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Precisionsmedicin och precisionshalsa ur ett
barncancerperspektiv. Nulage, utmaningar och
vagar framat.

Detta dokument ar en uppfoljning av det dialogmaote om precisionshalsa som
genomfordes den 9 oktober i riksdagen med fokus péa de fyra fragor som stéalldes i
inbjudan och inleds med en beskrivning av nulaget inom barnonkologin.

Definitionen av precisionshalsa

Inom barnonkologin pratar man oftare om precisionsmedicin &n precisionshalsa da det
senare begreppet innebar att dven prevention inkluderas. Barncancer orsakas inte av
livsstilsfaktorer och dven om cirka 10 procent kan forklaras av en sa kallad nedarvd
predisposition, dvs en okad risk for att utveckla cancer under barndomen sa séger man
inte heller att barncancer ar arftligt. Darfor talar vi inte om prevention pa samma satt som
inom vuxenonkologin. Daremot ar det relevant att tala om sekundéarprevention.

Sekundarprevention handlar om att upptacka sjukdom tidigt eller forebygga
komplikationer hos personer med okad risk. Den helgenomsekvensering som nu ar inford
inom barnonkologin kan inte bara avsldja genetiska forandringar som 6kar risken for
aterfall eller sekundéra tumaorer, utan dven identifiera barn som har en genetisk
kanslighet, till exempel for cytostatika. Denna kunskap gor det mojligt att anpassa
behandlingen, forebygga sena komplikationer och ge varje barn en battre chans till ett
langt och halsosamt liv efter cancern.

Malet - oka overlevhaden och minska de sena
komplikationerna

Sverige har en barncancervard i varldsklass och 85 procent éverlever sin diagnos tack
vare mojligheterna till avancerad behandling och god omvardnad. Men trots det dor ett
barn i veckan och tre av fyra dverlevare far sena komplikationer som paverkar livet och
livskvaliteten. En tredjedel av dessa komplikationer ar dessutom allvarliga och till och
med livshotande. For att 0ka 6verlevnaden och minska de sena komplikationerna sa
behovs nya behandlingar och lakemedel som mer malriktat kan behandla cancern och
péa sa satt vara skonsammare mot resten av kroppen. Och har vacker nu bade
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immunterapier och precisionsldkemedel stora férhoppningar inom det barnonkologiska
omradet

Barncancer ar ett omrade dar medicinska framsteg bokstavligen raddar liv — men déar
varje framsteg ocksa maste méatas i livskvalitet, lAngsiktiga effekter och jamlik tillgang till
vard. Den senaste tidens molekylargenetiska upptackter 6ppnar nya mojligheter till
individanpassad och malinriktad behandling i form av innovativa lakemedel, ny
medicinteknik samt skraddarsydda kombinationer av behandlingar som kan utvarderas
tack vare nya biomarkorer. Precisionsmedicin har potential att revolutionera
barncancervarden genom att erbjuda individanpassad diagnostik och behandling, vilket
kan minska sena komplikationer och forbattra 6verlevnaden.

Status och nulaget for precisionsdiagnostik inom
barnonkologin

Sverige har tagit ett viktigt steg mot inforandet av precisionsmedicin inom barnonkologisk
vard genom inforandet av precisionsdiagnostik. Inférandet startade som en pilot 2022,
och &r sedan 2024 ar en del av rutinsjukvarden. En forutsattning for att
precisionsdiagnostik nu ska leda till klinisk nytta inom barncanceromradet &ar dock att
tillgdngen pa precisionslakemedel for barn okar.

Piloten och inférandet av precisionsdiagnostik kunde genomfdras tack vare extern
finansiering fran Barncancerfonden men ocksa genom statliga medel fran
Socialdepartementet.

Barncancerfonden har totalt bidragit med 39 miljoner kronor med start 2019 (2019 fick
Barntumorbanken ett anslag p& 15 miljoner och GMS Barncancer har ett strategiskt
anslag pa 24 miljoner fran Barncancerfonden under fem ar, 2022-2026.

Socialdepartementet har finansierat projektet GMS Barncancer med lite dver 26 miljoner
(8,5 miljoner 2021 samt 7,875 miljoner 2022, och 2023 ytterligare 10 miljoner).

Dagens finansiering

Den finansiering av helgenomsekvensering vid barncancerdiagnos som sker idag vid
landets sex barncancercentrum (BCC) ar endast vid ett fatal centra inbakad i den
ordinarie budgeten for precisionsmedicin. Vid ovriga BCC finansieras
precisionsdiagnostik fortfarande via fran externa medel eller anslag.

