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Lasanvisning: | arbetet med detta inspel har Barncancerfonden utgétt frin den 6éppna konsultationens fem
fragestallningar och i I6ptext adresseras fragorna i forhallande till prioriterade omraden —
kompetensforsorjning, klinisk forskning och inférande av medicinska innovationer. Barncancerfonden har
fokuserat sarskilt pa fragestéllning 1, 2 och 3 och resonemang och analys aterfinns i respektive omrédes
avsnitt. | inledningen besvaras frdga 5 avseende 6vriga perspektiv och da i relation till nya typer av
partnerskap for utveckling av halso- och sjukvarden.

Stockholm, 8 januari 2024

Barncancerfondens inspel till Vardansvarskommitténs dppna
konsultation

Barncancerfonden valkomnar tillsattandet av en parlamentarisk kommitté for att utreda for- och
nackdelar med ett helt eller delvis statligt huvudmannaskap for halso- och sjukvarden.
Barncancerfonden valkomnar &ven ambitionen att arbeta agilt och iterativt under hela processen. Vi
ser att en inledande 6ppen konsultation som samlar perspektiv frAn en mangfald av aktérer och
organisationer ar foredomligt for att sékerstélla att I6dsningar och prioriterade utmaningar ar
férankrade i verkligheten. Detta &r aven av sarskild vikt for att forebygga risken att partipolitiska och
ideologiska l6sningar gisslantar processen, och for att sékerstélla att huvudfokus ar att leverera
forankrade forslag med fokus p& vad som &r béast for Sveriges patienter, och i manga fall &ven
deras narstaende.

Barncancerfondens forhoppning ar att vi med detta inspel bidrar till arbetet, samt tydliggdr hur
barncancervarden kan nyttjas som en féregangare avseende nationell styrning, samordning och
samverkan. Vi vill Aven belysa vilka omraden vi anser kraver 6kad statlig styrning for att komma till
bukt med dagens problem samt sakerstalla ett halso- och sjukvardssystem som &r rustad for
morgondagens utmaningar. Mot den bakgrunden har vi valt att sarskilt prioritera féljande omraden i
vart inspel:

o  Kompetensforsorjning
¢ Kilinisk forskning
e Inférande och implementering av medicinska innovationer

Barncancervarden har lange arbetat nationellt for att sakra ett gott och likvardigt omhandertagande
och vi vill darfor lyfta fram konkreta exempel pa framgéngsrika strukturer, processer och projekt
som finns pa plats redan idag. Ett konkret exempel ar uppbyggnaden av Svenska
Barncancerregistret (SBCR), ett kvalitets- och forskningsregister som idag omfattar komplett
registrering av samtliga barncancerssjukdomar samt fler underregister, som mdjliggér uppféljning
for hela patientpopulationen.?

Med barncancervarden som ett exempel borde kommittén inte bara fundera pa hur stat och
regioner effektivare kan styra varden, utan ocksa utforska hur samverkan mellan stat och idéburna
aktorer kan accelerera utvecklingen av personcentrerad och nara vard, samt 6ppna dérren for den
revolution inom canceromradet som exempelvis precisionsmedicin, immunterapier och artificiell
intelligens kan komma att innebéra. Ett tydligt definierat strategiskt partnerskap mellan exempelvis
Barncancerfonden, staten och regionala barncancercentran skulle kunna tjana som testbadd och
pilot for utveckling av nya former av styrning, inklusive goda méjligheter till uppféljning tack vare
den forskning- och utvecklingsinfrastruktur som finns p& omradet.

Oavsett hur kommittén valjer att g& vidare i arbetet, vilka utmaningar och omraden som prioriteras
och hur forslag pa fardplan kommer se ut, vill Barncancerfonden lyfta vikten av starkt tillsyn och
uppféljning av halso- och sjukvarden kopplat till utvecklingsinsatser och reformer som initieras pa
regional och nationell niva. Barncancerfonden efterfragar htog medicinsk och klinisk kompetens i
arbetet, till exempel genom inrattandet av ett expertrdd med beprovad erfarenhet och expertis inom
halso- och sjukvardens struktur och styrning. Expertradet bor ha ett tydligt uppdrag och mandat att
Gverse utvecklingen av den svenska halso- och sjukvarden utifran tydligt satta mal och parametrar,
exempelvis tillganglighet, likvardighet och kvalitet.

