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Barncancerfondens remissvar avseende SOU 2021:78
Borja med barnen! Folja upp hélsa och dela information
fér en god och néra vard

Sammanfattning av Barncancerfondens synpunkter

Slutbetankandet lyfter angelagna fragor for barncancerdrabbade och -Overlevare.
Barncancerfonden ser positivt pa att barn och unga med stora och langvariga vardbehov lyfts
fram som en heterogen och sarskilt viktig grupp och valkomnar i stor slutbetankandets foérslag.
Sammanfattningsvis vill Barncancerfonden framféra:

» Barncancerfonden énskar att Socialstyrelsen, i sitt uppdrag att undersdka om det ar
mojligt att folja barns och ungas halsa i halsodataregister, tar del av det reviderade
vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer som forvantas bli tillgangligt
via regionala cancercentrum i samverkans hemsida' under februari-mars 2022.

» Barncancerfonden ser positivt pa att slutbetdankandet tydligt lyfter att
barnrattsperspektivet bor beaktas i omstallningsprocessen fran en sjukhustung vard till
en ndra och tillganglig vard med primarvarden som nav. Detta perspektiv bor utvecklas
inom hela hélso-och sjukvarden. Barncancerfonden vill dven se att syskons unika
situation och sarskilda behov omfattas i de skrivningar som berdr barn och unga, samt
att dessa ar i linje med barnkonventionen. Barncancerfonden ar positiva till forslaget att
Socialstyrelsens uppdrag kompletteras med inriktningen att uppfdljning av
barnrattsperspektivet ska starkas i samband med omstallningen (5.3) (5.3.5)

> Samverkan mellan halso-och sjukvarden och skolans verksamhet &r viktig, inte minst for
de barn som under och efter behandling for svar och/eller langvarig sjukdom, sdsom
barncancer, atergar till ordinarie skolverksamhet med behov av sarskilt stod. For dessa
barn fyller elevhalsan en sarskilt viktig funktion. Barncancerfonden ser det darfér som
ndédvandigt att dven dessa medicinska insatser inkluderas i halsodataregistret.
Barncancerfonden delar inte Socialstyrelsens uppfattning att elevhalsans medicinska
insatser inte ska foljas i halsoregistret. Barncancerfonden delar darmed
slutbetdnkandets beddmning att inkludering av elevhédlsans medicinska insatser i
hélsodataregister dr ett nédvandigt steg pa vagen (5.1)

» Barncancerfonden delar slutbetdnkandets uppfattning att dagens barn-och
ungdomsvard ar fragmentiserad och efterfragar ett helhetsperspektiv.
Barncancerfonden delar ocksa slutbetankandets intention att begreppet hélsa bor
fortydligas ytterligare i halso-och sjukvardslagen (5.1).
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Barncancerfonden tillstyrker slutbetankandets férslag om att det ska angesi 7 & kap. 1
och 4 i patientdatalagen (2008:355) att kvalitetsregisters andamal ar att systematiskt
och fortlépande utveckla och sdkra halso- och sjukvardens kvalitet (5.2).

Barncancerfonden ser positivt pa att slutbetankandet genomgaende betonar det stora
behovet av samverkan mellan olika aktorer inom halso- och sjukvarden, socialtjanst och
elevhalsan avseende varden av barn och unga, liksom att slutbetdnkandet framhaller
mojligheten till informationsdelning inom halso- och sjukvarden och omsorgen som en
av grundstenarna i samverkan. Barncancerfonden vill emellertid sarskilt betona vikten
av samverkan for, med och kring barn och unga med langvariga och stora vard- och
omsorgsbehov, sasom barncancerdrabbade och-dverlevare.

Barncancerfonden delar slutbetdnkandets beddmning att kunskapen om vilka insatser
som ar mest effektiva for att framja halsa och tidigt férebygga sjukdom hos barn och
unga behodver utvecklas, samt att kvalitetssakring behéver ske i hela
halsouppfoljningsprocessen, fran graviditeten till vuxen alder. Fortydligandet att
uppgifter om halsoframjande och férebyggande insatser kan registreras i
kvalitetsregister ar ett steg i ratt riktning.

