ven understryka vikten av, som utredningen fastslar, att syskon till
svart sjuka barn ses som anhoriga i lagens mening. Sa som utredningen Starkt stod till
anhorigal? foreslog i sitt betankande i augusti 2024. Nedan foljer nagra bedomningar och
forslag vi skulle vilja se férandringar i, eller fortydliganden kring;

10.11.1 En starkt och jamlik palliativ vard vid livshotande sjukdom
Barncancerfonden tillstyrker delvis bedémningen att Regionerna bor tka féljsamheten
till kunskapsstod for palliativ vard, med sarskilt fokus pa att sakerstélla en adekvat
infrastruktur for palliativa insatser... och instammer i NAG Barncancers remissvar till
aktuell utredning och deras fdrslag till &ndring av sista meningen;
o ”...Detinnefattar tillgangen till palliativa konsultteam dygnet runt veckans alla
dagar, palliativ vard- eller atgardsplatser och mojlighet till tidig integrering av
palliativ vard for barn och vuxna.”

Barncancerfonden tillstyrker delvis bedémningen Regionerna boér ha en definierad
struktur och tydliga riktlinjer for omhandertagande av barn med palliativa vardbehov
och deras familjer. Vi foreslar att detta omformuleras till ett skallkrav da vi annars ser
en risk for ojamlik implementering i landets regioner. Vi vill aven se att féljande mening
adderas;
o 7...Det forutsatter att rutiner och avtal upprattas mellan region, kommun och
andra vardgivare sa att barn bereds samma majligheter som vuxna till palliativ
vard bade pa sjukhus och i hemmet.”

Barncancerfonden tillstyrker beddmningen Samverkan mellan den regionala och
kommunala varden bor starkas, for att erbjuda en jamlik, hogkvalitativ och
resurseffektiv palliativ vard men instammer i NAG Barncancers foreslagna tillagg;
e "Samverkan mellan den regionala och kommunala varden bor starkas, for att
erbjuda en jamlik, hdgkvalitativ och resurseffektiv palliativ vard, fér barn och
vuxna.”

nttps://www.regeringen.se/contentassets/4e4ec43884144936bd53a3707266aa80/sou_2024 60_pdf-
a_webb.pdf
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o Barncancerfonden tillstyrker forslaget att ge Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
i uppdrag att, i ndra dialog med relevanta aktérer, gora en éversyn av
kunskapsstyrningens andamalsenlighet. Vi vill att det tydliggors att detta géaller bade
barn och vuxna. Det ar aven angelaget att den erfarenhet kopplat till palliativ vard for
barn, som idag finns pa bland annat Lilla Erstagarden, tas till vara i arbetet. Samt att
de erfarenheter som nu skapas i Pediatriskt palliativt kompetenscentrum i norr —
PPKC tas till vara.

Kapitel 11 Forskning

Barncancerfonden instammer i utredningens beskrivning av ett fragmenterat och splittrat
forskningslandskap. Ett forskningslandskap déar den kliniska forskningen tappar mark,
tillgangen till kliniska prévningar &ar ojamn och daligt koordinerade. Och déar
forskningsstrukturer éverlappar, det finns medikolegala hinder for delning av forskningsdata,
ett lagt svenskt deltagande i EU:s forskningsfinansieringsprogram, brister i
kompetensforsorjningen och regioner som dras med ekonomiska utmaningar. Problem som
har beskrivits i otaliga utredningar under manga ar. Samtidigt som andra jamfoérbara lander
inte dras med samma utmaningar. For patienternas och skattebetalarnas béasta ar det nu hog
tid att ga fran ord till handling.

Barncancerfondens férhoppning ar att den svenska uppdaterade cancerstrategin ska bidra till
att [6sa manga av dagens problem genom tydliga, konkreta, tidsatta, uppfoljningsbara mal
samt med en tydlig ansvarsfordelning och planerade uppféljningar. Politiska beslut bor styra
prioriteringar utifrn ett helikopterperspektiv av vad som &r mojligt och bast for svenska
patienter, vardorganisation samt akademiskt och industrisponsrad forskning, ur ett nationellt
saval internationellt perspektiv.

o Barncancerfonden saknar en satsning pa uppféljining av sena komplikationer inom de
strategiskt utpekade omradena. D& allt fler, bade barn och vuxna, kommer att 6verleva
sin cancer blir forskning for att hitta bade mindre toxiska behandlingar och
kompletterande lakemedel eller behandlingar som kan minska toxicitet och sena
komplikationer allt viktigare. Dar en allvarlig sen komplikation efter barncancer
dessutom &r att Aven drabbas av cancer i vuxen alder.

Barncancerfonden skulle ocksa vilja se ett forslag pa etablering av sarskilda enheter
med fokus pa tonaringar och unga vuxna med cancer, den senare en grupp som
véxer, och dar framgangsrika internationella forebilder finns.

For att 6ka barns tillgang till i kliniska studier bor barn och unga i hogre grad
inkluderas i cancerstudier designade for vuxna nar det ar medicinskt motiverat. Vard
och forskning utvecklas snabbt och den vaxande kunskapen om genetiska mutationer
och deras inverkan pa cancerbehandlingar kommer att mojliggéra mer
personanpassade behandlingar, specifikt anpassade till individens genetiska profil,
oavsett alder.

