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Barncancerfondens kompletterande inspel
till uppdateringen av den nationella
cancerstrategin

Barncancerfonden valkomnar regeringens besked att den nationella cancerstrategin
ska uppdateras och det tydliga beskedet att barncancer ska omfattas av den
uppdaterade strategin. Mot den bakgrunden valkomnar Barncancerfonden &ven
mojligheten att bidra i utredningsarbetet genom deltagande i expertgruppen fér barn
och unga, samt i referensgruppen fér den nationella cancerstrategin.

Barn och ungas roll i den uppdaterade cancerstrategin

Det ar viktigt att barn och unga inte reduceras till ett enskilt kapitel sa att inte denna,
till antalet sett mindre grupp riskerar att sta utanfor det utvecklingsarbete och de
satsningar som gors inom canceromradet. | det fall omraden i strategin inte inkluderar
ett barnperspektiv pa ett tydligt satt dnskar vi att betankandet innehaller en
barnkonsekvensanalys som redogor for varfor barn inte inkluderas.

De overgripande malen inom dagens barncancerbehandling ar att 6ka 6verlevnaden,
idag 85 procent i Sverige, och 6ka livskvalitet genom att minska de sena
komplikationerna som idag drabbar 7 av 10 barncancerdverlevare. Forskning och
innovation ar en forutsattning for att uppna dessa mal. Idag ar Barncancerfonden den
huvudsakliga finansiaren av den forskning som pagar inom omradet men ocksa for
samtliga forskningsinfrastrukturer samt majoriteten av den kompetensforsdrjning och
kompetensutveckling som sker inom barnonkologin. For de senare omradena ser vi
att bade stat och regioner behover ta ett utokat ansvar.

Internationell samverkan och internationella satsningar

For séllsynta diagnoser som barncancer ar aven ett intensifierat och internationellt
samarbete en viktig forutsattning for att fa fram de nya lakemedel och behandlingar
som kan bidra till maluppfylinaden.

Barncancerfonden vill &ven lyfta vikten av dra nytta av och inkludera EU:s cancerplan
i uppdateringen av Sveriges nationella cancerstrategi. Utover ett genomgaende
barnperspektiv i sdval plan som satsningar, ser Barncancerfonden att den europeiska
cancerplanens fyra omraden innebar ett helhetsgrepp kring vardkedjan och
omhandertagandet av patient och dess narstaende. Dartill har den tydliga och tidsatta
mal, vilket Barncancerfonden anser att nastkommande cancerstrategi bor inspireras
av och innefatta. | tillagg 6nskar Barncancerfonden att den uppdaterade strategin tar
ett tydligt grepp om forskning och utveckling, samt implementering av ny kunskap in i
halso- och sjukvarden. Det ser vi som avgorande for att dels séakra god livskvalitet
under och efter behandling, dels for att skerstélla att fler Gverlever sin
cancersjukdom.
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Slutligen vill Barncancerfonden framhalla vikten av att strategin bidrar till en valbehovd
ambitionshgjning avseende systematisk inkludering och tillvaratagande av patienter
och narstaendes perspektiv, erfarenheter och asikter genom hela kedjan, fran
forskning och lakemedelsutveckling till utvecklingen av cancervarden i stort.

Sammanfattning:
Barncancerfonden anser att foljande &r sarskilt viktigt i arbetet mot en uppdaterad
nationell cancerstrategi:

> Ett tydligt och genomgéende barnperspektiv i alla de relevanta rubriker och
mal som strategin kommer att innehalla for att sakra att denna patientgrupp
pa ett tydligt satt omfattas och gynnas av regionalt och nationellt
utvecklingsarbete. Att kunna félja utvecklingen inom barnonkologin ar ocksa
ett viktigt uppdrag for ocksa de myndigheter som har uppdrag kopplade till
utveckling av forskning samt halso- och sjukvard.

> Tydliga och matbara mal, som lopande och systematiskt foljs upp, exempelvis
pa arsbasis. Utifran uppfdljningen bor aven konkreta atgarder formuleras for
att stimulera utveckling, motverka och férebygga ojamlikhet och for att
sakerstalla effektivt kunskaps- och erfarenhetsutbyte bade inom och mellan
regioner. Exempel pa omraden som Barncancerfonden anser bor foljas ar
klinisk forskning med sarskilt fokus pa kliniska provningar, inférande av
precisionsmedicin inklusive tillgang och nyttjande och uppféljning av
malstyrda lakemedel samt rehabilitering och langtidsuppfoljning.

> Fokus pa horisontella prioriteringar, med utgangspunkt i att skapa hallbara
strukturer och en grund for langsiktigt utvecklingsarbete. | detta bor
resonemang kring effektivt utnyttjande av resurser inga, samt ett
genomgaende barnperspektiv for att undvika etablering av nya eller
konservering av befintliga silos.
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Fragestallningar fran expertgruppsmote
14 maj 2024

Barncancerfonden medverkade i expertgruppsmote fér tema Barn och unga den 14
maj 2024 varvid nedan fragor diskuterades. Barncancerfonden 6nskar med detta
inspel komplettera vart bidrag skriftligen.

Hos barn finns inte SVF. Gar diagnostik anda sa snabbt, inkl. tex
patologi, att fragan inte ar relevant?

Barncancer ar ett samlingsnamn for manga olika sallsynta diagnoser som drabbar
barn, fran spadbarnsalder till tonaren. Cancerformerna och behandlingen skiljer sig
stort fran varandra, liksom vilken utvecklingsfas barnet eller ungdomen befinner sig i
vid insjuknande och behandling. Omkring 350 barn insjuknar arligen i cancer i
Sverige. Barncancer skiljer sig pa manga satt fran vuxencancer, bland annat genom
att;

e Andra cancerformer drabbar barn an vuxna.

e Barncancer ar inte livsstilsrelaterad och gar darfor inte att forebygga pa
samma satt som vissa cancerformer som drabbar vuxna. Orsaken till att
barn och tonaringar far cancer ar oftast okand aven om det pagar mycket
forskning kring medfédda orsaker.

e Barn kan inte ses som en homogen grupp, utan maste bedoémas i olika
utvecklingsfaser. Barnets kropp vaxer och utvecklas, vilket innebar att den
paverkas pa andra satt av lakemedel och behandlingarna an en vuxen
kropp.

