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Barncancerfonden remissvar avseende SOU
2025:62: Ansvaret for hidlso- och sjukvarden

Barncancerfonden ar inte formell remissinstans men valjer att svara da
framtidens styrning av halso- och sjukvarden har stor betydelse foér de som
insjuknar i en sallsynt sjukdom, sa som barn drabbade av cancer.

Initialt instammer vi i Barnombudsmannens remissvar och den dvergripande
synpunkten att betankandet genomgaende saknar ett barnperspektiv samt
hanvisningar till barnets rattigheter enligt barnkonventionen. Detta trots att
bedémningarna och férslagen har hog relevans for barn och unga.

Kommittén konstaterar, i 3.4 Kommitténs bedémning av ett utbkat statligt
ansvar fér halso- och sjukvarden, att staten bor ta ett stérre ansvar och
darmed ocksa starka sin styrning inom sex utpekade omraden:

Kompetensforsorjning for halso- och sjukvarden
Lakemedel

Vaccinationer

Screening

Rattspsykiatrisk vard

Luftburen ambulanssjukvard och luftburna sjuktransporter

Enligt Kommittén innebar detta ett betydande statligt ansvar och en vasentligt
Okad statlig styrning och kontroll inom dessa delar av halso- och sjukvarden.

Barncancerfonden kommenterar tva av dessa utpekade omraden;
kompetensférsérjning och ldkemedel, samt ytterligare ett omrade som vi
menar, borde funnits med i rekommendationen om ett tydligare statligt ansvar
— hélsodata.

Samtliga tre omraden ar avgdérande for att Sverige ska kunna bli det
foregangsland inom utveckling och jamlik implementering av precisionshalsa
och avancerade terapier som slas fast i den uppdaterade life science-
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strategin' fran 2024, och som formulerades redan i den forsta life science-
strategin fran 20192,

Regeringen anser att implementeringen av precisionshalsa och avancerade
terapier ska vara jamlik, jamstalld, kostnadseffektiv och erbjudas utifran
individens behov och férutsattningar i alla delar av landet. Fér detta kravs
regelverk och andamalsenliga strukturer som maojliggér den fortsatta
utvecklingen och implementeringen av bland annat nya metoder for tidig
upptackt och diagnostik, samt bioinformatik och intelligenta digitala
beslutsstdd. Av stort varde ar ocksa att det finns ersattningssystem och
riskdelning som uppmuntrar innovation och den paféljande implementeringen
av ny teknik.

De langsiktiga investeringar som gors inom omradet maste ocksa komma barn
till godo. Barncancervarden kan dessutom fungera som en forebild och visa pa
hur en nationell samordning som ar skalbar kan utvecklas. Inom barnonkologin
finns dock sarskilda utmaningar i steget efter precisionsdiagnostik; tillgangen
till utprovade och godkanda lakemedel for barn. Dar ligger idag vuxensidan
fore.

Barncancerfondens synpunkter

3.4.2 Kompetensforsorjning

Barncancerfonden delar kommitténs beddémning att kompetensférsorjning, av
dagens och framtidens halso- och sjukvard, ar en av de stérsta
hallbarhetsutmaningarna for halso- och sjukvardsystemet.

Den medicinska utvecklingen gar allt fortare och nya forskningsresultat
presenteras i allt snabbare takt. Det staller krav pa halso- och sjukvardens
kunskapsstyrning, men aven halso- och sjukvardssystemets formaga att
implementera och inféra medicinska innovationer, sésom nya avancerade
lakemedel.

Barncancervarden star, liksom 6vrig halso- och sjukvard, infor stora
utmaningar kopplat till kompetensférsorjning och -utveckling. Dagens situation

1 Kraftsamling for excellens, langsiktig konkurrenskraft och starkt patientnytta — nya
malsattningar for den nationella life science-strategin

2 En nationell strateqi for life science



https://www.regeringen.se/contentassets/091b1598288f4850ad8bff7dcd37ce96/broschyr-a4_life-science_digital_sv_250227.pdf
https://www.regeringen.se/contentassets/091b1598288f4850ad8bff7dcd37ce96/broschyr-a4_life-science_digital_sv_250227.pdf
https://swedenbio.se/wp-content/uploads/2020/11/en-nationell-strategi-for-life-science.pdf
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dar personalbrist ar ett aterkommande problem ar inte bara en risk for
vardkvaliteten, utan riskerar ocksa att tranga undan vardefull utveckling och
forskningstid. For att vardens medarbetare ska stanna kvar och trivas kravs en
karriarstege i form av bade kompetensutveckling och I6neutveckling. Vi ser
ocksa att omstallningen till ett mer precisionsmedicinskt arbetssatt staller krav
pa okad rekrytering av nya yrkesgrupper som bioinformatiker, statistiker och
systemvetare.