ACCELERATE?, en internationell plattform som sammanfér akademi, industri,
patientforetradare och regulatoriska myndigheter i syfte att paskynda utvecklingen och
inforandet av innovativa behandlingar for barn och ungdomar med cancer, har tagit
fram ett sexstegsprogram som kan anvandas som forebild.

o 11.1.3 Forskningsinfrastrukturer
Barncancerfonden delar utredningens bild att Sverige har stor potential inom life
science, mycket tack vare av vara nationella forskningsinfrastrukturer sdsom
biobanker och kvalitetsregister, och att dessa infrastrukturer &r grundldggande for
framgangsrik forskning och utveckling av varden.

13 https:/firp.cdn-website.com/c584cf91/files/uploaded/ACCELERATE_6%20point%20approach.pdf
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Barncancerfonden anser att ett av staten och regionernas viktigaste uppdrag ar att
tillgodose vardens och forskningens behov av nationella, tillgangliga, framtidsséakrade
och langsiktigt finansierade forskningsinfrastrukturer av hogsta majliga kvalitet. Det
galler allt ifran kvalitetsregister, teknikplattformar och biobanker till kliniska
prévningscentrum — och att dessa ska tillgodose forskning och vardutveckling for alla
patientgrupper inklusive barn. De nationella forskningsinfrastrukturerna behdver
harmoniseras med liknande internationella initiativ for att mojliggéra synergier éver
nationsgranser, nagot som forutsatter en accelererad datadelning.

Barncancerfonden saknar en specifik beskrivning av infrastrukturerna inom
barncanceromradet. Biobanker, kvalitetsregister, samt prévningscentrum &r idag helt
finansierade av externa medel frdn Barncancerfonden (se bilaga 1 och 2). En
langsiktig och delvis offentlig finansiering av dessa resurser som ar helt essentiella for
bade vard, kvalitetsstyrning och forskning har lange efterfragats av Barncancerfonden.

o 11.2.1 Sverige bor 6ka antalet interventionsstudier
Barncancerfonden héller med om att ett 6kat antal interventionsstudier i Sverige ar ett
bra mal. Vi vill dock poéngtera att det inte enbart &ar antalet studier som bor malséattas,
utan aven antalet studier av hog kvalitet. Studierna bor vara baserade pa
patientbehovet, och i vissa fall behdvs en prioritering av vilka studier som ska
genomféras. For ovanliga cancerdiagnoser sdsom barncancer finns ett tak for hur
manga studier som faktiskt gar att genomfora med hog kvalitet. Detta eftersom
patientunderlaget ar begransat och det finns f& patienter med samma diagnos vid ett
givet tillfalle i ett specifikt land. For att generera statistiskt sakerstéllda resultat behdver
dessa studier darfér genomféras internationellt, tillsammans med andra lander.,
Studier kan aven behdva prioriteras mot varandra for att sakerstélla ett tillrackligt stort
patientunderlag. Fér ovanliga cancerdiagnoser kan det darfér ibland vara béattre att
genomfora farre, men kvalitetssékrade och prioriterade studier, tilsammans med
andra lander.

ACCELERATE organiserar "Pediatric Strategy Forums” som syftar till att hjalpa till
med att prioritera utveckling av cancerlakemedel for barn. Pa dessa moten deltar
patientforesprékare, akademin, industrin, tillsynsmyndigheter och de europeiska och
amerikanska lakemedelsmyndigheterna (EMA och FDA). Resultatet publiceras i
informationssyfte. Denna modell kan utgdra inspiration for andra ovanliga
cancersjukdomar dar prioritering kravs.

o Utredningen konstaterar att barn och unga ar underrepresenterade i
lakemedelsprovningar (sid 472). Detta har direkta konsekvenser pa tillgangen till
cancerlakemedel utvecklade for barn'4. | Sverige ar situationen ar samre an i
jamforbara lander da svenska barncancerpatienter deltar i farre interventionsstudier an
barncancerpatienter i andra jamforbara lander i Europal®.

Barncancerfonden anser att aldern for att fa delta i kliniska interventionsstudier bor
sankas fran 18 ar till 12 ar. Detta for att 6ka antalet interventionsstudier for barn och
ungdomar med cancer. Interventionsstudier inom omradet "repurposing”, som syftar till
att utveckla ett redan godkant lakemedel for en ny indikation, kan vara en genvag for
snabbare och billigare tillgang till nya cancermediciner for barn. Pragmatiska kliniska
provningar som utvarderar interventioner i en "real world setting”, under férutsattningar
som faktiskt kommer att gélla néar lakemedlet, behandlingen eller produkten
implementeras i varden, kan ocksa forbattra tillgangen till innovationer for barn med
cancer.

Interventionsstudier for obeforskade eller underbeforskade cancerdiagnoser déar det
kommersiella intresset ar lagt (exempelvis ovanliga cancerdiagnoser som barncancer)
behéver sarskilt uppmarksammas och stédjas med malet om en likvardig tillgang till

14 https://pubmed.nchi.nlm.nih.gov/36682367/
15 https://siope.eu/media/documents/sweden-pccp. pdf
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nya cancermediciner for dessa patientgrupper. Aven andra affarsmodeller, &n det
gangse kommersiella innovationssparet, behdéver utvecklas for att dessa
patientgrupper ska fa tillgang till nya cancerbehandlingar. | forslaget till ny europeisk
lakemedelslagstiftning finns ett férslag som innebar att akademiker och civilsamhallet
kan bidra med forskningsdata for att utdka indikationen av ett redan godkant
lakemedel. Nagot som inte mojligt idag d& det bara ar féretaget som innehar
marknadsgodkénnandet som kan ansdka om en uttkad indikation. Forslaget har
darfor stor betydelse for patienter med ovanliga cancerdiagnoser, och utgor ett
exempel pa en mojlig alternativ affarsmodell.

o 11.2.31Sverige pagar insatser for att 6ka antalet kliniska provningar
Barncancerfonden valkomnar insatser for att 6ka antalet kliniska prévningar, sa lange
kvalitet och prioriteringar enligt resonemanget under 11.2.1 ovan och barnperspektivet
beaktas.

o Barncancerfonden haller med utredningen om att de nationella terapinatverk och
kliniska provningsenheter som planeras inom ramen for SweTrial utgér en del av en
nodvéandig nationell infrastruktur for klinisk forskning. Inom barncanceromradet finns
redan uppbyggda terapinatverk och kliniska provningsenheter.