Barncancerfonden menar darfor att:
> Den lilla patientpopulation, i kombination med att manga av
barncancersjukdomarna ar snabbt fortskridande och kraver betydligt
snabbare handlaggning av vad som oftast beskrivs i de standardiserade
vardforloppen (SVF), innebar att det inte &r relevant med SVF for
barncancer. Daremot kan de behandlingsprotokoll som anvénds for att
behandla manga av barncancersjukdomar pa flera satt sagas likna SVF.
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Tillgangen till nya lakemedel? Krav pa studiegenomférande hos unga
fran EMA? Hur spelar detta in i uppfattningen att precisionsmedicin inte
kommer unga till nytta?

Svensk barncancervard haller hogsta internationella niva sett till 6verlevnad. Samtidigt
ser vi att barnonkologin ligger efter vuxenonkologin inom vissa omraden, inte minst
gallande tillgangen till nya och godkéanda behandlingar. Vid en genomgang? av de 186
cancerlakemedel som godkants av den europeiska lékedelsmyndighetens (EMA:S)
mellan 1995-2022 gar det att konstatera att:

- enbart 29 av dessa 186 cancerlakemedel ar beprévade och godkanda for barn

- hélften av de lakemedel som provats pa barn under perioden riktar sig mot de
barncancerdiagnoser som endast star for 5,4 procent av barncancerrelaterade
dodsfall

- det tari snitt 6,4 ar innan ett lakemedel som godkants for vuxna uttkas till att
aven inkludera barn.

Det ar tydligt att utvecklingen av nya cancermediciner drivs av vuxenmarknaden.
Samtidigt sa gar utvecklingen langsamt for de diagnoser som idag har en hog
genomshnittlig dddlighet och dar behovet av nya behandlingsalternativ ar sarskilt stor
(unmet medical need). Har kan det vara aktuellt med t ex nya internationella
satsningar eller samarbeten i form av private-public satsningar for att skynda pa
utvecklingen.

Barns lakemedelsbehandling ar ofta “off label”, det vill sdga att Iakemedlet inte har
provats pa, och godkéants for barn. Det innebar att lakemedlet inte ar licensierat for
anvandning pa barn och darfor inte omfattas av den trygghet och sakerhet som ett
lakemedel som anvands inom indikationen. Det har omfattar &ven nya, innovativa
lakemedel som idag bara har godkand indikation fér vuxna. Om behandlingen inte
ingar i en klinisk studie sa ar det svart att dra slutsatser kring behandlingsresultat for
kommande barnpatienter. Det ar varken optimalt for varden av det aktuella barnet,
eller for framtida barn som kommer drabbas av samma sjukdom.

Nar EU nyligen sammanstéllde fakta gallande utvecklingen av barnonkologin i Europa
ar Sverige framgangsrikt nar det handlar om att radda liv.2 Daremot ar vi samre nar
det géller att tillhandahalla lakemedel viktiga for behandling av barncancer, liksom
deltagande i de kliniska prévningar som ar viktigt for att fa tillgang till de nyaste
terapierna i brist pa godkanda lakemedel.®

EU:s lakemedelslagstiftning och barnférordningen ses just nu over i syfte att
underlatta utveckling och tillganglighet av lakemedel for barn mellan 0 och 17 ar. | ett
av forslagen foreslas att foretag, eller annan organisation som ansoker om
marknadsgodkannande, maste testa sin produkt pa barn, oberoende av vilket organ
sjukdomen manifesteras i, om det finns indikationer pa att lakemedlet skulle kunna ha

1 Gilles Vassal, Teresa de Rojas och Andrew D J Pearson,” Impact of the EU Paediatric Medicine
Regulation on new anti-cancer medicines for the treatment of children and adolescents”, The Lancet
Child & Adolescent Health 7, issue 3 (mars 2023), DOI:https://doi.org/10.1016/S2352-4642(22)00344-3
2 Landsprofiler om cancer 2023, European Cancer Inequalities Registry: 4caa4294-sv.pdf (oecd-
ilibrary.or

3 Every child and adolescent deserves an equal chance, European Cancer Inequalities Registry: ECIR-
inequalities-factsheet-childhood-cancer-Dec2023.pdf (europa.eu)
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https://www.oecd-ilibrary.org/docserver/4caa4294-sv.pdf?expires=1716557252&id=id&accname=guest&checksum=10A2D22C91C09841A74B0F16995C0463
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https://cancer-inequalities.jrc.ec.europa.eu/sites/default/files/ECIR-inequalities-factsheet-childhood-cancer-Dec2023.pdf
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en effekt inom pediatrisk vard. Att vara med i en klinisk prévning innebar dels att
barnet kan fa testa de nyaste lakemedlen, dels att det gors under ordnade former
samt att data samlas in och langtidsuppfoljning mojliggors. Barncancerfonden ser
sarskilt positivt pa forslaget att lakemedel som utvecklas for vuxna ska testas dven pa
barn i de fall det finns indikationer pa att lakemedlet skulle kunna anvandas inom
pediatrisk vard genom att utga fran verkningsmekanism i stéllet for cancertyp. For att
Sverige ska vara attraktivt for dessa kliniska provningar ar det av storsta vikt att vi
erbjuder ett klimat for forskning i nivd med andra europiska lander. F6r mer
information om barncancer och forslaget pa ny lakemedelslagstiftning, se
stallningstagande fran SIOPE, European Society for Paediatric Onolcoy, och
Childhood Cancer International Europe.*

Samtidigt kan Sverige nu, som forsta land i Europa, erbjuda alla cancerdrabbade barn
precisionsdiagnostik, en avancerad genetisk analys, i samband med insjuknandet
genom projektet GMS Barncancer. Genetiska férandringar av klinisk betydelse kan
identifieras vilket mojliggor forfinade och sékrare diagnoser och val av basta dos och
behandling for det enskilda barnet. Det m6jliggor ocksa behandling med specifika
precisionsmediciner i de fa fall dar en sadan finns tillganglig. Det &r av storsta vikt for
utveckling av nya malstyrda och individuellt anpassade behandlingar for barn att den
data som nu samlas in i samband med den genetiska analysen sparas och
tillgangliggors for forskning. Det ger oss unika férutsattningar att i framtiden kunna
infoéra nya behandlingsformer med potential att radda fler liv och minska de
komplikationer, akuta saval som sena, som dagens intensiva barncancerbehandlingar
ger.