Barncancerfonden tillstyrker Socialstyrelsens uppdrag att, tillsammans med utvalda
regioner, analysera och kartldgga behov, trender och definitioner gallande barn och
unga med langvariga och stora vard- och omsorgsbehov i syfte att erhalla ett battre
nationellt kunskapsunderlag. Barncancerfonden vill att detta uppdrag ska ske i nara
samverkan med representanter fran halso-och sjukvarden, exempelvis barnonkologer
och personal vid habilitering/rehabilitering, och framfor allt i samverkan med patienter
och néarstaende. Barncancerfonden delar slutbeténkandets férhoppning om att
kunskapsunderlaget ska bli en faktabas for till exempel utformningen av vardprogram
samt att det ska ligga till grund fér utveckling av riktlinjer hos berérda myndigheter
sasom Forsakringskassan.

Barncancerfonden tillstyrker forslaget att Socialstyrelsen ska fa i uppdrag att leda
arbetet med att kartlagga férekomsten av och behov hos barn- och unga med
langvariga och stora vard- och omsorgsbehov (5.4)

N&r hélso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta sarskilt beaktas (5 kap. 6 § HSL).
Barnkonventionen, som sedan 1januari 2020 ar svensk lag, uttrycker barnets
rattigheter, bland annat med fokus pa barnets ratt till basta mojliga halsa och tillgang
till vard (artiklarna 24.1 och 24.2). Da den foreslagna kartlaggningen galler barn och
ungdomar bér Socialstyrelsen, enligt Barncancerfonden, inkludera barnkonventionen
som lagstiftning. Barncancerfonden vill dven att slutbetankandet, vid formulering av
uppdrag till Socialstyrelsen, tydligt beaktar barnperspektivet. Barncancerfonden vill se
att patientféretradare och -organisationer inkluderas tidigt i arbetet.

Barncancerfonden tillstyrker slutbetdankandets férslag att regeringen ska tillsatta en
utredning for att utreda om dagens lagstiftning ar andamalsenlig nar det géller
utldmnande av uppgifter fran halso- och sjukvarden till barn respektive vardnadshavare
(6.7)

Barncancerfonden understryker behovet av ett barnrattsperspektiv i det fortsatta
utredningsarbetet. Barns integritet och behov av skydd maste dven i fortsattningen
vara en central del av halso-och sjukvarden, samtidigt som relevanta avvagningar gors
mot behovet av utlamning av medicinska uppgifter.
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Utover slutbetankandets forslag édnskar Barncancerfonden:

> att kvalitetsregistrens samverkan med regulatoriska myndigheter férstarks, i syfte att
forbattra det dataunderlag som regulatoriska myndigheter efterfragar for att godkanna
nya ldkemedel, och for [angtidsuppféljning av nya ladkemedel efter
marknadsgodkannande.

> att andamalen for kvalitetsregistren bor utdkas till att inkludera aven registrering av
variabler for forskning for de kvalitetsregister som sa énskar.

Barncancer och dess konsekvenser

Varje dag insjuknar ett barn i cancer i Sverige. Tack vare framgangsrik forskning &r i dag
femarsdverlevnaden i genomsnitt 85 procent, jamfort med bérjan av 1980-talet dd endast 50
procent dverlevde. Trots denna positiva utveckling aterstar svara gator och barncancer ar i dag
den vanligaste dodsorsaken for barn mellan ett och fjorton ar.

Omkring 9 000 av de 11 000 barncancerdverlevarna i Sverige ar dver 18 ar? och antalet
Overlevare okar arligen med cirka 280 personer. Men priset for 6verlevnad ar hogt. 70 procent
av de som Overlever barncancer drabbas av sena komplikationer, 30 procent av dessa far svara
besvar. Fysiska och kognitiva nedsattningar, férvarvade hjarnskador, infertilitet, hjartsjukdomar,
sekundarcancer, psykisk ohalsa och férhojd risk att do i fortid ar komplikationer som ofta blir
markbara manga ar efter avslutad behandling. Dessa kraver omfattande, ofta livslanga insatser
fran halso-och sjukvarden. Bland de som drabbas hardast finns ofta de som haft nagon form av
hjarntumor i barndomen.

Komplikationerna paverkar mojligheten att aterga till skolan och senare ta kliv ut i arbetslivet.
Att dverleva barncancer far inte vara att ga ur askan i elden. Alla som drabbas av barncancer
ska leva, inte bara dverleva.