Na&r nya satsningar och strukturer etableras behdver samtidigt helheten ses dver, och
gamla strukturer som inte langre fyller sin funktion laggas ner. Beslut och prioriteringar
ar politikernas ansvar och kan inte overlatas till de verksamheter som berérs pa grund
av javsproblematiken. Daremot méste alla perspektiv och synpunkter fran berérda
verksamheter noggrant inhamtas innan beslut fattas.

o Idag ar det mycket svart att hitta sammanhzngande och komplett information om
interventionsstudier i Sverige. Det finns manga 6verlappande databaser som inte alltid
redovisar samma information. Utveckling av en gemensam, stkbar, nationell databas
bor prioriteras och registreringen boér vara obligatorisk. Databasen boér, utdver
information om studier, innehalla information om ledtider och leveransformaga samt
vara kompatibel och harmoniserad med liknande internationella initiativ, sarskilt de
som nu utformas pa europeisk niva (CTIS). Aven information om storre internationella
kliniska provningar bor vara tillganglig i databasen exempelvis genom att lanka till
ClinicalTrials.com. Dubbelregistreringar som innebar dubbelarbete ska undvikas.
Sokbarheten maste vara val utvecklad och inkludera en mojlighet att soka ut
cancerstudier for olika aldersgrupper. Aven resultatet av studien bor registreras i
databasen inklusive en populérvetenskaplig sammanfattning for patienter och
anhoriga.

o Behovet av att kunna fa ut statistik specifikt for olika aldersgrupper galler aven
Lakemedelsverkets uppdrag om att pa nationell niva tillhandahalla statistik om kliniska
provningar, likasa Etikmyndighetens statistik Gver etiktillstand.

11.2.4 Patient- och narstaendemedverkan i forskning

Barncancerfonden instammer med utredningen om att det fortsatt finns
utvecklingsbehov av patient- och narstdendemedverkan i forskningsprocessens olika
delar. Detta for att utveckla samverkan och uppné en forflyttning fran medverkan till
samskapande och vi 6nskar att understryka vikten av ett sarskilt barnperspektiv
iakttas.

Barncancerfonden ser det som nddvandigt att patient- och anhérigféretradare har en
stark stéllning inom det nationella partnerskapet SweTrial. Ett genomgaende
patientperspektiv i handlingsplaner, malsattning och genomférande &r att efterstrava
och bor sékras genom omfattande samverkan med flera olika patient- och
narstdendeorganisationer och -initiativ liksom EUPATI Sverige. Barncancerfonden ser
exempelvis att forslaget om patientforetrddare som adjungerande i SweTrials
styrgrupp som otillrackligt for att sdkra ett genomgaende patientperspektiv.
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11.3.1 Forskningsfinansiering inom canceromradet

Barncancerfonden anser att ett av staten och regionernas viktigaste
finansieringsuppdragen &r att tillgodose vardens och forskningens behov av nationella,
tillgangliga, framtidssakrade och langsiktigt finansierade forskningsinfrastrukturer av
hdgsta méjliga kvalitet. (Se resonemang under 11.1.3 ovan.) Ett sarskilt
finansieringsbehov finns for forskning inom canceromraden som idag &ar obeforskade
eller underbeforskade och dar det kommersiella intresset ar lagt (exempelvis ovanliga
cancerdiagnoser som barncancer). (Se resonemang under 11.2.1 ovan.)

11.4.2 Ojamlik och begransad tillgang till kliniska interventionsstudier
Utredningen slar fast att allt farre interventionsstudier 6ppnas i Sverige. Orsakerna ar
flera och handlar inte enbart om forutsattningar for forskning i form av tid fér kliniska
prévare och tillgang till exempelvis forskningssjukskoterskor, forskningskoordinatorer
och administratorer vilket behdvs vid alla relevanta behandlingsenheter. Det handlar
dven om att vard prioriteras framfor forskningsverksamhet nar varden har
resursbrister. Detta ser Barncancerfonden, i var roll som forskningsfinansiar, bland
annat genom att beviljade forskningsanslag begéars att f& disponeras under langre tid
an det ursprungligt var planerat. Barncancerfonden instammer i att huvudmannen for
sjukvarden behdover ta ett storre ansvar for att forskning kan bedrivas i den kliniska
verksamheten, och det inte bara vid universitetssjukhusen utan ocksa inom 6vriga
vardnivaer.

11.5 Utredningens beddmningar och forslag

Barncancerfonden delar utredningen syn om informationen till patienter och vardgivare
om pagaende studier behover forbattras for att 6ka deltagandet i kliniska studier. Vi
instammer ocksa i att en forutsattning for effektiv samverkan kring interventionsstudier
ar valfungerande samverkan och goda mojligheter att dela data. Viktigt ur ett
barncancerperspektiv ar att detta ocksa géller internationella studier d& barncancer ar
ett stort antal sallsynta diagnoser och dar internationell samverkan behovs for att fa en
tillrackligt stor studiepopulation.