4 SIOPE and CCI-E (2023), European Paediatric Cancer Community Proposal for
Improvement of the EU Revised Pharmaceutical Legisaltion: European-Paediatric-Cancer-
Community-Proposal-for-Improvement-of-the-EU-Revised-Pharmaceutical-Legislation. pdf

(ccieurope.eu)
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Barncancerfonden menar darfor att:

En uppdaterad cancerstrategi bor innefatta tydliga malsattningar kring
klinisk forskning generellt och kliniska lakemedelsproévningar specifikt som
gar att folja 6ver tid. Denna statistik ska ocksa levereras till de europiska
studier som féljer utvecklingen och tar fram statistik. Exempelvis, kliniska
prévningar som O6ppnar i Sverige, andel svenska cancerpatienter som ges
mojlighet att ingd i en klinisk studie och andel cancerpatienter som ingar i
nagon form av klinisk studie. For att bevaka utvecklingen pa
barncanceromradet anser Barncancerfonden att statistiken aven ska kunna
brytas ned pa& parametrar s& som alder och diagnos, samt presenteras pa
bade nationell och regional niva.

En uppdaterad cancerstrategi bor innefatta tydliga malsattningar kring
inforande av precisionsmedicin, som gar att folja 6ver tid. Exempelvis,
svenska cancerpatienters tillgang till precisionsdiagnostik och malstyrda
lakemedel. For att bevaka utvecklingen pa barncanceromradet anser
Barncancerfonden att statistiken dven ska kunna brytas ned pa parametrar
sa som alder och diagnos, samt presenteras pa bade nationell, regional
samt internationell niva.

Sverige maste vara en aktiv part i arbetet med uppdateringen av EU:s
lakemedelslagstiftning och barnférordningen inte minst i relation till de
forslag som syftar till att 6ka barns tillgang sékra och godkanda lakemedel
och behandlingar.

Staten behover sakra langsiktig och hallbar finansiering av nya, dyra
precisionsmediciner for jamlik tillgang i Sverige.

Finansiering av nationell forskningsinfrastruktur nédvandig for klinisk
forskning behover ses éver, med fokus pa langsiktighet och hallbarhet.

Regionerna behdver sakra langsiktig och hallbar finansiering till
precisionsdiagnostik for barn med cancer.
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Helgenomsekvensering tas av regionerna over i klinisk rutin. Sker det
jamlikt for alla? Ar det kliniskt motiverat? Leder det till nya
behandlingsmojligheter?

Precisionsdiagnostik, sa som helgenomsekvensering, majliggor forfinad diagnostik
och skraddarsydd behandling, samtidigt som genererade data baddar for 6kad
kunskap om barncancer genom att maojliggora for ny forskning och utveckling av
precisionslakemedel for barn. Under 2023 publicerades tva vetenskapliga artiklar, en
om solida tumorer® och en om leukemier®, som bekréaftar att helgenomsekvensering
mojliggdr mer precisa diagnoser och att hitta nya behandlingsmdéjligheter nér det ar
kliniskt motiverat. Det ar en forutsattning for mer individanpassad behandling.

Inférande av helgenomsekvensering i rutinsjukvarden stéttas ocksa av sektionen for
pediatrisk hematologi och onkologi (PHO), en delférening inom Svenska
Barnlakarforeningen: Implementering av helgenomsekvensering som klinisk rutin for
alla barncancerpatienter vid diagnos - BLF's sektion fér Pediatrisk hematologi och
onkologi (barnlakarforeningen.se)

Nar nu samtliga sex sjukvardsregioner infor helgenomsekvensering i klinisk
rutindiagnostik och 6vertar finansieringen fran Barncancerfonden och
Socialdepartementet, som fram tills idag samfinansierat projektet GMS Barncancer, ar
det av yttersta vikt att sékerstalla att alla hdlsodata fortsatter samlas och
tillgangliggoras for forskning genom Barntumorbanken, i enlighet med den struktur
som pilotprojektet utgatt fran.

Barncancerfonden anser att det ar avgoérande for barncancerforskningen att
Barntumorbanken forblir en populationsbaserad databas for DNA-sekvenser, aven
efter att den genetiska diagnostiken genomfors pa regional niva och genom regionala
medel. Inklusionsgraden kommer darfér fortsatta foljas noggrant for att sakerstélla
jamlik tillgang till precisionsdiagnostik. Bland annat utforskas nu ocksa mojligheten
att samkora genetiska diagnosdata med behandlingsdata fran Svenska
Barncancerregistret (SBCR) i syfte att mojliggdéra automatiserad monitorering av hur
precisionslakemedel infors baserat pa genetisk diagnostik. Malet ar att folja bade
diagnostik och lakemedel pa regional och nationell niva, med syfte att fortsatta verka
for, och sakerstélla jamlikhet 6ver landet.

5 Diagnostic Yield From a Nationwide Implementation of Precision Medicine for all Children

With Cancer, JCO Precision Oncology,

6 Frontiers | Feasibility to use whole-genome sequencing as a sole diagnostic method to

detect genomic aberrations in pediatric B-cell acute lymphoblastic leukemia (frontiersin.orq)
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Barncancerfonden menar darfor att:

> En uppdaterad cancerstrategi bor innefatta tydliga malsattningar kring
inforande av precisionsmedicin, som gar att folja 6ver tid. Exempelvis,
svenska cancerpatienters tillgang till precisionsdiagnostik och malstyrda
lakemedel. For att bevaka utvecklingen pa barncanceromradet anser
Barncancerfonden att statistiken aven ska kunna brytas ned pa parametrar
sa som alder och diagnos, samt presenteras pa bade nationell och regional
niva.

> For att fler barn ska fa tillgang till nya behandlingar, sarskilt prévade och
godkanda for barn kravs mer forskning. En uppdaterad cancerstrategi bér
darfor innefatta tydliga malsattningar kring klinisk forskning generellt och
kliniska lakemedelsprovningar specifikt som gar att folja dver tid.
Exempelvis, kliniska prévningar som 6ppnar i Sverige, andel svenska
cancerpatienter som ges mgjlighet att inga i en klinisk studie och andel
cancerpatienter som ingar i ndgon form av klinisk studie. For att bevaka
utvecklingen pa barncanceromradet anser Barncancerfonden att statistiken
aven ska kunna brytas ned pa parametrar sa som alder och diagnos, samt
presenteras pa bade nationell och regional niva.

> Regionerna behéver sakra langsiktig och hallbar finansiering till
precisionsdiagnostik for barn med cancer.

» Finansiering av forskningsinfrastruktur nédvandig for klinisk forskning
behover ses 6ver, med fokus pa langsiktighet och hallbarhet.

Hos en andel av barn detekteras arftliga mutationer. Finns ett
omhandertagande av dem som ar unga vuxna med 6kad risk for ny
cancer?