Utveckling och finansiering av fler infrastrukturer for precisionsmedicin
Barncancerfonden har lange varit en padrivande aktor, finansiar av och aktiv
samarbetspartner i utvecklingen av precisionsmedicin inom barncancer, till exempel
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genom samverkansprojektet GMS Barncancer, innovationsprojektet BrainChild och
forskningsdatabasen BarncancerBaSe.

Nyttan som projektet GMS Barncancer och sedan
implementeringen av helgenomsekvensering i rutinsjukvarden
bidragit med

| oktober 2025 har snart 1000 barn sekvenserats. Den forsta analysen av en 300-kohort
har sedan forstarkt av samma analys av en 500-kohorten (opublicerade data 2021-2024).
Enkelt uttryckt visar analyserna att:

- WGST/GMS-analyserna ger klinisk information for éver 90 % av patienterna
(486/521)

- Man fann information utéver det man fann vid aldre standardanalyser hos cirka
60%

- Man fann ett potentiellt behandlingsmal hos 6ver 30%

- Endast hos 7% andrade fynden behandling. Att behandlingen inte dndras for fler
beror pa att det finns for fa precisionslakemedel tillgangliga for barn samt for f4
kliniska studier dar barn kan inkluderas.

Nedan foljer svaret pa de fyra fragor som skickades infoér dialogmotet.

1. Aktuella fragor inom precisionshalsa och framtida utveckling.

Idag erbjuds helgenomsekvensering till alla barn med cancer vid diagnostillfallet, ett
forsta och viktigt steg mot precisionsmedicin och precisionshélsa. Genom att
kartlagga hela arvsmassan kan sjukvarden identifiera genetiska forandringar som
paverkar sjukdomsférlopp och behandlingssvar. Kinnedomen om specifika
genetiska forandringar 6kar inte bara mojligheten for barnen att fa tillgang till riktad
behandling och battre prognos, utan ocksad mojligheten att delta i relevanta kliniska
prévningar. Aven avvikelser som till exempel extra kanslighet mot cytostatika kan
hittas och behandlingen anpassa.

Fragor som behover hanteras for att sékra inforandet av precisionsmedicin inom
barnonkologin ar:

e Fortsatt sdkrad finansiering av precisionsdiagnostik och féljsamhet till
ambitionen att alla ska sekvenseras (dar sa ar maojligt)
Vikten av att alla barn som diaghosticeras med cancer aven efter pilotens


https://www.barncancerfonden.se/barncancerforskning/livsviktig-forskning/sarskilda-satsningar/GMS-Barncancer/
https://www.barncancerfonden.se/brainchild/
https://www.barncancerfonden.se/barncancerforskning/forskningsnyheter-och-reportage/ny-databas-ska-underlatta-for-barncancerforskning/
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avslutande sekvenseras ar stor. En sé fullstandig tackningsgrad som mojligt i
biobanker och register behovs, bade for fortsatt utveckling av
precisionsbehandling och for framtida forskning. De halsodata som samlas in
maste ocksa vara tillgéngliga for bade primar och sekundar anvandning.

e Jamlik tillgang till precisionslakemedel for patienter i alla aldrar
En avgorande faktor att precisionsmedicin ska bli verklighet inom
barncancervarden ar att tillgangen till fler malinriktade lakemedel dkar.

Nya terapier som ar tillgdngliga inom vuxenonkologin blir i 6kande utstrackning
tillgangliga for barn via kliniska lakemedelsprévningar, men inte i den takt som
behodvs. Endast 29 av 186 cancerldkemedel som godkédndes av EMA mellan
1995-2022 har en pediatrisk indikation, och det tar i snitt 6ver sex ar innan ett
lakemedel som godkants for vuxna utokas till att ocksa inkludera barn. Denna
fordrojning ar sarskilt allvarlig for barn med svarbehandlad cancer och barn som
far aterfall.

o Okat deltagande i kliniska prévningar
Ett satt att f4 tillgadng till lLakemedel innan de ar godkanda for anvandning ar att
delta i kliniska internationella ldkemedelsproévningar. Har behover Sverige kunna
erbjuda forutsattningar som gor att lakemedelsforetagen vill bedriva forskning i
landet men ocksa tilldta och finansiera att barn i svensk sjukvard kan fa delta i
studier utanfor Sverige.