11.5.3 God och jamlik tillgang till interventionsstudier samt starkt roll for
forskningsinriktade terapikluster

Utredningen konstaterar att det kravs relevant diagnostik, nationell samverkan och
tillgang till molekylara konferenser (molecular tumour boards) fér genomférande av
precisionsmedicinska och lyfter fram internationella modeller som kan tjana som
inspiration, exempelvis Australiens samverkansmodell och Norges nationella
diagnostik- och behandlingsnatverk. Barncancerfonden menar att det svenska
inféorandet av helgenomsekvensering inom barnonkologin ocksa bor namnas som en
nationell forebild men ocksa ges fortsatt stod sé de forvantningarna som finns pa
inforandet kan realiseras i form av 6kad tillgang till precisionsmedicinska studier och
behandlingar.

11.5.5 Riktade forskningsinsatser

Barncancerfonden vill, kopplat till utredningens bedémning att Riktade, tematiska
satsningar bedoms vara sarskilt relevanta inom forskningsomradena Prevention, Tidig
diagnostik, Artificiell intelligens samt Stralbehandling, framhalla vikten av att
barnonkologin inkluderas i alla fyra forskningsomraden men ocksa att ett femte,
Toxicitet och sena komplikationer bor foreslas.

Uppféljning av saval nya som etablerade behandlingar och deras paverkan pa
livskvalitet och halsa senare i livet bor prioriteras da allt fler Gverlever sin
cancerbehandling. Inom barnonkologin sker detta fortfarande till priset att 7 av 10 barn
drabbas av sena komplikationer av olika slag varav 30 procent &r allvarliga och ibland
till och med livshotande.

11.4 Sammanfattande analys och 11.5 Utredningens bedémningar och férslag
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Barncancerfonden héaller med om utredningens sammanfattande analys och énskar tydliga,
konkreta, tidsatta och uppféljningsbara mal med tydlig ansvarsfordelning och planerade
uppféljningar for att avhjélpa problemen.

Barncancerfonden vill precisera och komplettera utredningens forslag enligt féljande;

Malet att 6ka antalet kliniska provningar bor inkludera ett kvalitets-,
prioriterings- och barnperspektiv enligt resonemanget under 11.2.1 ovan.

Malet att "alla regioner bor definiera mal for andelen patienter som inkluderas i
interventionsstudier och aktivt arbeta for att gradvis 6ka deltagandet” bor
skarpas till att;

o alla regioner ska kunna erbjuda alla patienter (barn inkluderat) att
delta i en interventionsstudie (i Sverige eller i utlandet) om det finns
en oppen och relevant studie tillganglig, patienten uppfyller
inklusionskriterierna och ger sitt samtycke”.

Utredningen foreslar riktade forskningssatsningar inom prevention och tidig
diagnostik for att 6ka kunskapen inom dessa omraden. Barncancerfonden vill
lagga riktade forskningssatsningar for obeforskade eller underbeforskade
cancerdiagnoser dar det kommersiella intresset ar Iagt enligt resonemanget
under 11.2.1 ovan.

Idag anges i Halso-och sjukvardslagen att regionerna ska medverka vid
finansiering, planering och genomférande av Klinisk forskning. Utredningen
anser att regionernas ansvar behover vara aktivt medverkande och drivande i
forskningsprocessen. Barncancerfonden anser att Halso-och sjukvardslagen
bor andras till att inkludera ett krav pa regionerna att bedriva forskning.

Utredningen pekar ut kompetensbrist inom innovationsprocessen exempelvis
nar det galler patent och kommersialisering som en orsak till den langa tiden
frén upptackt och forskningsresultat till klinisk implementering.
Barncancerfonden vill uppmarksamma utredningen pa att en annan orsak ar
att alla forskningsresultat inte kan kommersialiseras, exempelvis for att
forsaljningsvolymen inte forvantas bli tillréckligt stor. Nya affarsmodeller &n det
gangse, kommersiella innovationssparet behover utvecklas for att alla
patientgrupper ska fa tillgang till nya godkéanda lakemedel, ny diagnostik och
nya medicintekniska produkter. Den uppdaterade cancerstrategin kan
medverka till en sadan utveckling genom att lyfta betydelsen av "repurposing”-
studier och genom att stotta innovation som drivs av icke-kommersiella
aktorer.

Utveckling av en gemensam, sokbar, nationell databas bor prioriteras och
vara obligatorisk. Databasen bdor, utdver information om studier, aven
innehalla information om ledtider och leveransférmaga samt vara kompatibel
och harmoniserad med liknande internationella initiativ, sarskilt de som nu
utformas pé europeisk niva (CTIS). Aven information om storre internationella
kliniska provningar bor vara tillgénglig i databasen, exempelvis genom att
lanka till ClinicalTrials.com. Dubbelregistreringar ska undvikas. Sokbarheten
maste vara val utvecklad och inkludera en mgjlighet att soka ut cancerstudier
for olika aldersgrupper. Aven resultatet av studien bor registreras i databasen
inklusive en populérvetenskaplig sammanfattning fér patienter och
narstaende.

Styrningen av varden behover bygga pa en stark forskningskultur dar
forskningens betydelse for att utveckla och forbéattra dagens och framtidens
vard synliggors, och dar forutsattningarna for att bedriva god forskning starks.
Det kan exempelvis ske genom att frigora tid for forskning, sakerstalla
kompetensforsorjning, erbjuda livslangt larande, tillgangliggéra nationella
forskningsinfrastrukturer, sakerstélla genomférandekapaciteten i kliniska
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provningar, frimja internationellt forskningssamarbete och genom olika typer
av partnerskap for langsiktigt sékerstalld finansiering.