Kunskapen om barncancerpredisposition 6kar

Kunskapen om vilka medfodda sjukdomar och syndrom som ocksa innebér en
medfodd risk att utveckla barncancer, sa kallad barncancerpredisposition, kar.
Childhood Cancer Predisposition (ChiCaP)” ar en svensk prospektiv studie,
finansierad av Barncancerfonden, som har undersokt nyttan av att vid diagnos
komplettera tuméranalysen med sekvensering av hela arvsmassan i normalvavnad
och noggrann kartlaggning av kliniska fynd hos barn med solida tumérer. Kliniska fynd
kan inkludera allt fran autism och intellektuell funktionsnedséattning till missbildningar,
immunbrist och andra medicinska tillstdnd, men ocksa kartlaggning av familjehistoria
for att identifiera eventuella nedarvningsmonster som kan signalera en 6kad risk for
barncancer.

| den aktuella studien ingick 309 barn varav 40 procent hade tumdrer i centrala
nervsystemet (CNS) och resterande 60 procent hade andra typer av solida tumorer.

7 Diagnostic yield and clinical impact of germline sequencing in children with CNS and
extracranial solid tumors—a nationwide, prospective Swedish study - The Lancet Regional
Health — Europe
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Studien visar att 11 procent hade predisposition varav 69 procent var okanda innan
barnet diagnostiserades med cancer.

Tack vare nyupptackt barncancerpredisposition kunde 7 procent av alla barn som
inkluderats i studien fa ett andrat kliniskt omhandertagande, antingen i form av andrad
behandling eller uppféljning.

Tidigare upptackt av cancer kan ocksa bli resultatet av att man hittar de familjer dar
det finns en arftlig cancerpredisposition. Inom ramen fér projektet ChiCaP har darfor
familjen utretts om arftliga genetiska mutationer hittats hos barnet. Det innebar att
familjemedlemmar som har en 6kad risk for cancer kan erbjudas att delta i
screeningprogram for att pa ett tidigt stadie upptéacka cancer och darigenom forbattra
prognosen.

Uppfoljning av risk for sekundar malignitet

Det nationella vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer®, som just nu
ar under revidering, inkluderar alla som fatt cancerbehandling under

barndomen och fram till 18 ars alder. Det géller langtidsuppféljning efter
barncancerbehandling, med fokus pa risker for sena komplikationer bade fér barn och
ungdomar och for de som nu ar vuxna.

Vardprogrammet innehaller rekommendationer avseende risk for sekundar malignitet
efter att ha behandlats med viss typ och dos av cytostatika eller erhallit specifika
straldoser mot olika riskorgan. Programmet innehaller daremot inte
rekommendationer for uppféljning efter behandling med nya, innovativa behandlingar
sasom immunterapier. Detta eftersom langtidsbiverkningarna efter dessa
behandlingar an sa lange ar okanda. Langtidsbiverkningar efter dessa nya typer av
behandlingar ar viktiga att beforska pa internationell niva eftersom antalet patienter
som behandlas ar relativt fa i varje land. Darfor stottar Barncancerfonden nu det
internationella projektet LogBook® som syftar till att folja upp och registrera sena
komplikationer efter behandling av dessa nya lakemedel.

| vardprogrammet rekommenderas att patienten, vid 25-arsaldern kallas till ett
uppféljningssamtal vid en av de sex uppféljningsmottagningarna for vuxna efter
barncancer som nu finns etablerade vid varje universitetssjukhus dar barnonkologi ar
representerad. Patientgruppen unga vuxna som fatt sin primara cancerdiagnos efter
att de fyllt 18 ar ingar inte i uppféljningsmottagningarnas uppdrag. For denna
patientgrupp saknas idag systematiserad uppfdljning av sekundéar malignitet.

8 Regionala cancercentrum i samverkan. Langtidsuppfélining efter barncancer. Nationellt
vardprogram 2024-04-15 Version: 4.0, Remissversion.
9 ACCELERATE | Our name is our mission! (accelerate-platform.orqg)
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https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardprogram/kommande-vardprogram/2024/240415/nvp-langtidsuppfoljning-efter-barncancer-remissversion-240415.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardprogram/kommande-vardprogram/2024/240415/nvp-langtidsuppfoljning-efter-barncancer-remissversion-240415.pdf
https://www.accelerate-platform.org/accelerate-logbook-registry-late-adverse-effects-paediatric-oncology
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Barncancerfonden menar darfor att:
> For att mojliggora systematisk uppfoljning och omhandertagande av saval

barn under 18 a&r och unga vuxna éver 18 ar med genetiskt okad risk for att
utveckla cancer, liksom Okad risk for ny cancer, krévs mer kunskap om
predisposition samt risken att utveckla sekundarcancer. Detta bor vara
foremal for satsningar for cancerforskning och forskning och utveckling,
bade inom ramen fér den nationella cancerstrategin och satsningar med
fokus pa precisionshélsa.

» Forutsattningarna for internationell samverkan behodver starkas for
forskning som syftar till att identifiera langtidsbiverkningar och sena
komplikationer av nya, innovativa behandlingar.

> Revidering och utveckling av vardprogrammet for arftlig cancer bor omfatta
ett barnperspektiv.

Tillgangen till uppféljningsmottagningar — finns utmaningar? Behov hos
unga éver 18 ar?

Uppfoljningsmottagningar for vuxna, med tillgang till multidisciplinara team, ar en
forutsattning for att personer som behandlats for cancer som barn eller tonaring ska fa
lamplig uppfoljning och vard i vuxenlivet. Ambitionen &r att mottagningarna aven ska
fungera som kunskapscentrum for vardpersonal och 6vrig halso- och sjukvard i hela
landet.

Men det finns idag stora utmaningar. Ingen mottagning lever i dagslaget upp till
basstandarden enligt aktuell remissversion av vardprogrammet for langtidsuppfoljning
efter barncancer®. Tillgdngen till avgérande resurser sasom barnonkologer och
vuxenspecialister varierar kraftigt vilkket medfor att alla mottagningar inte har formagan
att ta emot alla tidigare barncancerpatienter. Det saknas aven avtal mellan
uppfdljningsmottagningar och vissa regioner.

Barncancerfonden ser att stor positiv utveckling har skett genom
barncancersatsningen och att canceréverenskommelse mellan staten och Sveriges
kommuner och regioner (SKR) for 2024 &r ett viktigt steg i ratt riktning. Dessvarre
saknas langsiktigt hallbara l6sningar for uppféljningsmottagningarna. Malet ar att
samtliga sex mottagningar ska uppfylla en nationell basstandard for att sakra likvéardig
vard. For att detta ska bli verklighet kravs beslutsamhet och att langsiktigt hallbara
resurser sakras fran politiskt hall.