e Delning av hdlsodata for saval vard som forskning
Barncancer ar 6ver 100 olika diagnoser varav manga sallsynta. For att
precisionsmedicinsk behandling ska kunna utvecklas behdver halsodata kunna
anvandas - delas och analyseras - saval nationellt som internationellt.
Populationen av barn drabbade av cancer ar for liten for att utvecklingen av
precisionsmedicin ska kunna gdéras inom ett enskilt land och fortsatt utveckling
av internationella forsknings- och vardsamarbeten &r av stor vikt.

e Anviandning av Al-stédd analys av halsodata
For att kunna utveckla precisionsmedicin behovs stora mangder halsodata -
alltsa information fran journaler, provsvar, diagnoser, behandlingar och register —
som kan analyseras och jamfdras. Darfor ar utvecklingen av Al-stodd analys av
halsodata central for arbetet med precisionsmedicin, sarskiltinom
barncancervard och -forskning, dar patientgrupperna ar sma och varje datapunkt
viktig. Nar data kan samlas och analyseras i storre skala gar det snabbare att
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utveckla behandlingar som raddar liv och minskar risken foér sena komplikationer.

Projektet BrainChild, initierat av Barncancerfonden, samlar genetiska, kliniska
och bilddata, for att med Al-stdédd analys kan forutsdga behandlingssvar,
biverkningar och aterfall. Genom att i ett forsta skede koppla samman
Barntumorbankens genetiska data med kliniska uppgifter fran Svenska
Barncancerregistret (SBCR) och barnets journal samt digitala patolog- och
rontgenbilder, skapas en helhetsbild av varje barns cancerprofil. | ett senare
skede kan samma plattform aven anvdndas for genetiska data i
Barnleukemibanken. Projektet &r i nationell och internationell jamforelse ett langt
framskridet exempel pa hur en dataplattform kan byggas med stod av Al och
sakra datalager, men ar beroende av sakerstalld finansiering och ratt
kompetensforsorjning.

2. Nationell samordning — behov och maéjligheter
Barncancer ar ett samlingsnamn for ett stort antal diagnoser, manga vilka ar
sallsynta. For att mojliggora forskning och jamlik vard kravs nationell samordning
men, som tidigare konstaterats, ocksa internationell samverkan. Att
barncanceromradet kunnat implementera precisionsdiagnostik beror pa att det
redan fran start finns en nationell samordning, via vardplaneringsgrupper och
nationell multidiciplinar konferens, MDK, och nu under oktober sa forstarks
denna struktur med en nationell molecular tumour board, MTB. Ocksé andra
initiativ som NAG Barncancer och dess arbetsgrupper bidra till att
utvecklingsarbete redan fran start gors nationellt. Ockséa de nationella
utbildningar som Barncancerfonden finansierar bidrar till jamlik
kompetensutveckling.

¢ En nationell strategi for precisionsmedicin
Barncancerfonden menar att Sverige bor inspireras av Danmark som i september
2025 inforde sin den tredje nationella strategi for individualiserad behandling i
Danmark. Den forsta som infordes 2016 och hade liksom den andra (2021) stort
fokus pa helgenomanalyser. (Strategi for personlig medicin 2025 — 2027).

o Ett nationellt precisionsdiagnostiskt natverk som inkluderar forskning
Behovet av ett nationellt precisionsdiagnostiskt natverk dar strategisk forskning
integreras (bade akademisk och foretagsinitierad) ar stort. For att ett sddant
natverk ska fa verklig effekt, sarskilt for patienter med séallsynta sjukdomar,
behdver uppdraget - forutom att utga ifrdn vardperspektivet - dven inkludera
forskning och samverka med fler aktorer utéver vardens diagnostiska enheter.


https://www.ism.dk/Media/638924859293251124/Strategi-for-personlig-medicin-2025-2027-TILG.pdf
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Det ar sarskilt viktigt att ovanliga diagnoser, som barncancer, lyfts fram sa att de
kan prioriteras i framtida forskningssatsningar. Satsningen SweTrial behover
ocksa folja utvecklingen inom kliniska prévningar for séllsynta diagnoser och sma
patientpopulationer sdsom barn.