Lagstiftningen om anvéndning av halsodata behdver skyndsamt &ndras for att
mojliggora en effektiv men samtidigt séker delning av halsodata for bade
utveckling och utvardering av varden och fér forskning. Barncancerfonden ser
med oro pa de hinder som kontinuerligt uppstar avseende delning av
halsodata inklusive patologiska bilddata. Det ar inte acceptabelt att vi som
samhalle fortsatter tillata juridiska bedomningar, som enkelt uttryckt innebar
att barn riskerar att do eller fa tillgang till samre behandlingar pa grund av att
data &r silofierad. Det kan inte varit lagstiftarens avsikt att hindra vard och
forskning, inte heller utvecklingen av vitala digitala infrastrukturer.

Idag ser mojligheten att delta i kliniska studier utomlands olika ut i de olika
regionerna. For att alla patienter i hela landet ska ha samma mdjlighet att
delta behover regionerna tillsammans komma 6verens om kriterierna for att fa
delta och hur detta ska finansieras.

Idag ar bristen pa langtidsdata ett av de storsta problemen for tillgang till nya
innovativa lakemedel for patienterna. Detta beror pa att halsoekonomiska
analyser ar svara att gora utan langtidsdata och att TLV och NT-r&det darfor
ar tveksamma till att rekommendera lakemedlet av ekonomiska skal. Att ett
nytt lakemedel godkanns av EMA betyder att det uppfyller kravet pa att
fordelarna med att anvanda lakemedlet dvervager riskerna. For att ett nytt
lakemedel snabbt ska komma patienterna till godo godkanns de ofta utan
langtidsdata for effekt och sakerhet. Denna data behdver darfor samlas in
efter marknadsgodkannande. Eftersom Sverige har representanter i de
kommittéer i EMA som godkanner lakemedlen &r det ocksa rimligt att Sveriges
halso- och sjukvard tar ansvar och medverkar till att samla in denna
langtidsdata.

Kapitel 12 Ansvarsfdrdelning och strukturer for samverkan

Barncancerfonden tillstyrker utredningens bedémningar och forslag liksom de behov som
utredningen ser av ett fortydligat statligt ansvar inom vissa omraden. Vi vill sarskilt understryka
utredningens slutsatser och rekommendationer i avsnitt 12.4 Sammanfattande analys, inte
minst 12.4.1 Styrkor att bevara, 12.4.2 Centrala utmaningar kvarstar inom vissa omraden och
12.4.4 OkKlarheter i rollférdelningen bromsar samverkan.

o

Barncancerfonden understryker vikten av en vélfungerande nationell digital

infrastruktur som en avgdrande forutsattning for att ta tillvara mdéjligheterna som den
medicinska utvecklingen inom canceromradet medfor. Detta inklusive mojligheten till
andamalsenlig delning av halsodata for vard och forskning, nationellt och
internationellt, framfor allt inom EU. (Se utvecklat resonemang under Kapitel 13
Kunskapsstyrning samt Barncancerfondens remissvar avseende vidareanvandning av
halsodata foér vard och klinisk forskning (SOU 2023:76)16.

Barncancerfonden menar att den andamalsenliga och valfungerande infrastruktur och

organisation som finns inom svensk barnonkologi idag, och som bland annat kan
harledas till regeringssatsningen pa barncancervarden, kan utgdra ett inspirerande
exempel kopplat till integrering av RCC och CCC (och eventuella kommande CC), till
Cancercentrum, etablering av en nationell infrastruktur inom canceromradet och
etablering av en nationell kontaktpunkt motsvarande en Cancer Mission Hub (sid 538).
Det galler saval organisationen inom professionsforeningarna, sektionen for pediatrisk
hematologi och onkologi (PHO) inom Svenska Barnlakarféreningen och
Sjukskoéterskor inom barnonkologi (SIBO), som de strukturer som etablerats for

ehttps://www.barncancerfonden.se/globalassets/bilder/om-oss/politik-och-
paverkan/remissvar/barncancerfonden_-remiss-sou-2023-76.pdf
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barncancervarden genom NAG-barncancer och inom regionala cancercentrum, dar
det i samtliga regioner idag finns en etablerad samverkan.

Utredningen lyfter i flertalet kapitel och avsnitt fram civilsamhallets roll och betydelse
for cancerdrabbade till exempel i det cancerférebyggande arbetet (3.5.2), for att
mojliggéra hogt och jamlikt deltagande i screening (4.7.2), som viktig resurs for
narstaende (5.2.9), for att starka patientperspektivet i cancervarden (5.4) och kopplat
till psykosaocialt stéd, fysiska rehabiliteringsinsatser och innovationsprojekt (9.3.7).
Aven om vi, som framhallit bland annat under 5.2.9 Narstdendestod, anser att just
Barncancerfondens roll som civilsamhéllesaktor beskrivs alltfor snavt, ser vi mycket
positivt pa detta.

Civilsamhallet framhalls av utredningen ha en roll i en uppdaterad svensk
cancerstrategi (538). Barncancerfonden vill se att den framtida cancerinfrastrukturen,
genom integrering av RCC och CCC (och eventuella kommande CC), till
Cancercentrum och etablering av en nationell kontaktpunkt inkluderar en férdjupad,
strukturerad och langsiktigt hallbar samverkan med civilsamhallesaktorer. Ett satt att
gora detta ar genom Idéburna-offentliga partnerskap (IOP) och vi anser att
utredningen bor komplettera avsnittet med férslag om att sadana utforskas.