10 Regionala cancercentrum i samverkan. Langtidsuppfélining efter barncancer. Nationellt
vardprogram 2024-04-15 Version: 4.0, Remissversion.
11 Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Regioner (2023). Jamlik och effektiv
cancervard med kortare véantetider 2024. Overenskommelse mellan staten och
Sveriges Kommuner och Regioner, SKR2023/02165.
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Uppféljningsmottagningarna for vuxna efter barncancer spelar en central roll i
langtidsuppfoljningen for barncancerdrabbade. Mottagningarna utgér, med sin
multiprofessionella kompetens och tata samverkan med barn- och vuxenonkologin,
liksom med 6vrig halso och sjukvard, oerhért vardefulla kunskapsnoder. Har finns
kunskap och erfarenhet som Barncancerfonden betraktar som en nyckel &ven for
uppfdljning av personer som fatt cancer som ung vuxen, efter det att de fyllt 18 ar.

Barncancerfonden menar darfor att:
> Strukturen for langtidsuppfoljning som utvecklats for barncancerdrabbade
ska ses som en modell fér andra patientgrupper som drabbas av allvarlig
sjukdom och som riskerar att drabbas av sena komplikationer och andra
langsiktiga halsokonsekvenser som barn och ung, déaribland unga vuxna
som drabbas av cancer.

» Regionala insatser kravs for att uppfoljningsmottagningarna for vuxna ska
fa en naturlig och integrerad hemvist i halso- och sjukvarden, inklusive
hallbar finansiering som mojliggor att mottagningarna uppfyller den
basstandard som beskrivs i vardprogrammet for langtidsuppfoljning. Detta
behover foljas pa regional och nationell niva, med fokus pa jamlikhet éver
landet och for att effektivt ta vara pa kunskap och erfarenhet inom omradet.

> En uppdaterad cancerstrategi bor innefatta tydliga malsattningar kring
rehabilitering och langtidsuppfdljning, som gar att félja Gver tid.
Exempelvis, regionalt utbud i relation till vardprogrammen for rehabilitering
av vuxna, respektive barn samt for langtidsuppféljining, patienters tillgang
till rehabilitering och langtidsuppfdljning, samt patientupplevd kvalitet.
For att kunna félja utvecklingen in inom barncanceromradet 6nskar
Barncancerfonden att statistiken dven ska kunna brytas ned pa parametrar
sa som alder och diagnos, samt presenteras pa bade nationell och regional
niva.
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Hur bor behovet av sarskilda stdod- och rehabiliteringsinsatser for unga
vuxna tillgodoses? Kan det ske integrerat eller behdvs sarskilda
[dsningar inom cancer?

Definitionen av vad en ung vuxen &r varierar. Enligt Ung Cancers definition &r en ung
vuxen en person i aldern 16—30 ar'2. Det nyligen lanserade nationella
vardprogrammet for cancerrehabilitering for barn och unga'® innehaller
rekommendationer for hur tidiga och sena komplikationer av cancer och
cancerbehandling fér barn och ungdomar kan férebyggas, utredas och behandlas for
barn och unga upp till 18 ar. | remissversionen av det nationella vardprogrammet for
langtidsuppfoljning efter barncancer framgar redan i inledningen att "Vardprogrammet
handlar inte om rehabilitering efter barncancer, utan fér det hanvisas till
vardprogrammen Cancerrehabilitering och Cancerrehabilitering barn och ungdom.”4
Enligt Barncancerfonden saknar vardprogrammet for cancerrehabilitering for vuxna *°
ett genomgaende, anpassat forhallningssatt for att méta unga vuxnas
rehabiliteringsbehov specifikt. Forvisso framhalls unga vuxna cancerdrabbade som en
sarskilt sarbar grupp, samt att gruppen synliggors i avsnitt som behandlar intrade i
arbetslivet eller atergang till tidigare arbete eller annan sysselsattning samt
existentiella fragor s som ensamhet.

Barncancerfonden staller sig darfor fragande till vilket av vardprogrammen for
cancerrehabilitering, det for barn och ungdomar eller det for vuxna, som ansvarar foér
att ge rekommendationer avseende rehabiliteringsinsatser for personer som fyllt 18 ar
och behandlats for cancer i barndomen. Sa som respektive vardprogram idag
uttrycker giltighetsomrade sa tillgodoses inte denna malgrupps rehabiliteringsbehov i
vare sig det ena eller det andra vardprogrammet.

12 Ung Cancer (2024). De unga bakom cancern. En rapport om unga vuxna cancerdrabbade
och narstdende i Sverige 2023.

13 Regionala cancercentrum i samverkan. Cancerrehabilitering for barn och ungdom. Nationellt
vardprogram 2024-03-12 Version: 1.0.

14 Regionala cancercentrum i samverkan. Langtidsuppfélining efter barncancer. Nationellt
vardprogram 2024-04-15 Version: 4.0, Remissversion, kapitel 1.1 Vardprogrammets
giltighetsomréde.

15 Regionala cancercentrum i samverkan. Cancerrehabilitering. Nationellt vardprogram 2023-
10-31 Version: 4.0.
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Barncancerfonden menar darfor att:
> Att tillgdngen till rehabiliteringsinsatser for unga vuxna kartlaggs och féljs
upp. Barncancerfondens férhoppning ar att Socialstyrelsens
regeringsuppdrag uppdrag att kartlagga cancerrehabiliteringen
S2023/02344 som ska redovisas senast den 28 juni kan tillfora kunskap
och utgodra baslinje for uppféljning.

» Att sarskilda rekommendationer for cancerrehabilitering for personer som
fyllt 18 &r och behandlats for cancer i barndomen skyndsamt tas fram och
att dessa inkluderas i lampligt vardprogram, forslagsvis i det for vuxna. Det
ar av sarskild vikt att det tydligt framgar var i rehabiliteringskedjan som
ansvaret for insatser riktade till malgruppen ligger.

> En uppdaterad cancerstrategi bor innefatta tydliga malsattningar kring
rehabilitering och langtidsuppféljning, som gar att félja 6ver tid.
Exempelvis, regionalt utbud i relation till vardprogrammen for rehabilitering
av vuxna, respektive barn samt for langtidsuppfoljning, patienters tillgang
till rehabilitering och langtidsuppfdljning, samt patientupplevd kvalitet.
For att kunna folja utvecklingen in inom barncanceromradet dnskar
Barncancerfonden att statistiken dven ska kunna brytas ned pa parametrar
sa som alder och diagnos, samt presenteras pa bade nationell och regional
niva.

