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Barncancerfonden ar i detta arende inte officiell remissinstans men tar tillfallet i akt att dela med oss
av vara synpunkter kring rubricerad remiss.

Om barncancer och barncancervarden

Varje dag insjuknar ett barn i cancer i Sverige. Barncancer ar ett samlingsnamn foér manga olika
sallsynta diagnoser som drabbar barn fran spadbarnsalder till tonéren. Tack vare framgangsrik
forskning ar i dag femarsoverlevnaden i genomsnitt 85 procent, jamfort med borjan av 1980-talet d&
endast 50 procent dverlevde. Trots denna positiva utveckling aterstar svara gator och barncancer &r i
dag den vanligaste dodsorsaken till foljd av sjukdom bland barn mellan ett och fjorton ar.

| dag finns omkring 12 000 barncancerdverlevare i Sverige.! | takt med att allt fler barn éverlever sin
cancer har de langsiktiga konsekvenserna av barncancer och den tuffa behandlingen uppdagats.
Omkring 70 procent av alla barncanceréverlevare drabbas av sena komplikationer. 30 procent far
svara och potentiellt livshotande besvar. Exempel pa sena komplikationer till foljd av barncancer ar
sekundarcancer, hjart-karlsjukdomar, hormonstdrningar, infertilitet och kognitiva
funktionsnedsattningar. For manga drabbade ar slutet pa cancerbehandlingen borjan pa en livslang
kontakt med halso- och sjukvarden.

Av de i genomsnitt 350 barn och unga som insjuknar i cancer arligen i Sverige ar omkring 130
ungdomar mellan 13-18 ar.2 En barncancerdiagnos innebar som regel en mycket allvarlig och
potentiellt livshotande sjukdom som kraver avancerad behandling och ett komplext omhandertagande
inom halso- och sjukvarden. Sverige har en barncancervard i varldsklass och i takt med att
barncancerforskningen vinner ny mark och att nya behandlingar blir verklighet blir den
barnonkologiska varden alltmer komplex.

Barncancervarden stéller exceptionellt hoga krav pa samverkan och samarbete mellan barnet, dess
vardnadshavare och héalso- och sjukvardspersonalen. Med utgdngspunkt i dessa ungdomars basta
och for att, i enlighet med artikel 24 i FN:s barnkonvention, tillgodose deras ratt till basta mojliga halsa,
ar det essentiellt att vardnadshavare far tillgang till sitt barns uppgifter inom halso- och sjukvarden
under behandling samt i samband med eftervard och uppféljning.

Barncancerfondens dvergripande synpunkter

Som lokalt férankrad stod- och paverkansorganisation vet Barncancerfonden att vardnadshavarens
tillgang till barnets journal via 1177 kraftigt begransas fran det att barnet fyller 13 ar, samtidigt som
barnet sjalv far tillgang till journalen forst vid 16 ars alder. Det uppstar ett glapp dar varken barnet eller
vardnadshavaren har tillgang till informationen. Detta forsvarar barns, ungas och

vardnadshavares mojligheter att fa viktig information och skéta kontakterna med halso- och
sjukvarden, ndgot som kan fa allvarliga konsekvenser i samband med eller efter svar och potentiellt
livshotande sjukdom, sdsom barncancer. Att som barn eller ungdom insjukna i cancer innebar ofta en
svar kris och inte sallan finns perioder dar barnet inte vill, eller har formaga att kannas vid sin diagnos.

1 Svenska Barncancerregistret, www.sbcr.se, 2021
2 Svenska Barncancerregistret, www.sbcr.se, 2023
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For att tillgodose barnet eller ungdomens vard- och omsorgsbehov under och efter behandling ar
stottning, delaktighet och medskapande fran vardnadshavare helt avgérande.

Barncancerfonden vill understryka behovet av férandringar inom omradet och anser att utredningen
presenterar flera positiva forslag for att komma till ratta med ett idag svarhanterligt system som inte
gagnar vare sig barnen eller deras vardnadshavare. Ut6ver detta vill Barncancerfonden, i linje med
saval utredningen som flera remissinstansers inspel, a&ven understryka att utgangpunkten avseende
barns ratt till integritet, delaktighet och FN:s barnkonvention ska vara ledande nar dessa fragor
behandlas.