! Barncancerfonden har sedan start finansierat stora delar av utvecklingen och driften av svensk
forskningsinfrastruktur kopplat till barncancer, daribland SBCR och Barntumérbanken, en nationell provsamling med
vavnad och molekylargenetiska data frAn barncancerpatienter. Utéver utveckling av barncancervarden, s spelar
dessa infrastrukturer en avgérande roll i vidareutveckling av vard for barncancer, daribland i inforandet av
precisionsmedicin i Sverige samt i uppféljning och utvardering av nya lakemedel och behandlingar.
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Barncancervarden — ett foredome fér samverkan och personcentrering redan idag

Arligen insjuknar omkring 350 barn i cancer i Sverige. Diagnoserna &r manga, ver 70 olika, och blir
allt mer forfinade tack vare nya diagnostiska metoder. For att varje barn som insjuknar i cancer ska
fa basta mojliga omhandertagande och behandling kravs bade nationell och internationell
samverkan. Den hiégspecialiserade barncancervarden utgar fran Sveriges sex samverkansregioner
och bedrivs vid regionala barncancercentran i anslutning till sex av universitetssjukhusen.
Barncancercentran leder och samordnar &ven den vard som bedrivs vid hemsjukhusen, vilket bland
annat innebar att drabbade familjer kan vara geografiskt narmare hemmet, underlatta for foraldrars
narvaro under behandling samt att syskon kan vara delaktiga och narvarande.

Det finns sedan manga ar ett valutvecklat nationellt samarbete och kunskapsutbyte, sprunget ur ett
gediget engagemang och med tydligt fokus pa att sakerstélla att den enskilda patienten ska fa sa
bra vard som madjligt, oberoende av var i landet den drabbade bor. | tillagg finns valetablerade
internationella sammanslutningar som starker och tillfér kunskap till den svenska
barncancervarden, exempelvis NOPHO, Nordic Society for Paediatric Hematology and Oncology.
Samverkan har vuxit fram som f6ljd av de sarskilda utmaningar som sma patientpopulationer kan
innebéra ur ett kunskaps- och behandlingsperspektiv, och utgér idag en unik, och p4 manga satt
foredomlig, modell inom saval barn- som vuxensjukvarden, pa hur utveckling och uppféljning kan
bedrivas 6ver regionala granser.

Barncancerfonden verkar for en framtid dar varje barn som insjuknar i cancer éverlever och far
méjlighet att leva ett gott liv. Det gor vi bland annat genom att satsa pa finansiering av
varldsledande forskning och forskningsnéra verksamhet och infrastrukturer inom
barncanceromradet. Utéver det finansierar Barncancerfonden dven regionala resurser inom
barncancervarden som konsultsjukskéterskor, syskonstddjare och forskningskoordinatorer. Vi fattar
beslut om hur insamlade medel bést anvéands i ndra samverkan med Kliniker och forskare.

Genom vara sex regionala féreningar ger vi ocksa ett starkt lokalt stod till drabbade barn och
familjer. Foreningarnas stdd ar brett och inkluderar allt fran aktiviteter och motesplatser for
drabbade barn och narstdende utanfor sjukhusen, till ljusglimtar och avlastning pa sjukhusen.
Ambitionen &r att bidra till en sammanhallen vardkedja under och efter behandling och som
tillgodoser behov hos saval det drabbade barnet som féraldrar, syskon och andra narstaende.