Ar uppdelningen barnonkologi-vuxenonkologi omodern? Bor dessa
sammanforas?

Istallet for att utvardera for- och nackdelar med nuvarande, traditionella gransdragning
mellan barn- och vuxenonkologi menar vi att man, parallellt med att en trygg och
sOmlos 6vergang fran barn- till vuxensjukvarden sékras, bor utforska nya former for
gransoverskridande samverkan och samarbete. Inom klinisk verksamhet saval som
inom forskningen och kringliggande forskningsinfrastrukturer.

Det finns flera goda exempel, fran barncancervarden men ocksa fran andra omraden
sasom fran varden av barn och unga med medfédda hjartfel, personer med tidig eller
forvarvad funktionsnedsattning eller diabetes, alla sjukdomar som den unga tar med
sig in i vuxenlivet och behover stdd och hjalp med att hantera. Det handlar inte s&
mycket om sjukdomen i sig, utan det ar mer en frdga om alder och mognad.

Ett aktuellt, positivt exempel fran barncancervarden ar arbetssattet med
transitionsansvarig sjukskoterska (eller transitionsskoterska) som fungerar som
modell vid 6vergang fran barn- till vuxenvard. Transitionen startar redan vid de sa
kallade nyckelbestken som planeras inom barncancervarden efter behandlingsavslut.
Dessa ska enligt vardprogrammet for langtidsuppféljningen efter barncancer ske vid
13, 16 och 18 ars alderS. Vid det avslutande besoket pa barncancercentrum far
patienten en skriftlig behandlingssammanfattning med specifika

16 Regionala cancercentrum i samverkan (2022). Langtidsuppfélining efter barncancer.
Nationellt vardprogram 2022-02-22 Version: 3.0
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uppfoljningsrekommendationer utifran den behandling som ungdomen fatt, samt en
remiss till uppfdéljningsmottagning for vuxna som haft cancer som barn. Fér de unga
vuxna som har fortsatt regelbunden sjukvardskontakt erbjuder den
transitionsansvariga sjukskoterskan sitt deltagande vid besdken och/eller i kontakten
med vuxenvarden.

Att inkludera barn i cancerstudier designade for vuxna, nér det ar medicinskt
motiverat, kan bidra till att bade barn och vuxna potentiellt kan dra nytta av snabbare
och mer effektiva behandlingsframsteg.

Att ha konkreta data fran kliniska studier minskar behovet av att géra gissningar eller
extrapoleringar fran vuxna data nar man behandlar barn, vilket kan forbattra
behandlingsresultaten och minska risken for biverkningar. Genom att inkludera bade
vuxna och barn i samma studier kan forskare fa en battre férstaelse fér hur cancer
utvecklas och paverkar olika aldersgrupper, vilket kan leda till mer malinriktade och
effektiva behandlingar. Bade varden och forskningen utvecklas snabbt och den
vaxande kunskapen om genetiska mutationer och deras inverkan pa
cancerbehandlingar mdjliggdér mer personanpassade behandlingsplaner - som ar
specifikt anpassade till individens genetiska profil, oavsett alder.

Okat barndeltagande i kliniska studier fér vuxna kan ocksa ge barn tillgang till nya och
potentiellt mer effektiva behandlingar som annars inte skulle vara tillgéngliga for dem
och om ett barn har en allvarlig eller livshotande cancer som inte svarar pa
standardbehandlingar, kan deltagande i en vuxenstudie vara den basta eller till och
med det enda kvarvarande behandlingsalternativet.

Barncancerfonden menar att:
> Bemotande och omhandertagande av patienten ska utga fran individuella
behov och livssituation. Enligt Barnkonventionen sa ska det som bedoms
vara barnets basta beaktas vid alla atgarder som ror barnet samt att barnet
har ratt till delaktighet utifran alder och mognad. Detta bér genomsyra all
kontakt mellan vard och omsorg och barnet.

> Etablering av sarskilda enheter med fokus pa tonaringar och unga vuxna
med cancer bor utforskas, med utgangspunkt i framgangsrika
internationella exempel.

» Modellen med transitionsansvarig sjukskoterska nogsamt féljs och
utvarderas, med malbild om implementering vid samtliga
uppféljningsmottagningar fér barncancer.

> En uppdaterad nationell cancerstrategi bor fokusera pa horisontella
prioriteringar, med utgangspunkt i att skapa hallbara strukturer och en
grund for langsiktigt utvecklingsarbete. | detta bor resonemang kring
effektivt utnyttjande av resurser inga, samt ett genomgaende
barnperspektiv for att undvika etablering av nya eller konservering av
befintliga silos.
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Finns modeller for en mer jamlik palliativ vard av barn och unga?

Barncancer ar en av de vanligaste dodsorsakerna till foljd av sjukdom bland barn i
aldrarna 1-14 ar. Totalt dor omkring 550 barn och unga i alder 0-19 per ar i Sverige,
av dessa omkring 60 till foljd av cancer'’. Det forsta nationella vardprogrammet for
palliativ vard av vuxna kom 2012 och reviderades senast 2023*8.Det forsta palliativa
vardprogrammet for barn publicerades 2021°.

Synen pa vad palliativ vard innebar och vikten av den behover forandras i samhallet,
bland saval medborgare som beslutsfattare. Det palliativa forloppet &ar en process
utan tydliga granser och omfattar mycket mer an endast vard i livets slutskede. Med
tidiga och goda palliativa insatser kan patientens och narstaendes livskvalitet 6ka och
livet forlangas. Traditionellt har svensk sjukvard anvant begreppet palliativ vard for
vard i livets slutskede, och den specialiserade palliativa varden ar ofta uppbyggd for
att ge vard i livets slutskede till vuxna, framfor allt inom cancervarden.

Palliativ vard av barn och unga ar en aktiv, multidimensionell vardform som inkluderar
familjen och bedrivs av interdisciplindra team och stéller alldeles sarskilda krav pa
utféraren. En nyligen publicerad studie av Margaretha Stenmarker m.fl.2°som
undersokt vardnadshavares uppfattning om huruvida deras barn fatt palliativ vard och
aspekter av varden som barnet fick sista levnadsmanaden, fastslar att det foreligger
stora lokala skillnader i organisationen av den palliativa varden av barn i Sverige.
Studien konstaterar att;

o | flera regioner bedrivs varden av barnutbildad personal i samverkan med
enhet for specialiserad palliativ vard och/eller kommunalt hemsjukvardsteam
for vuxna.