Goda mojligheter till séker och andamalsenlig delning av data ar helt avgérande
for att ett nationellt precisionsdiagnostiskt natverk ska kunna fungera effektivt.
Barncancerfonden vill se ett nationellt natverk som bidrar till att bygga ett
nationellt register for genetiska data (s& kallade omicsdata). Ett sddant register
kan bade hjalpa varden att ge ratt behandling till varje patient och vara ett
kraftfullt verktyg for forskning, bade i Sverige och internationellt.

e Ett program for jamlikt inforande av implementering av
precisionsmedicin som inkluderar forskning
Barncancerfonden vill se ett program for ett samordnat och jamlikt inforande av

precisionsmedicin genom biomarkdranalyser for de patientgrupper som har
storst nytta av det, likt det som foreslas i Battre tillsammans - Forslag till en
uppdaterad nationell cancerstrategi (Dnr. S2024/02100). Och vi menar att
forskning maste inkluderas i ett sddant program.

Det finns flera omraden, sérskilt inom barncancer, dar det idag saknas tillracklig
forskning, evidens eller internationella rekommendationer — trots att vardbehovet
ar stort. Om forskning inte integreras i programmet riskerar vi att missa
mojligheten att utveckla nya behandlingar och att omicsdata fran
precisionsdiagnostik inte anvands fullt ut.

¢ Inkludering och synliggorande av barn i offentlig statistik
Idag saknas tillracklig statistik for barn med cancer, vilket gor det svart att folja
upp och utvardera effekterna av viktiga satsningar och initiativ. Detta ar ett
aterkommande problem som vi har patalat i flera sammanhang, inte minst i
samband med uppdateringen av den nationella cancerstrategin. For att kunna
gora internationella jAmforelser behover statistiken tas fram och publiceras pa
samma sattinom EU.

3. Utmaningar i implementeringen
Trots framstegen inom barnonkologin och den nationella implementeringen av
precisionsdiagnostik finns flera strukturella utmaningar och hinder for att den
fulla potential som precisionsmedicin innebar kan realiseras:
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¢ Att helgenomsekvensering kan goras bade for forsknings- och
vardbehov — men betalas via olika budgetar
Halso- och sjukvarden ar inte beredd att finansiera helgenomsekvensering enbart
for forskningsbehov. Om ett barn inte bedéms ha nytta av resultatet av en
helgenomsekvensering menar man att det bor finansieras av forskningsmedel.
Om detta inte kan goras riskerar vi att fa en ldgre och samre tackningsgrad i de
infrastrukturer for forskning som behovs f6r den fortsatta utvecklingen av
precisionsmedicin och uppfoljning av insatt behandling.

o Otillracklig tillgang till lakemedel for barn
Uppskattningar visar att nara halften av de lakemedel som idag anvands inom
barnonkologin inte ar utprovade och anpassade till barn (s kallad off-label
anvandning). | manga fall anvands lakemedel som tagits fram for vuxna, i doser
som anpassats utifran klinisk erfarenhet. Incitamenten for lakemedelsindustrin
att prova och utveckla lakemedel for barn behover utvecklas. Ocksa
incitamenten for s& kallad repurposing behover starkas.

e Brist pa kliniska provningar och inkludering av barn
Antalet prévningar fortsatter att minska i hela vastvarlden. Det kan innebéra att
barn i Sverige inte kan ta del av de internationella kliniska lakemedelsprovningar
som kan vara ett satt att f3 testa de nyaste och mest avancerade lakemedlen.
Regeringens satsning pa SweTrial for att skapa en struktur for kliniska provningar
ar ett viktigt steg, men satsningen, liksom andra initiativ centrala for utveckling
och implementering av precisionsmedicin och precisionshélsa, maste inkludera
barn.

Incitamentet for att introducera ett lakemedel i ett land dar det inte provats kan
ocksd minska och halso- och sjukvarden missar ett viktigt tillfalle att forbereda
sig och kompetensutveckla personal for de nya behandlingar som kommer.

e Halsodata och juridik
For att kunna nyttja den fulla potentialen av de nya majligheter som
molekylargenetiska upptéackter 6ppnar upp sad maste bade vard och forskning
kunna dela data péa ett andamalsenligt satt, bdde inom landet och internationellt.
Juridiska, organisatoriska och tekniska hinder for delning av halsodata bromsar
utvecklingen. Detta ar sarskilt allvarligt inom barncancerforskningen, dar
patientgrupperna &r sma och varje datapunkt viktig.
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o Regional finansiering av lakemedel
Dagens modell, dar beslut om och finansiering av lakemedel ligger pa regional niva,
leder till variationer i tillgang till LAkemedel och behandling. Nagot som ar tydligt inom
vuxencanceromradet. Om nuvarande finansieringsmodell fortsatter att galla innebar
den en risk for att den idag relativt jaAmlika barncancervarden kan ga samma vag, da
den nya avancerade terapier som nu forskas fram kommer att betinga hogre
kostnader &n dagens rutinbehandlingar (kirurgi, stralning och cytostatika).