Av samma anledning ser vi ett behov av séarskilda satsningar for att sakra
atervaxt och utveckling av klinisk forskningskompetens. Det maste finnas
battre forutsattningar att bedriva klinisk forskning parallellt med kliniskt arbete
inom halso- och sjukvarden. For att sakerstalla langsiktig atervaxt och en stark
forskningskompetens kravs tydliga karriarvagar, formaliserad forskningstid,
nationellt samordnat utbildningsutbud och nya typer av rekryteringsstrategier
och samverkansmodeller.

Fler kombinerade tjanster, dar sjukvard, universitet men ocksa naringslivet och
civilsamhallet samverkar, ar ytterligare ett satt att starka vardens
kompetensforsorjning och -utveckling.

Barncancervardens nationella utbildningsstruktur kan ses som ett féredome,
dar fortbildning, kompetensutveckling och natverksbyggande skapar attraktiva
karriarvagar for personal och forskare. Det ar dock inte rimligt att dessa
utbildningsinsatser i dag till stor del finansieras utanfér halso- och sjukvardens
budget via externa medel fran Barncancerfonden. Har kan ett utokat statligt
ansvar med krav pa regelbunden fortbildning goéra skillnad.

» Barncancerfonden tillstyrker kommitténs forslag att; Staten bor ta ett
utdkat ansvar for halso- och sjukvardens kompetensférsorjning samt att
regeringen bor se over de specifika formerna for detta.

3.4.3 Lakemedel

Barncancerfonden delar kommitténs bedomning att det finns flera starka skal
for ett utokat statligt ansvar for lakemedel liksom nya avancerade
behandlingsmetoder.

Inom en snar framtid kommer fler nya och avancerade lakemedel och
behandlingar att bli tillgangliga inom barncanceromradet. Det kan handla om
immunterapier och precisionslakemedel som slar mot identifierade



BARNGANCER
FONDEN

regleringsvagar. Individanpassade behandlingar som kommer att vara mer
skonsamma, orsaka farre biverkningar och komplikationer samtidigt som de
blir mer effektiva mot cancern. Dessa nya och avancerade terapier utmanar
redan nuvarande finansieringsmodell.

Dagens system, dar regionerna sjalva upphandlar och finansierar
rekvisitionslakemedel riskerar att skapa skillnader i tillgang till nya, mer
effektiva lakemedel och jamlik vard. Vi menar att staten bor ta ett stérre ansvar
for att sakerstalla introduktion och finansiering av nya innovativa lakemedel
och behandlingar.

Den svenska modellen for hur nya lakemedel introduceras behdver ocksa ses
Over sa att patienter i Sverige kan fa tillgang till godkanda lakemedel snabbare
an idag.

Pa samma satt som for omradena kompetensférsérjning och hélsodata,
behdvs nationell samordning och strukturer som mojliggor snabb och saker
tillgang till avancerade behandlingar for alla barn, oavsett var de bor. Har kan
ett tydligare statligt ansvar bidra.

» Barncancerfonden tillstyrker kommitténs forslag att: En utredning bor
tillsattas for att se dver hur statens ansvar for lakemedel, sarskilt
finansiering och styrning, kan utdkas och starkas. Regeringen boér aven
pa kort sikt vidta atgarder for att sakerstalla en jamlik tillgang till vissa
sarskilda lakemedelsbehandlingar.

Halsodata

Analys av och andamalsenlig delning av halsodata ar inte bara en avgdrande
resurs for att kunna utveckla och implementera precisionsmedicin, utan ocksa
for att kunna sakerstalla evidensbaserad vard, utveckla medicinska
innovationer och folja upp behandlingsresultat och patientutfall. | dag forsvaras
detta av ett splittrat och fragmenterat system. Data, journalsystem och register,
delas idag inte mellan regionerna vilket gor det svart att samla in den
information som kravs for att ta fram nya, traffsakra behandlingar. Det har ar
sarskilt allvarligt inom barncancerforskningen, dar patientgrupperna ar sma
och varje informationsbit viktig. Nar data kan samlas och analyseras i storre
skala gar det snabbare att utveckla behandlingar som raddar liv och minskar
risken for sena komplikationer.
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| Barncancerfondens inspel till Vardansvarskommitténs dppna konsultation
(januari 2024) lyfte vi vikten av ett langsiktigt utvecklingsperspektiv nar
styrning och huvudmannaskap for halso- och sjukvarden analyseras sa att de
forslag som laggs fram skapar ett dver tid hallbart system.

Vi betonade ocksa fokuset pa precisionsmedicin, halsodata och hur artificiell
intelligens (Al) kan starka halso- och sjukvardens férmaga att diagnosticera,
behandla och forebygga sjukdom och ohalsa och hur den snabba
utvecklingstakten staller nya krav pa halso- och sjukvardssystemets
implementeringsférmaga, men aven férdelning och prioriteringar av samhallets
resurser.