¢ | andra regioner finns etablerade specialiserade palliativa vardteam sasom
avancerad sjukvard i hemmet (ASIH) eller lasarettsanknuten hemsjukvard
(LAH).

¢ | Region Stockholm finns sjukhusansluten barnsjukvard i hemmet (SABH) och
landets enda palliativa klinik for barn, Lilla Erstagarden.

e | enstaka sjukvardsregioner kan barn och ungdomar i behov av palliativ vard
erbjudas plats pa vuxenhospice, vilka det finns ett tiotal av i landet.

Enligt studien rapporterar vardnadshavarna att palliativ vard av barn med cancer i
Sverige framst har skett i hemmet, att farre barn i glesbygdsomraden fatt palliativ vard
samt att personalen i stor utstrackning bedomts vara kompetent i sin vardande roll.
Artikelforfattarna framhaller behovet av tillgang till nationell jamlik palliativ vard och
professionell kompetens 6ver hela livscykeln, oavsett diagnos och boendeort, en
standpunkt som Barncancerfonden stéller sig helt bakom.

17 Socialstyrelsen statistikdatabas for dédsorsaker. Senast uppdaterad: 2023-06-15

18 Regionala cancercentrum i samverkan. Palliativ vard. Nationellt vardprogram 2023-05-30
Version: 3.4.

19 Regionala cancercentrum i samverkan. Palliativ vard av barn. Nationellt vardprogram
2021-04-13 Version: 1.0.

20 Stenmarker M, Pohlkamp L, Sveen J, Kreicbergs U. Palliativ vard av barn med cancer.
Vardnadshavares uppfattning om vardform, tillganglighet och barnets symtom i livets slut.
Lakartidningen.2024:121:23152,
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Annan forskning?!,%2 visar att manga familjer féredrar avancerad sjukvard i hemmet
framfor vard pa sjukhus under olika skeden av sjukdomen och vid livets slut. Nar
familjerna upplever att de far adekvat professionellt stod och trygghet, kan vard i
hemmet starka vardagslivet och halsan aven vid svar sjukdom.

Lyckligtvis &r fa barn och unga i behov av palliativ vard i Sverige. Men for de barn och
unga som behover maste god palliativ vard finnas tillganglig i hela landet och erbjudas
sa nara sin hemmiljé som mojligt, genom hela vardkedjan.

Barncancerfonden menar darfor att:
> Att alla barn och unga med palliativa vardbehov ska ha tillgang till allman,
saval som specialiserad palliativ vard samt mojlighet till palliativ vard i
hemmet genom hela vardkedjan.

> Det nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn foljs upp och
utvarderas, framforallt med fokus pa féljsamhet pa regional niva samt med
fokus pa mojlig vidareutveckling.

> Se ett nationellt kunskapscentrum for palliativ vard for patienter i alla
aldrar. Barncancerfonden uppmuntrar sarskilt utredningen att lara av den
specialiserade palliativa vard for barn och unga som bedrivs vid Lilla
Erstagarden i Stockholm, Sveriges enda palliativa klinik for barn.

Sarskilda behov av kompetensforsorjning? T.ex. barnradiologi, patologi,
kirurgi och anestesi, rehabilitering, palliativ vard

Behovet av att utbilda fler barnonkologer i Sverige &r akut och
kompetensforsorjningen behdver sakras langsiktigt givet det stora kompetenstapp
som vantar nar en stor andel av de i dag verksamma barnonkologerna gar i pension
inom de narmaste aren®. Aven nyckelkompetenser som radiologer stér infor stora
pensionsavgangar som kommer att leda till brist om inget gors akut. Nya kompetenser
behdvs ocksa for att bidra till ett likvardigt inférande av precisionsmedicin inom saval
barn som vuxenonkologin. Liksom manga andra omraden rader det inom
Barncancervarden akut brist pa erfarna sjukskoterskor.

Trots omfattande och langsiktiga satsningar av Barncancerfonden pa bland annat
kompetensutveckling paverkas barncancervarden, liksom héalso- och sjukvarden i
stort, av dagens stora utmaningar kopplat till kompetensférsérjning. Dagens pressade
situation kan hérledas till en kombination av faktorer, till exempel
bemanningsutmaningar, vilka forsvarats ytterligare som foljd av skarpta regler for

21 Castor C, Landgren K, Hansson H, Kristensson Hallstrom I. A possibility for
strengthening family life and health: Family members' lived experience when a sick child
receives home care in Sweden. Health & social care in the community. 2018;26(2):224-31.
22 Eskola K, Bergstraesser E, Zimmermann K, Cignacco E. Maintaining family life balance
while facing a child's imminent death-A mixed methods study. Journal of advanced
nursing. 2017;73(10):2462-72.
23 Regionala cancercentrum i samverkan (2022). Kompetensférsériningslaget
inom barncancervarden — Rapport 2022 2022-11-22.
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dygnsvila samt 6kad komplexitet i dagens barncancerbehandlingar som 6kar
efterfragan pa intermediarvardsplatser.

Idag klarar barncancervarden annu att utfora sitt varduppdrag, men till féljd av aktuella
varsel om nedskarningar, blockader och strejk bdrjar situationen vid flera regionala
barncancercentran (BCC) bli akut. Vi ser samtidigt att andra viktiga insatser,
exempelvis vardefullt utvecklingsarbete och forskningstid nedprioriteras som foljd av
en alltmer pressad situation. Forskning lagger inte bara grunden for battre och mer
effektiv vard, den bidrar ocksa till snabbare implementering av innovationer. Forskning
tar tid och idag maste klinikerna prioritera barnets vard och omsorg. Darfor ar det
viktigt att hitta nya lI6sningar dar forskning kan bedrivas utan att de kliniskt aktiva
lakarna och sjukskoéterskorna belastas med merarbete.

Bristen ar aven stor pa kringliggande nyckelkompetenser sasom radiologer och
patologer. Ungefar en fjardedel av de barn som insjuknar i cancer behdver
stralbehandling. | Sverige betyder det att mellan 80 och 100 barn om aret
stralbehandlas. Forbattrad bildteknik, stralningsteknik och datorkraft har revolutionerat
stralterapin och tillsammans med genetiska analyser har det blivit mgjligt att &n battre
skilja pa tumorer med hdg och 1ag risk och darmed skraddarsy behandlingen efter
barnets behov. Idag finns endast ett fatal lakare som arbetar med radioterapi for barn.
Det behovs fler specialiserade lakare och att de kan avsatta mer tid for forskning och
uppfoljande studier. Darfor ar de sarskilda satsningarna pa radiologi och patologi i
2024 ars overenskommelse mellan staten och SKR 24 sarskilt valkomna.