o Kompetensforsorjning
Den precisionsmedicinska utvecklingen och den snabba utvecklingstakten
forutsatter tillgadng till en bred kompetensbas i hela halso- och sjukvardssystemet,
liksom inom barnonkologin specifikt. Forutsattningarna behdver starktas. Resurser
for att mota ambitionsnivan inklusive bemanning av ratt kompetenser och
sakkunskap samt utbildning och kompetensutveckling ar avgérande.

o Stottande infrastrukturer
Idag betalar Barncancerfonden samtliga infrastrukturer som &r viktiga for forskning
och utvecklingen av precisionsmedicinsk behandling inom barncanceromradet. Det
innebar finansiering av bagge biobankerna (leukemi respektive solida tumorer) samt
kvalitetsregistret for barncancer. Det ar inte lampligt att dessa strukturer ar helt
beroende av extern finansiering.

Rekommendationer till regeringen och berorda aktorer

For att fora faltet framat och sékerstélla att barn inkluderas i utvecklingen av
precisionshalsa foreslar vi féljande:

» Sakerstall finansieringen av precisionsdiagnostik.
Bor inga i regionernas ordinarie budget.

> Sakerstall langsiktig finansiering av infrastrukturer for precisionsmedicin
Férutom de infrastrukturer som Barncancerfonden finansierar ar ScilLife Lab och
Genomic Medicine Sweden, GMS viktiga resurser for fortsatt utveckling av
precisionsmedicin.

» Accelerera arbetet med delning av hdlsodata
Barncancerfonden efterlyser ett tydligare samlat grepp kring delning av halsodata
accelerering av politiker pa bade nationell och regional niva och en accelerering
av arbetet. Det kan raddda liv och ge barn med cancer en battre framtid.
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Barncanceromradet kan utgora pilot for séker internationell datadelning, i linje
med EU:s mal att framja datadelning for sallsynta sjukdomar.

> Nationell finansiering av (precisions)lakemedel
Om vi ska ha en jamlik vard for Sveriges patienter inklusive barn med cancer
maste alla ha samma tillgang till livsavgorande behandlingar — oavsett var de bor.
Barncancerfonden vill darfor se ett Okat statligt ansvarstagande for, om inte for all
lakemedelsfinansiering, sa for avancerade terapier och behandlingar dar
enskilda regioner inte ensamt klarar att bara fineringsansvaret. Var utgangspunkt
ar att den modell som bast kan ta hand om sma populationer och sallsynta
diagnoser ska forordas.

> Sakerstall nya lakemedel och behandlingar for barn med cancer
Nar det galler tillgdngen till nya och godkanda behandlingar sa ligger
barnonkologin efter vuxenonkologin. Barncancerfonden vill se tydliga
malsattningar kring klinisk barnonkologisk forskning generellt, och kliniska
lakemedelsprovningar som inkluderar barn och sakerstaller att barn inte
exkluderas fran innovationsdriven forskning specifikt.

> Regeringen bor verka for en uppdatering av EU Pharma Package
Viktigt ar att sakerstalla att ett barnperspektiv finns med séa. Ett exempel ar att
lakemedel som godkants for vuxna snabbare kan omprovas for anvandning for
barn genom sa kallad repurposing.

> Fler kliniska provningar — 6ka Sveriges attraktivitet som prévarland
Om vi har anpassat vara infrastrukturer for fler internationella samarbeten, saval
akademiska som foretagens sa kan vi 6ka var attraktivitet som samarbetspartner.

> Fortydliga statistikuppdraget for berorda myndigheter
Det galler Socialstyrelsen, Lakemedelsverket och Etikprovningsmyndigheten men

ocksa TLV bor folja utveckling och introduktion av lakemedel for barn (oavsett
diagnos). SweTrial behover ocksa ta fram och utvardera statistik Over pediatriska
omradet.

Stockholm den 23 oktober 2025
Kim Ramme, forskningschef

Vid fragor, vanligen kontakta:
Annakarin Svenningsson, intressepolitisk expert
annakarin.svenningsson@barncancerfonden.se
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