Kompetensforsorjning — oka formagan att arbeta med akuta och langsiktiga utmaningar
parallellt

Liksom halso- och sjukvarden i stort, paverkas dven barncancervarden av dagens stora utmaningar
kopplat till kompetensforsorjning. Dagens pressade situation kan hérledas till en kombination av
faktorer, till exempel bemanningsutmaningar, vilka forsvarats ytterligare som foljd av skarpta regler
for dygnsvila samt 6kad komplexitet i dagens barncancerbehandlingar som okar efterfrdgan pa
intermediarvardsplatser. Idag klarar barncancervarden att utfora sitt varduppdrag, men vi ser
samtidigt att andra viktiga insatser, exempelvis vardefullt utvecklingsarbete och forskningstid,
nedprioriteras som féljd av en allt mer pressad situation pa de regionala barncancercentran.

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 aven efterfragas i naringslivet. For att sakerstalla att dessa yrkesgrupper ser
halso- och sjukvarden som en spannande och attraktiv sektor med bra karriarmajligheter behovs
helt andra rekryteringsstrategier, nya typer av anstallningar och nya typer av samarbeten och
samverkansmodeller.

Vi ser att dagens situation, som i manga delar av halso- och sjukvarden bérjar ndarma sig ett
akutlage, tranger undan arbetet med att planera for de mer langsiktiga behoven. Nationella,
strategiska satsningar som ser till bade akuta och mer langsiktiga behov behover sjoséttas, med
tydliga malbilder och uthéllighet i genomférande och uppfélining. For att klara utmaningen, bland
annat kopplat till en aldrande befolkning, att allt fler Gverlever eller lever lange med sjukdom men
med komplexa vardbehov som féljd och en allt mer specialiserad halso- och sjukvard behover
frdgan aven vara foremal for andra politikomraden. Till exempel ser vi att arbetsmarknads- och
utbildningspolitiska insatser ocksa kravs for att mota och lésa denna utmaning.
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Avslutningsvis vill vi lyfta vikten av att alla yrkeskategorier inom halso- och sjukvarden far tillgang till
I6pande fortbildning, kompetensutveckling och kunskapsutbyte. Det ar av yttersta vikt for att
sakerstalla omstallning till nya arbetsséatt, stérka 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.

Vi menar att den utbildningsstruktur som finns pa barncanceromradet bor ses som ett foredome.
Tack vare samordning och finansiering fran Barncancerfonden finns idag ett sammanhallet och
uppskattat utbildningsutbud som sékerstéller att personalen vid Sveriges sex barncancercentran
och hemsjukhusen Iépande ges mdjlighet till kompetensutveckling och erhaller den komplexa
kunskap och kompetens som kravs for vard, behandling och omhandertagande av barn med
cancer. Mgjligheten till karridrutveckling och utbildning nyttjas dven som ett verktyg for rekrytering
av personal samt bidrar till natverksmojligheter for saval lakare som sjukskéterskor och
underskoterskor. Hittills har Barncancerfonden varit den huvudsakliga finansiaren av dessa
utbildningar och nu pagéar en gemensam kartlaggning med RCC i samverkan som syftar till att
kvalitetssékra och effektivisera utbudet ytterligare.

Vi anser att ett omtag kring fortbildning och kompetensutveckling kravs for att starka mojlighet och
incitament att bade delta och bidra och vi valkomnar den utredning som nyligen tillsatts p4 omradet,
S 2023:10 Behdrighet och yrkesreglering inom halso- och sjukvard och tandvard. Tydliga och
samordnade krav, strukturer och utbildningsutbud &r viktiga verktyg i arbetet for att sakerstalla
likvardig vard, stotta vardens kunskapsstyrning och for patientsakerheten. Samtidigt ar det av vikt
att insatser kopplat till fortbildning och kompetensutveckling initieras och utformas i nara dialog med
professionen och med utgangspunkt i forskning och evidens. Vi ser att dagens decentraliserade
system med 21 regioner med olika demografiska forutsattningar ar en forsvarande omstandighet
som kommer bli alltmer pétaglig i takt med 6kad kunskaps- och utvecklingsintensitet.