Kommittén skriver, under rubriken Hélso- och sjukvardssystemet behbver 6ka
sin férmaga (sid 69) att; "Nar det galler digitalisering och nationell digital
infrastruktur noterar kommittén att det pagar ett stort antal utredningar,
uppdrag, nationella och internationella initiativ samt att staten har en tydlig
ambition att ta ett storre ansvar for fragorna.” Kommittén framhaller, i samma
stycke att:

- de ser positivt pa att staten tar ett stérre system och finansieringsansvar
for digitalisering och nationell digital infrastruktur

- det sannolikt kommer att bidra till 6kad utvecklingsférmaga i varden

- de ser att ett storre statligt ansvar i dessa fragor ocksa kan underlatta
ett eventuellt genomférande av kommitténs forslag.

» Barncancerfonden menar darfér att omradet halsodata borde ha lyfts
fram som ett sjunde utpekat omrade dar staten bor ta ett stoérre ansvar
och darmed ocksa starka sin styrning inom omradet.

Infrastrukturernas roll for framtagande av halsodata

Nationella kvalitetsregister, biobanker och annan kritisk forskningsinfrastruktur
mojliggor avancerad forskning och ger forutsattningar for att infora
precisionsmedicin och nya avancerade lakemedel pa ett jamlikt och
patientsakert satt. Genom att starka interoperabilitet, juridisk och teknisk
standardisering samt nationell samordning kan halsodata nyttiggoras effektivt,
utan att patienter och familjers integritet riskeras.

3 Barncancerfondens inspel till Vardansvarskommitténs 6ppna konsultation
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For det barnonkologiska omradet racker inte enbart starkt nationell samverkan.
Eftersom barncancer omfattar flera sallsynta diagnoser med sma
patientgrupper kravs internationellt samarbete for att utveckla ny kunskap.
Staten maste darfor sakerstalla att bade forskning och vard kan dela data
internationellt pa ett andamalsenligt satt.

Barncancerfonden ser ett stort behov av langsiktig finansiering for de
infrastrukturer och basfunktioner som ar avgérande for forskning i varldsklass,
inférandet av precisionsmedicin och for att bidra till nyttiggérandet av
halsodata inom forskning och vard. Idag fullfinansieras samtliga infrastrukturer
inom det barnonkologiska omradet, biobanker och kvalitetsregister med
externa medel av Barncancerfonden. Det ar varken rimligt eller langsiktigt
hallbart.

Ett positivt trendbrott ar att kvalitetsregistret Svenska Barncancerregistret
(SBCR) for forsta gangen pa manga ar har fatt del av statliga medel, efter att
ansvaret for forslaget pa férdelning évergatt fran Sveriges kommuner och
regioner (SKR) till Socialstyrelsen. Det ar en utveckling som behdéver féljas
noga, ocksa de barnonkologiska infrastrukturerna behéver ses som nationella
ataganden av regioner och stat.

» Nar Barncancerfonden lyfter att omradet halsodata borde varit ett
sjunde utpekat omrade menar vi att det ocksa inbegriper de nationella
infrastrukturer som majliggér framtagandet av dessa data dar uthallig
och langsiktig finansiering maste ersatta projektifiering och ettariga
anslag.

Ola Mattsson,

generalsekreterare Barncancerfonden

Kim Ramme,

forskningschef Barncancerfonden
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Bilaga 1. Om Barncancerfonden
Barncancerfonden kampar for en framtid dar varje barn som insjuknar i cancer

Overlever och far mojligheten att leva ett gott och Iangt liv. Ett liv fritt fran
sjukdom och de komplikationer som ofta féljer en barncancerbehandling.
Tillsammans med vara sex regionala féreningar erbjuder vi bade ett akut och
langsiktigt stod, samt finansierar varldsledande forskning och utveckling av
forskningsinfrastrukturer.

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

¢ 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 hog kvalitet. Registret har utvecklats over 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 gér banken unik i sitt slag.

e Tva kliniska prévningsenheter for barn — HOPE-ITCC-enheten pa
Karolinska Universitetssjukhuset och Barncancercentrums
forskningsenhet Goéteborg vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus. Tack vare att Sverige ar med i det internationella
konsortiet ITCC kan barn i Sverige fa inga i kliniska prévningar fran hela
Europa som drivs av bade lakemedelsféretag och ITCC.

¢ GMS Barncancer — Ett nationellt pilotprojekt mellan Sveriges sex
barnonkologiska centra och sex universitet som majliggor kartlaggning
och analys av cancerdrabbade barns gener, bland annat genom
helgenomsekvensering i samband med barnets insjuknande. Under
2024 dvergar analyserna till klinisk rutin och regional finansiering.
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¢ Landets sex uppfoljningsmottagningar for vuxna efter barncancer
— Inklusive tva moduler for uppfdljning och rehabilitering i SBCR,
SALUB och SAREB.