Om Barncancerfonden

Barncancerfonden &r en stéd- och paverkansorganisation som arbetar for att varje barn och
familj ska kunna leva ett gott och langt liv. Barncancerfonden finansierar forskning och
utbildning, utvecklar verksamheter och testar nya former av stod till drabbade barn och
familjer, bade pa egen hand och i samverkan med offentliga aktérer. Det som startade som ett
foraldraupprop for 40 ar sedan &r i dag en folkrorelse som varje dag arbetar for att fler barn
ska Overleva barncancer, att livet efter barncancer ska vara vardigt och for barns rattigheter.

Barncancerfonden finansierar majoriteten av all barncancerforskning som bedrivs i Sverige.
Forskningen ar en forutsattning for utvecklingen av barncancervarden. For att na langre
behover samhallet fokusera mer pa att bland annat vassa forskningssatsningar, sarskilt inom
omraden dar det visat sig svart att nd genombrott, till exempel ponsgliom.

2 Svenska Barncancerregistret (SBCR) (2020)
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Barncancerfonden tillstyrker sarskilt féljande i slutbetankandet

>

>

Uppfdljning av barn och ungas halsa (5.1)
Fortydligande om uppgifter om halsovard i kvalitetsregister (5.2)
Halsoreformen fér barn och unga bor féljas, stédjas, utvarderas och tillses (5.3)

Det behdver féljas upp om barns och ungas behov tillgodoses i omstallningsprocessen
(5.3.5)

Kartlagga forekomsten av och behov hos barn och unga med langvariga och stora vard-
och omsorgsbehov (5.4)

Utldamnande av uppgifter fran halso-och sjukvarden till barn och vardnadshavare bor
utredas (5.7)

Storre statligt ansvar for nationell digital infrastruktur (5.9.1)
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1. Uppfoljning av barn och ungas halsa

Nar ett barn insjuknar i cancer paverkas en hel gemenskap. Tiden efter beskedet praglas av
ovisshet och oro, bade for det sjuka barnet och omgivningen. Fér de barn som 6verlever
barncancer kan atergangen till vardagen vara svar. Kontinuerlig och systematiserad uppfoéljning
av saval grundsjukdomen som de komplikationer som kan uppsta efter barncancer ar mycket
viktig. Uppfoéljningen av barn och unga som drabbats av cancer, liksom av andra svara och/eller
langvariga sjukdomar, maste ha ett langsiktigt och holistiskt halsoperspektiv.

Halsoframjande atgarder &r viktiga, langsiktiga investeringar i hallbar fysisk, psykisk och social
halsa och valbefinnande. Slutbetankandet lyfter nationell uppfoéljning av barn och ungas halsa
som en nédvandig atgard for att stodja utvecklingen av en halsoframjande och jamlik halso-
och sjukvard. For barn och unga som drabbas av barncancer finns i dag sarskilda
uppfdljiningsmottagningar som arbetar med uppfdljning av sena komplikationer efter
barncancer, bade for barn upp till 18 ar och fér vuxna 6ver 18 ar. P4 mottagningarna for
patienter upp till 18 ar far barncancerdverlevare stod av multidisciplindra team som arbetar for
att optimera informationséverféring till den unga patienten infér vuxenlivet och identifiera
behov av kompletterande psykosociala stddinsatser. Mottagningarnas arbete har bland annat
som malsattning att alla barn och tonaringar som behandlats for cancer, ska fa en skriftlig
behandlingssammanfattning och ett avslutande samtal senast infér 6vergangen till
vuxensjukvarden. | samband med att ungdomen fyller 18 ar, och lamnar barncancervarden, ska
de ocksa fa en remiss till en uppféljningsmottagning for vuxna efter barncancer. Sedan 2021
finns en uppféljningsmottagning i anslutning till varje regionalt barncancercentrum.

Under 2021 paborjade regionala cancercentrum i samverkan, RCC i samverkan, arbetet med en
revidering av det nationella vardprogrammet for langtidsuppfoéljning efter barncancer.
Vardprogram inkluderar alla som fatt cancerbehandling under barndomen och fram till 18 ars
alder. Det galler uppfoljning efter barncancerbehandling, bade fér barn och ungdomar och for
de som nu ar vuxna. Barncancerfonden har som remissinstans bland annat betonat betydelsen
av en basstandard for uppfoéljningsmottagningarna for patienter under, och éver 18 ar, samt
forbattrad samverkan vid 6vergangen fran barn-till vuxensjukvard.

