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Ett fortydligat uppdrag till myndigheter gallande statistik om
barncancer

Detta ar av storsta vikt for att vi i Sverige, pa ett adekvat satt ska kunna félja upp de insatser
som gors for att forbattra behandling och vard specifikt av barn som drabbas av cancer, men
aven generellt inom barnsjukvarden.

Barncancerstatistiken ar ocksa avgérande for kunskapsstyrningen generellt, inte minst
kopplat till det omfattande férbattringsarbete som sker inom ramen fér Gverenskommelsen
mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) om jamlik cancervard och som
bedrivs av regionala cancercentrum i samverkan (RCC i samverkan), genom bland andra
Nationell arbetsgrupp fér barncanceromradet (NAG barncancer).

For att kunna utveckla barncancervarden ar barnspecifik statistik av yttersta vikt.
Barncancerfonden ser darfor ett behov av att Socialstyrelsen, Lakemedelsverket och
Etikprovningsmyndigheten far ett fortydligade uppdrag att tydligt redovisa barn som en
separat grupp i sin statistik och rapportering.

Foljande statistikuppdrag bor fortydligas:

1.Socialstyrelsens ”Statistik om nyupptéackta cancerfall” har publicerats arligen sedan
cancerregistret startade 1958. Rapporten redovisar framfér allt nya fall, det vill sdga tumdrer,
i olika cancersjukdomar. Rapporten ingar i Sveriges officiella statistik och publiceras arligen i
december.

Nuvarande rapport saknar uppgifter om barn som en specifik patientgrupp. Genom att
inkludera och synliggdra barn separat kan vi battre forsta incidens, diagnos, behandling och
Overlevnadsstatistik for barn som drabbas av cancer, vilket ar avgorande for att kunna folja
effekten av de olika satsningar som pagar just nu. Det ar inte rimligt att barn exkluderas i
Sveriges officiella statistik.

2. Lakemedelsverkets uppdrag att fora statistik 6ver kliniska préovningar. Det finns ett
stort behov av att sakerstalla att barn inkluderas i kliniska provningar, saval akademiska som
foretagssponsrade. Genom att redovisa specifik statistik fér barn inom prévningar blir det
tydligare om och hur barn har tillgang till nya Iakemedel och behandlingar genom kliniska
prévningar, och huruvida de insatser som gors for att 6ka antalet provningar far effekt. Det ar
aven onskvart att statistiken dver barn dven omfattar diagnos i den officiella redovisningen,
for att Idpande kunna utvardera utvecklingstakt och méjliggéra bedémningar av omraden
med omfattande ouppfyllda lakemedels- och vardbehov. Detta for att moéjliggora satsningar
och initiativ inom diagnoser dar behov av nya behandlingsalternativ och lakemedel ar sarskilt
stora.

3. Etikprovningsmyndighetens statistik over godkdnda etikansokningar. Forskning pa
barn ar av manga skal etiskt utmanande. Det ar darfor av yttersta vikt att félja hur manga
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forskningsstudier som specifikt inriktar sig pa barn. En sadan statistik mojliggér saval
uppfdljning av hur etiska aspekter hanteras som huruvida forskningssatsningar riktade mot
barn har 6kat eller minskat 6ver tid.

23 oktober 2024

En evidensbaserad vard och utveckling

Det ar idag omojligt att pa ett samlat och strukturerat satt folja hur de nationella satsningarna
inom barncanceromradet, samt de nya behandlingsmetoder som nu introduceras, paverkar
Overlevnad och livskvalitet fér barn med cancer. Barncancerfonden finansierar Svenska
Barncancerregistret (SBRC), men ocksa de nationella registren s& som cancerregistret och
dddsorsaksregistret maste borja redovisa barn som en utbrytbar malgrupp.

Utan statistik som ar nedbruten pa barn ar det inte majligt att utvardera framsteg eller
identifiera brister. Dessutom ar det av yttersta vikt att uppgiftsinhdmtning och redogorelse av
statistik harmoniseras med internationella standarder och definitioner for att méjliggéra
internationella jamférelser. Darfor énskar vi att myndigheternas uppdrag kring statistik och
rapportering fortydligas och anpassas for att sarskilt redovisa barn som en separat grupp. Vi
vill understryka vikten av att uppdragen blir langsiktiga och en del av myndigheternas
ordinarie verksamhet.
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