Starkta forutsattningar for klinisk forskning for att sakra patientens tillgang till ny avancerad
vard

Ett halso- och sjukvardssystem dar forskningen har en tydlig roll och ar valintegrerad i
verksamheten &r battre rustad for att I6pande implementera forbattringar, vilket gor att ny kunskap
och nya behandlingsmetoder snabbare kan komma patienten till gagn och mindre effektiva metoder
kan fasas ut. Mot den bakgrunden ser Barncancerfonden att forskningsansvaret &ven utanfor
universitetssjukhusen behover fortydligas, systemet behdver dimensioneras for att ymma bade
vardproduktion och forskning och patientens mdjlighet till medverkan i klinisk forskning, exempelvis
genom Kliniska lakemedelsprévningar?, behover starkas. Vi ser darfor att nationell samordning ar av
vikt for att kraftsamla kring samhallsutmaningar kopplat till vard och halsa genom exempelvis
nationella forskningsprogram. Okad férmaga och méjlighet till samverkan mellan olika typer av
aktorer, exempelvis civilsamhalle och naringsliv, &r av yttersta vikt for att starka formagan att mota
nuvarande och kommande samhallsutmaningar inom halsoomradet. Samtidigt maste insatserna
vara valforankrade och utga frdn halso- och sjukvardens behov och genomférande- och
mottagarkapacitet.

Av samma anledning ser vi ett behov av sarskilda satsningar for att sakra atervéaxt och utveckling
av klinisk forskningskompetens. Det maste finnas battre forutsattningar att kunna bedriva klinisk
forskning parallellt med kliniskt arbete inom halso- och sjukvarden. Barncancerfonden efterfragar
konkreta insatser for att stérka incitamenten att utbilda sig till klinisk forskare, tydligare och battre
karriarvagar och en tydlig struktur i grundutbildningen som motiverar och vacker nyfikenhet hos
studenter till att bidra i klinisk forskningsaktivitet. Vi ser exempelvis behov av mer kontrakterad och
formaliserad forskningstid, battre maéjligheter till nationella och internationella samarbeten och fler
kombinerade tjanster genom samverkan mellan sjukvard, universitet men ocksa naringslivet och
civilsamhéllet.

2 Utredningen Forslag pa atgarder for att skapa béttre forutsattningar for kliniska prévningar innehaller konkreta
insatser, bland annat kopplat till ett nationellt partnerskap och ett utékat uppdrag for information och statistik till
Etikprévningsmyndigheten. Mer information om Barncancerfondens syn pa utredningens forslag, samt ytterligare
information om barncancerpatienters tillgang till beforskade lakemedel finns att lasa i vart remissvar: remissvar-fran-
barncancerfonden_forslag-pa-atgarder-for-att-skapa-battre-forutsattningar-for-kliniska-provningar_diarienummer-
kn202303556.pdf



https://www.barncancerfonden.se/globalassets/bilder/om-oss/politik-och-paverkan/remissvar/remissvar-fran-barncancerfonden_forslag-pa-atgarder-for-att-skapa-battre-forutsattningar-for-kliniska-provningar_diarienummer-kn202303556.pdf
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Barncancerfonden ar idag den huvudsakliga finansiaren av den forskningsinfrastruktur som finns
inom barncanceromradet, sd som nationella kvalitetsregister och biobanker men ockséa de tva
prévningsenheter for cancerdrabbade barn som finns i landet. Ambitionen ar dels att sékra att fler
barn med cancer far mojlighet att delta i kliniska prévningar, dels sékerstélla en langsiktig plan for
vidareutveckling av populationsbaserade infrastrukturer som ar relevanta for barncanceromradet.
Detta for att méjliggora avancerad forskning, samt starka Sveriges attraktionskraft for framstaende
barncancerforskare och internationella samarbeten. Barncancerfonden ser ett stort behov av
langsiktig finansiering for de infrastrukturer och basfunktioner som ar avgérande for forskning i
varldsklass, inforandet av precisionsmedicin och for att bidra till nyttiggérandet av hélsodata inom
forskning och vard. Det ger aven upphov till strategiska diskussioner kring vad som boér alaggas
privat forskningsfinansiering och vad som bér ses som den offentliga finansieringens uppdrag, inte
minst for de infrastrukturer som ar av vikt for bade behandling av den enskilda patienten och
forskning, utveckling och innovation.