» Barncancerfonden énskar att Socialstyrelsen, i sitt uppdrag att underséka om det ar
mojligt att félja barns och ungas hadlsa i hdlsodataregister, tar del av det reviderade
vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer som forvantas bli tillgangligt
via regionala cancercentrum i samverkans hemsida® under februari-mars 2022.

» Barncancerfonden ser positivt pa att slutbetéankandet tydligt lyfter att
barnrattsperspektivet bor beaktas i omstallningsprocessen fran en sjukhustung vard till
en nara och tillganglig vard med primarvarden som nav. Detta perspektiv bor utvecklas
inom hela halso-och sjukvarden. Barncancerfonden vill dven se att syskons unika
situation och sarskilda behov omfattas i de skrivningar som ber6r barn och unga, samt
att dessa ar i linje med barnkonventionen. Barncancerfonden ar positiva till forslaget att
Socialstyrelsens uppdrag kompletteras med inriktningen att uppféljning av
barnrattsperspektivet ska starkas i samband med omstallningen (5.3) (5.3.5)

» Samverkan mellan halso-och sjukvarden och skolans verksamhet &r viktig, inte minst for
de barn som under och efter behandling for svar och/eller langvarig sjukdom, sdasom
barncancer, atergar till ordinarie skolverksamhet med behov av sarskilt stod. Fér dessa
barn fyller elevhdlsan en sarskilt viktig funktion. Barncancerfonden ser det darfér som
ndédvandigt att dven dessa medicinska insatser inkluderas i hdlsodataregistret.
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Barncancerfonden delar inte Socialstyrelsens uppfattning att elevhalsans medicinska
insatser inte ska foljas i halsoregistret. Barncancerfonden delar darmed
slutbetdnkandets beddmning att inkludering av elevhédlsans medicinska insatser i
hélsodataregister dr ett nédvandigt steg pa vagen (5.1)

» Barncancerfonden delar slutbetdnkandets uppfattning att dagens barn-och
ungdomsvard ar fragmentiserad och efterfragar ett helhetsperspektiv.
Barncancerfonden delar ocksa slutbetdnkandets intention att begreppet hélsa bor
fortydligas ytterligare i halso-och sjukvardslagen (5.1).

» Barncancerfonden bidrar garna till Socialstyrelsens arbete med kartlaggning av och
behovet hos barn och unga med langvariga och stora vard-och omsorgsbehov. Genom
exempelvis enkatundersdkningar och djupintervjuer med drabbade barn, dverlevare
och néarstaende kan Barncancerfonden bidra med relevant data och berattelser fran
verkligheten.

2. Fortydligande om uppgifter om hélsovard i kvalitetsregister

Som medlemsbaserad stdd- och paverkansorganisation vet Barncancerfonden vilken betydelse
andamalsenliga kvalitetsregister med hog kvalitet har for utveckling av kvaliteten i varden samt
for medicinsk utveckling och forskning. Sedan fyrtio ar tillbaka har Barncancerfonden, helt tack
vare privata givare, bidragit med finansiellt stéd till nationella infrastrukturer, bland annat for
och utveckling av ett nationellt kvalitetsregister inom barncanceromradet, det svenska
barncancerregistret?, samt ett antal diagnosbaserade forskningsregister.> Registren ligger till
grund for den behandlingsutveckling som skett inom barncanceromradet och som lett till att
den genomsnittliga femarsoverlevnaden i barncancer i Sverige i dag ar 85 procent.

Under perioden 2015 till 2022 har Barncancerfonden bidragit med éver 36 miljoner kronor till
dessa register.