Aven inom rehabiliteringsomradet kravs kompetensforstarkning, detta for att halso-
och sjukvarden ska kunna tillgodose drabbades rehabiliteringsbehov, bland annat i
linje med rekommendationerna i det nya vardprogrammet for cancerrehabilitering av
barn och unga.

Parallellt sker omstallningen till ett precisionsmedicinskt arbetssatt inom hela halso-
och sjukvarden, vilket stéller krav pa rekrytering av nya kompetenser och utveckling
av nya arbetssatt och arbetsfloden. Konkreta exempel ar bioinformatiker, statistiker
och systemvetare. Samtidigt ser vi att dessa kompetenser dven efterfragas i
naringslivet. For att sakerstalla att dessa yrkesgrupper ser halso- och sjukvarden som
en spannande och attraktiv sektor med bra karriarmdjligheter behdvs helt andra
rekryteringsstrategier, nya typer av anstallningar och nya typer av samarbeten och
samverkansmodeller.

Tack vare samordning och finansiering fran Barncancerfonden finns idag ett
sammanbhallet, viktigt och uppskattat utbildningsutbud som sakerstéller att personalen
vid Sveriges sex barncancercentran och hemsjukhusen l6pande ges mojlighet till
kompetensutveckling och erhaller den komplexa kunskap och kompetens som kravs
for vard, behandling och omhandertagande av barn med cancer. Mdéjligheten till
karridarutveckling och utbildning nyttjas &ven som ett verktyg for rekrytering av
personal inom barncancervarden, samt bidrar till natverksmaojligheter for saval lakare
som sjukskéterskor och underskoterskor.

24 Socialdepartementet och Sveriges Kom_muner och Regioner (2023). Jamlik och effektiv
cancervard med kortare vantetider 2024. Overenskommelse mellan staten och
Sveriges Kommuner och Regioner, SKR2023/02165.
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En nyligen genomford och ej annu publicerad kartlaggning av RCC i samverkan i
samarbete med Barncancerfonden?® slar fast att utbildningsutbudet, for vilket
Barncancerfonden ar den huvudsakliga finansiaren;
- skapar en gemensam bas och ger 6kad mgjlighet till jamlik vard
- &rviktiga ur rekryteringssyfte och bidrar till att man stannar inom
barncancervarden samt underlattar introduktion av nya medarbetare
- framjar natverkande mellan professioner fran olika kliniker runt om i landet
- behodver kompletteras, bland annat med utbildning inom precisionsmedicin,
samt
- att huvudméannen maste ta ett storre ansvar for utbildningarna.

Barncancerfonden menar darfor att:

> Alla yrkeskategorier inom hélso- och sjukvarden bor fa tillgang till Ibpande
fortbildning, kompetensutveckling och kunskapsutbyte av arbetsgivaren.
Det &r av yttersta vikt for att sakerstélla omstéllning till nya arbetssétt,
starka kunskapsstyrningen och att Sveriges patienter ska fa tillgang till
basta mojliga vard. Vi ser risker med att dessa insatser nedprioriteras an
mer som foljd av brist pa personella resurser, samt det ekonomiska laget
som manga av Sveriges regioner idag star infor. Detta bor vara en prioritet
och mojliggéras genom att personal kan avsatta tid for utbildningsinsatser,
avsatt budget samt mdjlighet till en individuell utvecklingsplan.

» Huvudméannen behdver ta ett stérre ansvar for kompetensutvecklingen
inom barncancervarden. Den nationella uthildningsstruktur som finns pa
barncanceromradet bor kunna ses som ett féredome som skulle kunna
tillampas aven inom andra omraden.

Syskon till cancerdrabbade barn och unga?

Manga syskon till cancersjuka barn och unga riskerar att bli ensamma, betygen kan
forsamras och i langden forsvagas férmagan att etablera sig pa arbetsmarknaden.
Problematiken géller alla syskon till svart och/eller langvarigt sjuka barn, inte bara
syskon till barncancerdrabbade. Barncancerfonden finansierar syskonstodjare vid
landets sex regionala barncancercentran (BCC) vars priméara uppgift ar att mota och
tillgodose syskons behov av stdd.

Ett barn &r precis lika mycket anhdrig som en vuxen familjemedlem.
Barncancerfonden vill darfor se att syskon till cancersjuka barn, i lagens mening
betraktas som anhériga utifran barnets sarskilda behov. Halso- och sjukvardslagen (5
kap. § 7) synliggér emellertid endast barn som anhdriga till en vuxen med exempelvis
svar sjukdom, sasom cancer. Paragrafen inkluderar alltsa inte barn som narstaende
till ett barn med svar sjukdom.

Om ett syskon betraktas som anhorig med sarskilda behov forbattras syskonets
mojligheter att fa adekvat hjalp av halso- och sjukvarden samt i relation till skolan
under och efter det sjuka syskonets behandling. Detta ar framfort av

25Regionala cancercentrum i samverkan (2024). Kartlaggning av utbildningar riktade mot
professionen inom barncancervarden. Utbildningar riktade till lakare, ST-lakare, sjukskoterskor
och barn- och underskdterskor 2024-02-26.
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Barncancerfonden bland annat till utredningen "Ett starkt stdd till anhériga till
langvarigt eller allvarligt sjuka” - 2023:77 och bor &ven finnas som perspektiv i
uppdateringen av cancerstrategin.

Uppdraget for utbildning pa sjukhus bor ocksa ses 6ver och tillgangliggoras for syskon
till svart sjuka barn. Halso- och sjukvardslagen (5 kap. § 7) synliggér endast barn som
anhoriga till en vuxen med exempelvis svar sjukdom, sdsom cancer, inte till ett barn.

Barncancerfonden menar darfor att:

> For att syskon till sjuka barn ska fa tillgang till jamlikt och behovsanpassat
stod behdver syskon till svart sjuka och/eller langvarigt sjuka barn i lagens
mening betraktas som anhdriga.

> Uppdraget for utbildning pa sjukhus ses 6ver och tillgangliggors for syskon
till svart sjuka barn

Stockholm 2024-06-12

Kerstin Sollerbrant

Senior expert, forskning
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