Kapitel 13 Kunskapsstyrning

Barncancerfonden tillstyrker utredningens bedémningar och forslag. Barncancerfonden vill se
att utredningen kompletterar kapitel med skrivningar om att ansvar for finansiering och drift av
kritiska infrastrukturer for barncancervard och -forskning sdsom kvalitetsregister, liksom att
ansvaret for registrering behover tydliggéras. Inom barncanceromradet ar detta sarskilt
angelaget da majoriteten av forskningsinfrastrukturerna idag finansieras av Barncancerfonden.
Vi saknar aven skrivningar om Al-lésningar inom kvalitetsregister som ett prioriterat omrade,
inte minst for att moéjliggora automatiserad informationséverforing fran vardinformationssystem.

Barncancerfonden vill se vidareutveckling och/eller komplettering av féljande analyser,
bedémningar och forslag;

o

13.1.2 Nationella kvalitetsregister inom canceromradet

Utredningen slar fast att det inom canceromradet finns 35 kvalitetsregister samt att
idag ingar 27 av dessa i den nationella 6verenskommelsen mellan regeringen och
SKR, medan driften av resterande register finansieras av RCC. Denna beskrivning ar
inte korrekt for kvalitetsregister inom barncancervarden. Barncancerfonden har sedan
1982 varit finansiaren av svenska barncancerregistret (SBCR), ett
finansieringsatagande som sedan 2015 omfattar omkring 5,7 miljoner kronor arligen.

13.1.1 Nationella halsodataregister inom canceromradet

ICCC - International Classification of Childhood Cancer, ar den metod som
internationellt anvands for att presentera statistik om de manga olika diagnoser som
ingar i begreppet barncancer. Barn maste synliggoras i den svenska offentliga
cancerstatistiken, saval i utvecklingen av existerande, nationella statistikregister samt
de nya som foreslas, och vi dnskar att det gors enligt denna internationellt gangbara
metod. Barncancerstatistiken méste presenteras pa ett &ndamalsenligt och anpassat
satt i forhallande till de ofta mycket sm& populationerna som olika
barncancerdiagnoser utgér och pa ett sadant satt att statistiken gar att jamféra med
den som fors internationellt.

| Socialstyrelsens nyligen lanserade visualiseringstjanst for data och statistik 17 ingar
barncancer som undergrupp. Det ar majligt att utlasa incidenser fér nya diagnoser
samt dodlighet. Men eftersom statistiken presenteras pa liknande satt som for vuxna
med cancer, som antal drabbade per 100 000 invanare, &r data svartolkad och inte
majlig att dra fordjupade slutsatser avseende till exempel utveckling utifran. Nagra

17 https://dataanalys.socialstyrelsen.se/superset/welcome/
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absoluta siffror finns inte vilket gors att utvecklingen blir i princip osynlig.

Berdrda aktérer, bland annat Cancercentrum, bor genomlysa mdéjliga
utvecklingsvagar for kvalitetsregistren i ljuset av den utveckling som sker
avseende halsodataregister.

Pagaende utvecklingsarbete kopplat till halsodata, genom flertalet utredningar och
regeringsuppdrag, befinner sig i olika faser vilket forsvarar for berérda aktorer att fa ett
helhetsgrepp och dversyn. Samtidigt som det riskerar fragmenterade forslag. Det
kravs ett langsiktigt och strategiskt utvecklingsarbete som integreras med utveckling
pa EU-niva och arbetet med European Health Data Space (EHDS).

Barncancerfonden understryker darfor vikten av utredningens bedémning att
regeringen, och andra berorda aktorer, sékerstaller att de initiativ som pagar for att
framja fungerande hélsodataregister sammantaget skapar forutséttningar for att
etablera en sammanhangande informationsstruktur i varden i syfte att ge berérda
aktorer relevant tillgang till data genom effektiva och transparanta processer och med
beaktande av integritetsaspekter.

Inom ramen for arbetet med EHDS pa nationell niva anser Barncancerfonden att
sarskilt fokus bor tillagnas majligheter for att dela hélsodata med andra aktorer inom
EU for andamalet klinisk forskning och i vissa fall aven vardandamalet. For sma
patientpopulationer, sasom barncancer, finns det i vissa sarskilt ovanliga och
komplicerade fall ett behov av internationell datadelning for att skra basta méjliga
vard for den enskilda patienten. Detta ar viktigt dels for att méta behovet bland
patienter med sallsynta halsotillstand, dels starka Sveriges konkurrenskraft genom
battre eller likvardiga forutsattningar for naringslivsaktorer inom life science-omradet.

Regeringen foreslas ge Socialstyrelsen i uppdrag att, i samverkan med
Cancercentrum, lamna forslag pa en process for att ge stod for horisontella
prioriteringar i vardprogrammen.

Barncancerfonden understryker NAG Barncancers synpunkt i sitt remissvar till aktuell
utredning att for ovanliga cancerdiagnoser och sma diagnosgrupper som barncancer
ar skapandet av nationella vardprogram inte alltid det mest effektiva. Har kan
kunskapsstyrningen i stéllet ske genom att exempelvis skapa strukturer fér nationella
multidisciplinara konferenser (se vara synpunkter avseende kapitel 7) och stédja
internationellt samarbete.