Avslutningsvis vill Barncancerfonden tydligg6ora att den forsknings- och innovationspolitiska
propositionen ar ett viktigt verktyg for att starka den kliniska forskningen.® Mot den bakgrunden
anser vi att halso- och sjukvardens forskningsansvar i sin helhet skulle gynnas av ett ¢kat statligt
ansvar, for att sakra synergieffekter och mer effektiv styrning av insatser i granslandet mellan
utbildnings-, forskning-, innovation- och halso- och sjukvardspolitik.

Tillgang till medicinska innovationer och nya lakemedel — ett system rustat for effektivt
inféorande och implementering

Den medicinska utvecklingen gar allt fortare och nya forskningsresultat presenteras i allt snabbare
takt. Det staller krav pa halso- och sjukvardens kunskapsstyrning, men aven héalso- och
sjukvardssystemets formaga att implementera och inféra medicinska innovationer, sdsom nya
avancerade lakemedel. Vi menar att dagens decentraliserade halso- och sjukvardssystem &r ett
hinder for jamlikt inférande redan idag och att det kommer bli &n mer patagligt i takt med att allt mer
vard blir hbgspecialiserad och avancerad som foljd av ny kunskap.

Idag ligger stort fokus pa precisionsmedicin, halsodata och hur artificiell intelligens kan starka
halso- och sjukvardens férmaga att diagnosticera, behandla och férebygga sjukdom och ohélsa.
Utvecklingstakten dkar exponentiellt och vad som ansags som 6nskedrémmar for tio &r sedan &r
klinisk vardag idag. Mycket pekar pa att utvecklingen kommer fortsatta ga i en rasande takt, vilket
staller nya krav pd hélso- och sjukvardssystemets implementeringsférmaga, men aven férdelning
och prioriteringar av samhallets resurser. Nar styrning och huvudmannaskap for halso- och
sjukvarden nu analyseras maste ett Iangsiktigt utvecklingsperspektiv vara centralt for att sakerstalla
att de forslag som laggs fram syftar till att skapa ett framtidssékrat system med en starkare
formagan att inféra nya innovationer pa ett patientsakert och samhallsekonomiskt hallbart sétt.

Avancerade terapier och nya malsokande lakemedel ar ett omrade som staller nya krav pa hélso-
och sjukvarden. For manga patienter och narstdende innebér precisionslakemedel ett helt nytt hopp
om bot och battring. Samtidigt innebér dessa lakemedel och nya kombinationsbehandlingar en
enorm utmaning for dagens system vad géller utvardering, inférande och finansiering av lakemedel.
Dagens decentraliserade system innebér att vissa mindre regioner redan idag har svart att
finansiera nya och dyra lakemedel, vilket i praktiken aventyrar malet om god halsa och en vard pa
lika villkor for hela befolkningen. Mot den bakgrunden bor finansiering, inforande men ocksa
uppféljningen av avancerade terapier och sarskilt dyra lakemedel vara foremal for
Vardansvarskommitténs vidare arbete avseende samordning, styrning och finansiering. Aven i detta
avseende behover samverkansformer mellan halso- och sjukvéard, akademi och naringsliv
utvecklas.

Det ar av yttersta vikt att upparbetade erfarenhet och befintligt utvecklingsarbete tas tillvara pa i
saval policyutveckling som pilotprojekt och implementering. For att sakra likvardighet och
patientens tillgang till basta mojliga vard, men aven utvaxling av befintliga investeringar pd omradet,
ser Barncancerfonden vikten av 6kad nationell samordning och éversikt kopplat till de
utvecklingsinsatser och projekt som redan pagar och som kommer initieras. Dagens
decentraliserade system riskerar att skapa parallella processer och att utveckling sker i stupror,
vilket inte bor ses som 6nskvart eller hallbart ur ett samhallsekonomiskt perspektiv. Samtidigt far

3 Mer information om Barncancerfondens inspel till kommande forsknings- och innovationspropositionen finns att lasa
har: barncancerfondens-inspel-till-arbetet-med-kommande-forsknings--och-innovationspolitiska-proposition. pdf
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inte 6kad nationell styrning hamma organiskt utvecklingsarbete eller forflytta ansvar och utveckling
for Iangt frAn golvet och den kliniska vardagen — det &r av yttersta vikt att medicinsk kompetens,
evidens och samverkan med patient och narstdende ar drivande i utvecklingen av halso- och
sjukvéarden.