Med det som grund anser Barncancerfonden att, i samband med potentiellt livshotande
sjukdomstillstand s&som barncancer, obligatorisk elektronisk tillgang till barns halso- och
sjukvardsuppgifter for vardnadshavare aven efter 13 ar bor 6vervagas.

Barncancerfondens synpunkter kopplat till utredningsforslagen

Det &r gladjande att slutbetankandet synliggor att problemen med tillgang till uppgifter ar

sarskilt patagliga nar det galler atkomst till digitala uppgifter. For att komma till ratta medglappet sa vill
Barncancerfonden sarskilt lyfta foljande forslag/beddémningar:

10.3.5 Bedomning: Det ar inte andamalsenligt att infora fasta aldersgranser i lagstiftningen
utan individuella bedémningar

Barncancerfonden tillstyrker bedémningen att det inte ar &ndamalsenligt att infora fasta aldersgranser,
utan att en individuell bedomning utifrdn barnets alder och mognad samt hélsotillstdnd ska vara
ledande i beslutet. Barncancerfonden anser att barnets ratt till basta mojliga halsa ska vagas mot
ratten till delaktighet och integritet och vara vagledande i beslutet.

10.3.6 Bedoémning: Foreskrifter eller annat tillampningsstdd ar en forutsattning for nationell
samordning

Barncancerfonden tillstyrker denna bedémning och ser det som grundlaggande for att lyckas med
forslagen.

10.3.7 Bedémning: Teknisk utveckling, verksamhetsutveckling, utbildning av personal samt
anpassad information till vardnadshavare och barn ar en forutsattning for att astadkomma en
andamalsenlig ordning.

Barncancerfonden tillstyrker aven denna beddmning och ser det som grundlaggande fér att lyckas
med forslagen.

11.1.5 Forslag: Vardgivaren ska informera barn som har fyllt 13 &r om réatten att motsatta sig
vardnadshavarens elektroniska atkomst

Barncancerfonden tillstyrker forslaget men framhaller att sarskild hansyn behover tas till vikten av
vardnadshavares elektroniska tillgang till barnets halso- och sjukvardsuppgifter avseende barn med
svar/allvarlig eller livshotande sjukdom. Barncancerfonden anser att barnets réatt till basta méjliga halsa
ska vagas mot ratten till delaktighet och integritet och vara vagledande i beslutet.

11.1.7 Forslag: Barn som har fyllt 13 &r far medges elektronisk tillgang till sina patientuppgifter
Barncancerfonden tillstyrker férslaget som vi menar ar viktigt for att tappa igen glappet.
Barncancerfonden valkomnar sarskilt att forslaget utgar fran barnets rétt till sin egen vardinformation.

11.4 Forslag: En myndighet ska ges i uppdrag att ta fram och publicera stddmaterial riktad till
vardgivare med anledning av de nya bestammelserna.
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Barncancerfonden tillstyrker aven detta forslag och understryker att det, for att sékerstélla adekvata
individuella bedémningar, kommer kravas omfattande utbildningsinsatser for saval befintlig som ny
vardpersonal, framfor allt sjukskoterskor och lakare.

Slutligen vill Barncancerfonden aterigen understryka behovet av ett tydligt barnrattsperspektiv i det
fortsatta utredningsarbetet. Barns integritet och behov av skydd maste aven fortsattningsvis vara
centralt i utvecklingen av halso-och sjukvarden, samtidigt som relevanta avvagningar gors mot
behovet av utlamning av medicinska uppgifter.

Om Barncancerfonden

Barncancerfonden kampar for en framtid dar varje barn som insjuknar i cancer 6verlever och far
mojlighet att leva ett gott och langt liv. Ett liv fritt fran sjukdom och de komplikationer som ofta foljer
barncancer. Det gor vi genom att tillsammans med vara sex regionala féreningar erbjuda akut saval
som langsiktigt stod, samt satsa pa varldsledande forskning och utveckling av
forskningsinfrastrukturer. Sedan 1982 s& har Barncancerfonden satsat mer 4n 4 MDSEK pa
forskningsandamalet och &r i dag den enskilt stérsta finansiaren av barncancerrelevant forskning och
avgorande infrastruktur.
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