Kapitel 14 Konsekvenser av utredningens forslag

O

14.9 Ekonomiska kostnader for rehabilitering och uppféljning.

Barncancerfonden ser brister i utredningens kostnadsberéakningar for utékning av
uppfdljningsmottagningarnas uppdrag till att innefatta personer 19 — 29 &r och vi
menar att utredningens kostnadsuppskattning sannolikt ar for 1ag. Det vore olyckligt att
initiera och basera en angelagen statlig satsning p& unga vuxna (18-29 ar) pa
bristande kostnadsuppskattningar. Barncancerfonden hoppas darfér att UFM Sverige
involveras i fordjupad dialog nér uppskattningen av statens kostnader revideras.
Sjalvklart bidrar &ven vi garna med mer underlag vid behov.

Kostnadsberékningen, som baseras pa upprakning av kostnaderna for
Vastrag6talandsregionens verksamhet for hela riket, innebar att den totala kostnaden
for dagens uppfoliningsverksamhet uppgar till cirka 48 miljoner kronor. 48 miljoner x 2
= 96 miljoner kronor, inte 72 miljoner kronor som utredningen fastslar.

Enligt Barncancerfonden har landets sex uppféljningsmottagningar for vuxna efter
barncancer sedan starten varit, och &r fortfarande, underfinansierade av regionerna.
Vi menar att 48 miljoner kronor inte ar helt relevant som utgangspunkt for
utredningens berakningar. Det saknas fortfarande flera vardprofessioner pa
uppféljningsmottagningarna for att verksamheterna ska kunna ge en heltackande
uppféljning till barncancerdverlevare.
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Av de 48 miljonerna &r idag cirka 5 miljoner projektmedel fran
regeringssatsnignen/RCC for bland annat transitionsjukskoterska for att underlatta
overgang fran barn- till vuxensjukvard, kurator och ST-lakare. Dartill finansierar
Barncancerfonden uppféljningsmottagningarna for vuxna efter barncancer, SALUB
och SAREB med cirka 4 miljoner kronor arligen (se nedan punkt).

o Barncancerfonden vill sékerstélla att utredningen tar hansyn till den finansiering som
Barncancerfonden har tillfort landets sex uppféljningsmottagningar och modulerna
SALUB och SAREB i SBCR sedan start och arligen. Bland annat genom var
strategiska satsning pa toxicitet och sena komplikationer som syftar till att
framtidssékra och langsiktigt sakerhetsstalla kvaliteten SBCR, oka tillgangligheten och
anvandarvanligheten, samt verka for en likvardig uppféljning och registrering i hela
landet.

SALUB ar en modul for langtidsuppfoljning efter diagnos med barncancer. Modulen
startade 2012 och har idag 6ver 7600 individer registrerade. SALUB omfattar
detaljerade behandlingsdata, uppfdljningsrekommendationer, uppféljning (follow-up)
och Pdf till patienten i form av en behandlingssammanfattning med
uppfoljningsrekommendationer.

SAREB ar en modul for rehabilitering efter barncancer som startades 2021 och har
idag ungefar 1200 registrerade och ar darmed ett av de storsta registren i Europa med
kognitiva data.

| Barncancerfondens finansiering till uppfoljningsmottagningarnas verksamhet ingar
finansiellt stod till;
e Den svenska arbetsgruppen for langtidsuppféljning efter barncancer
(SALUB) for forbattrad langtidsuppfoljning och registrering av sena
komplikationer efter barncancer.
o Den svenska arbetsgruppen fér rehabilitering efter barncancer
(SAREB). Syftet med SAREB-registret &r att samla information om
sadana (icke-medicinska) komplikationer.
e Planeringsanslag till natverket UFM Sverige for att
uppféljningsmottagningarna ska kunna bedriva likvardig vard.

Sammanfattningsvis omfattar Barncancerfondens finansiering till
uppféljningsmottagningarnas verksamhet 2003-2025;
e 13,45 miljoner kronor till uppféljningsmottagningarna, SALUB och
SAREB for uppstart och utveckling (2003-2020)
e 9,2 miljoner kronor genom Barncancerfondens strategiska satsning pa
toxicitet och sena komplikationer (2021 — 2024)

2025 uppgar Barncancerfondens totala finansiering till uppféljningsmottagningarna,
SALUB och SAREB till 3,9 miljoner kronor.

o | utredningens kostnadsberakning tillkommer kostnader pa cirka 10 miljoner kronor
under de forsta tva, tre aren for att utveckla de administrativa delarna som behdévs for
att kompensera det som SBCR tillhandahaller idag.

Barncancerfonden har genom dialog med SBCR forstatt att uppskattningen om ca 10
miljoner kronor under de forsta tva, tre aren for att utveckla de administrativa delarna
som behdvs for att kompensera det som SBCR tillhandahaller idag kan vara en rimlig
uppskattning. Men vi vill understryka att 10 miljoner endast récker for att tdcka
kostnaderna for den tekniska utvecklingen/uppbyggnaden, inom tillexempel
INCA/RCC.

Utéver det menar Barncancerfonden att utredningen behover ta hojd for 16pande,
arliga kostnader for registerhallare och/eller koordinator kopplat till modulen/registret
som haller kontakt med uppféljningsmottagningarna for unga vuxna, en slags klinisk
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motpart till mottagningarna. En rimlig kostnad for denna funktion &r cirka 2 miljoner
kronor per ar.