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

Utover forskningsanslag och finansiering av kritisk infrastruktur stottar
Barncancerfonden arligen Sveriges sex regionala barncancercentrum, Lilla
Erstagarden, Sveriges enda palliativa klinik fér barn och unga och landets sex
uppfoljningsmottagningar efter barncancer med omkring 54 miljoner kronor
arligen. Detta omfattar 6ronmarkta medel fér konsultsjukskoterskor och
syskonstodjare samt basresurser for att mojliggora forskning och
forskningsinfrastruktur, bland annat for tjanster som forskningssjukskoterskor
och forskningskoordinatorer.

Genom finansieringen sakerstaller Barncancerfonden hog kvalitet i de
kvalitetsregister som utgor en viktig resurs i kvalitetssakring av
barncancervarden och som ar helt avgoérande for svensk barncancerforskning.
Samtidigt underlattar vi deltagande i fler kliniska projekt och studier, inklusive
lakemedelsprévningar. Malet ar heltackande, populationsbaserade
kvalitetsregister som ar grunden for barncancerforskning av hog kvalitet i
Sverige och som goér Sverige intressant for internationell forskning.

Basfinansieringen i kombination med medel till infrastrukturer sa som Svenska
Barncancerregistret, Barntumorbanken och Barnleukemibiobanken utgor en
avgorande roll i vidareutveckling av barncancervarden. Inte minst inférandet av
precisionsmedicin i Sverige samt i uppfoljning och utvardering av nya
lakemedel och behandlingar.
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BILAGA 2 - Oversikt Barncancerfonden — en integrerad del av
utvecklingen av barncancervard och -forskning

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 ill
utveckling av bade vard och forskning genom kvalitetsregister och biobanker,
innovationsprojekt och finansiering av bade utbildning och tjanster inom halso-
och sjukvarden. Var totala satsning uppgar till éver 4,5 miljarder kronor.

Dessa bidrag har varit, och ar fortsatt, avgérande for att sakra kliniskt viktiga
genombrott och for att starka omhandertagandet av drabbade barn och
familjer.

Barncancerfondens finansieringsatagande 2025

=as San azss sxe = 2 - = m
48,4 miljoner till tjanster och 59,5 miljoner till Pagaende forskning till ett virde
kompetensforsorjning inom forskningsinfrastrukturer av 726 miljoner
sjukvarden

2025 avsatter Barncancerfonden 45 MSEK i riktad finansiering Barnmncedonden ar den huvudsakliga finansiaren av Barncancerfondens finansiering av !orsknlng syftar till fler
till Sveriges sex regionala barncancercentrum och Lilla iktur inom bar Under 2025 kliniskt viktiga och g, med
Erstagarden, landets enda palliativa specialistklinik for barn, omfattar var finansiering: malet om okad 1 d och battre I itet efter
varav: barncancer.
+ 19,7 MSEK ar 6ronmarkta for basresurser for att mojliggéra -« B gi (SBCR). Ett kvalitets- och

forskning och stérka forskningsinfrastrukturer t.ex. forskningsregister som &r en resurs for att kvalitetssakra Just nu i B-. rfond

tjanster som forskningssjukskéterskor och varden fér barn och ungdomar som drabbas av cancer och + 178 forskningsp t de 442 MSEK

forskningskoordinatorer. fér barncancerforskning, 8,6 MSEK. « 100 lotskmngst;ﬂnsler motsvarande 284 MSEK
+ 21 MSEK ar finansiering av konsultsjukskdterskor och + Sveriges sex uppféljni i fér vuxna efter Sedan Barncancerfonden grundades har den

syskonstodjare. bar samt va a for ittliga femarsoverl den okat fran 50 till

langtidsuppféljning (SALUB) och rehabllltenng (SAREB), dagens 85 procent — detta tack vare framgangsrik
For att stotta komp jning- och kling till 3,9 MSEK. forskning.
bamcanoervérden finansierar Bamcancerfonden
p val inom bar i, t.ex. . banken och Nordi:
utbildning av s;ukskb!erskor inom barnonkologi (30 hp) som ges 31,9 MSEK.
via Karolinska institutet. Totalt uppgar investeringen till 3,4
MSEK. + Tva kliniska prévningsenheter fér barn — HOPE-ITCC-
e pa Karoli Vi R -k
Bar trums forsknir i Goteborg vid

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. 13,1 MSEK.

+ GMS Bamcancer som nllgéngllggbr preus:onsdlagnosuk for
, samt data
for forskmng genom Bamtumérbanken 2, 0 MSEK
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