Ett konkret exempel pa framgangsrikt utvecklingsarbete som bor analyseras inom ramen for
Vardansvarskommitténs arbete ar GMS Barncancer, en pilot inom samverkansstrukturen Genomic
Medicine Sweden (GMS) som innebar att samtliga barn med cancer i Sverige idag far tillgang till
molekylargenetiska analyser i samband med insjuknande. Projektet inleddes 2019 och idag finns
en etablerad och effektiv nationell struktur och logistikkedja fér hur proverna ska hanteras och
analyseras. Nya arbetssatt har implementerats, exempelvis genom utveckling av molekylara
tumorronder, och idag &r éver 100 personer engagerade i projektet genom bland annat
arbetsgrupper som driver, utvecklar och kvalitetssékrar arbetet. Projektet ar aven ett konkret
exempel pa utveckling som initierats och drivits av professionen, med utgangspunkt i tydliga
kliniska och medicinska behov — tillgang till nya och skonsamma behandlingar for hogre éverlevnad
och battre livskvalitet fér barn som drabbas av cancer.

GMS Barncancer speglar aven de utmaningar som dagens system innebéar. Nyckelfaktorer till
projektets framgang kan bland annat harledas till att projektet initierats och drivs av professionen,
omfattar en valdefinierad patientpopulation, och inte minst ekonomisk trygghet i form av extern
finansiering under projektets inledande faser samt tillgang till avancerad nationell
forskningsinfrastruktur. Samtidigt har bland annat juridisk komplexitet kopplat till hdlsodata varit en
forsvarande faktor, vilket resulterade i en tidskravande process och att bade samarbetsavtal och
datadelningsavtal mellan projektets olika huvudman behévde komma pa plats innan projektet
kunde operationaliseras. Ett 6kat nationellt dtagande avseende halso- och sjukvardens digitala
infrastruktur &r dnskvart for att sakerstélla juridisk, teknisk, organisatorisk och semantisk
interoperabilitet som starker och mojliggér delning av halsodata. Det ar en forutsattning for bredare
implementering av precisionsmedicin och datadrivna arbetssatt.

Idag finansieras GMS Barncancer genom projektstod fran Barncancerfonden och
Socialdepartement. Sektionen for Pediatrisk Hematologi och Onkologi (PHO) inom
Barnlékarforeningen har uttalat stod for att helgenomsekvensering ska bli standardmetod vid
diagnostik, efter vetenskapliga publiceringar som styrker den klinisk nyttan.* Totalt har projektet
tillférts 64 miljoner i extern finansiering och nu &r férhoppningen att analyserna ska bli klinisk rutin
och darmed finansieras via regionala halso- och sjukvardsbudgetar. Samtidigt innebér dagens
decentraliserade system en risk for att inférandet inte samordnas, vilket innebar att jamlikheten inte
kan garanteras och att enskilda barncancerpatienter kan komma att drabbas under en
6vergangsperiod.

Stockholm 2024-01-08
Ola Mattsson
Generalsekreterare

For mer information gar det bra att kontakta
Sol Engvall

Intressepolitisk expert

E: sol.engvall@barncancerfonden.se
T:076-721 03 23

4 Barnlakarféreningens sektion for Pediatrisk hematologi och onkologi (2023), "Implementering av
helgenomsekvensering som klinisk rutin for alla barncancerpatienter vid diagnos”, senast uppdaterad 7 november
2023, hamtad 19 december 2023: Implementering av helgenomsekvensering som klinisk rutin fér alla
barncancerpatienter vid diagnos - BLF's sektion fér Pediatrisk hematologi och onkologi (barnlakarforeningen.se)
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