Utredningen bor ocksa ta hojd for tilkommande kostnader for medarbetartid kopplat till
modulen/registret vid mottagningarna inklusive kostnader for inrapportering i
modulen/registret. Fér en uppskattning av hur stora dessa kostnader skulle kunna
vara kan med fordel Barncancerfondens finansiering till uppféljningsmottagningarna
for vuxna efter barncancer, SALUB och SAREB om ca 4 miljoner kronor arligen utgora
grund (se ovan punkt).

o Slutligen menar Barncancerfonden att utredningen behéver presentera en forklaring till
varfér man anser att kostnaden fér uppféljningsmottagningarna ska réaknas upp med
en faktor tva (x 2) for en population som &r tre ganger sa stor (18-29 ar) jamfort med
barncancerpopulationen. Detta eftersom det ar angelaget med ett tydligt underlag foér
finansieringen av den foreslagna statliga satsningen pa uppféljningsmottagningar for
unga vuxna.

Stockholm 2025-03-17

Ola Mattsson, generalsekreterare

Britt-Marie Frost, forskningschef

Kerstin Sollerbrant, senior forskningsexpert
Annakarin Svenningsson, forskningskommunikator
Ebba Hemmingsson, intressepolitisk expert
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BILAGA 1 - Om Barncancerfonden

Barncancerfonden kdmpar for en framtid dér varje barn som insjuknar i cancer dverlever och
far mojligheten att leva ett gott och langt liv. Ett liv fritt fran sjukdom och de komplikationer som
ofta foljer en barncancerbehandling. Tillsammans med vara sex regionala foreningar erbjuder
vi bade ett akut och langsiktigt stod, samt finansierar varldsledande forskning och utveckling
av forskningsinfrastrukturer.

Sedan 1982 har Barncancerfonden bidragit med 6ver 4,5 miljarder kronor till forskningsnara
verksamhet och vi ar i dag den enskilt stérsta finansiaren av barncancerrelevant forskning och
avgorande infrastruktur, sasom:

e Svenska Barncancerregistret — ett kvalitets- och forskningsregister som ar en resurs
for att bade kvalitetssakra varden for barn och ungdomar som drabbas av cancer och
for att mojliggora barncancerforskning av hdg kvalitet. Registret har utvecklats éver tid
och innefattar nu registrering av samtliga barncancersjukdomar.

e Barntumoérbanken — en nationell provsamling med vavnad och molekylargenetiska
data fran barncancerpatienter. Genom stdd fran Barncancerfonden ar nu bade nytt
och historiskt material helgenomsekvenserat vilket gor banken unik i sitt slag.

e Tvakliniska prévningsenheter fér barn — HOPE-ITCC-enheten pa Karolinska
Universitetssjukhuset och Barncancercentrums forskningsenhet Géteborg vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Tack vare att Sverige ar med i det
internationella konsortiet ITCC kan barn i Sverige fa ingd i kliniska provningar frén hela
Europa som drivs av bade lakemedelsféretag och ITCC.

e GMS Barncancer — Ett nationellt pilotprojekt mellan Sveriges sex barnonkologiska
centra och sex universitet som mojliggor kartlaggning och analys av cancerdrabbade
barns gener, bland annat genom helgenomsekvensering i samband med barnets
insjuknande. Under 2024 6vergar analyserna till klinisk rutin och regional finansiering.

e Landets sex uppféljningsmottagningar for vuxna efter barncancer — Inklusive tva
moduler for uppféljning och rehabilitering i SBCR, SALUB och SAREB.

Barncancerfondens riktade finansiering till Sveriges sex barncancercentrum, Lilla
Erstagarden och uppféljningsmottagningarna efter barncancer

Utover forskningsanslag och finansiering av kritisk infrastruktur stéttar Barncancerfonden
arligen Sveriges sex regionala barncancercentrum, Lilla Erstagarden, Sveriges enda palliativa
klinik for barn och unga och landets sex uppféljningsmottagningar efter barncancer med
omkring 54 miljoner kronor arligen. Detta omfattar ronmérkta medel for
konsultsjukskoéterskor och syskonsttdjare samt basresurser for att mojliggéra forskning och
forskningsinfrastruktur, bland annat for tjanster som forskningssjukskoterskor och
forskningskoordinatorer.

Genom finansieringen sakerstéller Barncancerfonden hdg kvalitet i de kvalitetsregister som
utgor en viktig resurs i kvalitetssakring av barncancervarden och som &r helt avgérande for
svensk barncancerforskning. Samtidigt underlattar vi deltagande i fler kliniska projekt och
studier, inklusive lakemedelsprovningar. Malet ar heltackande, populationsbaserade
kvalitetsregister som &r grunden for barncancerforskning av hég kvalitet i Sverige och som goér
Sverige intressant for internationell forskning.

Basfinansieringen i kombination med medel till infrastrukturer s& som Svenska
Barncancerregistret, Barntumdrbanken och Barnleukemibiobanken utgér en avgérande roll i
vidareutveckling av barncancervarden. Inte minst inférandet av precisionsmedicin i Sverige
samt i uppféljning och utvardering av nya lakemedel och behandlingar.

BILAGA 2 - Oversikt Barncancerfonden — en integrerad del av utvecklingen av
barncancervard och -forskning
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Sedan 1982 har Barncancerfonden delat ut omkring 3,5 miljarder kronor i forskningsmedel,

vilket gor oss till den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning i Sverige.

Barncancerfonden har aven bidragit till utveckling av bade vard och forskning genom

kvalitetsregister och biobanker, innovationsprojekt och finansiering av bade utbildning och

tjanster inom hélso- och sjukvarden. Var totala satsning uppgar till over 4,

5 miljarder kronor.

Dessa bidrag har varit, och ar fortsatt, avgérande for att sékra kliniskt viktiga genombrott och

for att starka omhandertagandet av drabbade barn och familjer.
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