Sedan 2021 har Barncancerfonden en ny strategi for forskningsfinansiering som bland annat
innebar en utdkad satsning pa kvalitetsregister och forskningsregister. Barncancerfonden
kommer under fem ar att finansiera en central monitor i syfte att 6ka kvaliteten i registren.
Barncancerfonden gor samtidigt satsningar pa registrerande personal pa landets alla sex
uppféljningsmottagningar fér vuxna personer som behandlats fér cancer som barn i syfte att
utveckla uppfoéljning och forskning inom omradet akuta och sena komplikationer. Malet ar att
Barncancerfondens satsningar pa kvalitetsregister ska samordnas med samhallets 6vriga
satsningar pa kvalitetsregister.

| dag ar kvalitetsregistren i huvudsak bakatblickande med ett primart uppdrag att systematiskt
och fortldpande utveckla och sakra héalso- och sjukvardens kvalitet, inklusive mojliggora
jamforelser inom halso- och sjukvarden pa nationell eller regional niva. Fokus ligger pa att folja
effekter av halsoframjande och férebyggande insatser och utifran detta forandra och férbattra
varden. Endast personuppgifter for detta primara andamal far registreras och nyttjas for
sekundara andamal sasom statistikframstallning och forskning. Barncancerfonden anser att
detta begrdansar méjligheten till den kunskapshdjning och utveckling som kan ske genom
forskning, da forskningsfragor och indikatorer ofta skiljer sig fran indikatorer for vardkvalitet.

Utvecklingen inom barncanceromradet har tydligt visat pa behovet av proaktivitet nar det
géller forskning som syftar till att koppla behandling till komplikationer. Atgarder behdvs for att
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undvika att detta upprepas fér de nya, innovativa och individanpassade lakemedel som i dag ar
pa stark frammarsch och dar kunskapen om komplikationer &r begransad. Mycket forskning
aterstar for att forhindra, eller tidigt upptacka komplikationer, och for att hitta effektiva
behandlingar med sa fa biverkningar som mojligt.

Vi befinner oss i ett helt nytt medicinskt landskap dar nya och individanpassade lakemedel
utvecklas snabbt och ger hopp om bot for tidigare obotliga sjukdomar. Utveckling och
marknadsgodkannande av dessa ldkemedel regleras av regulatoriska myndigheter pa nationell
och europeisk niva. Ett stort problem i dag ar bristen pa register som ar anpassade efter de
regulatoriska krav som syftar till att bevisa effekt och sdkerhet av nya ladkemedel, pa bade kort
och lang sikt. Detta resulterar i att nya innovativa lakemedel inte foljs upp pa adekvat satt och
att patienter riskerar att drabbas av komplikationer som kunde ha undvikits eller hanterats om
de upptackts tidigare. Bristen pa lampliga register fordrojer ocksa utvecklingen av nya, sakra
och effektiva lakemedel for patienter med “otillfredsstallt medicinskt behov”, exempelvis
barncancerpatienter.

Barncancerfonden delar slutbetankandets beddémning att staten behover ta ett stérre ansvar
for utformning och reglering av en nationell digital infrastruktur i halso- och sjukvarden och
omsorgen. Barncancerfonden ser ocksa positivt pa att slutbetédnkandes forslag och
beddmningar amnar starka barnperspektivet i den globala utvecklingen kring anvandningen av
halsodata. Det ar darfor viktigt, innan en andamalsenlig och effektiv nationell infrastruktur ar pa
plats, att slutbetankandets férslag om kvalitetsregister och halsodataregister genomfors.

Att en ideell stdd- och paverkansorganisation som Barncancerfonden bidrar med omfattande
resurser till utveckling av kvalitetsregister och olika diagnosbaserade forskningsregister har
visat sig vara avgodrande fér den positiva utvecklingen av barncancerdverlevnaden sedan
registren startade. Men for langt ifran alla sjukdomstillstand och/eller diagnoser finns
resursstarka, ideella krafter som kan stétta uppbyggnad, utveckling och I6pande drift av
kvalitetsregister inom hélso- och sjukvarden. Det utbredda beroendet av eldsjalar utgér en
sarbarhet och hindrar systematisk och fortldpande utveckling och sékring av hélso- och
sjukvardens kvalitet.

» Barncancerfonden tillstyrker slutbetankandets férslag om att det ska angesi 7 § kap. 1
och 4 i patientdatalagen (2008:355) att kvalitetsregisters andamal ar att systematiskt
och fortlépande utveckla och sdkra halso- och sjukvardens kvalitet (5.2).

» Barncancerfonden ser positivt pa att slutbetankandet genomgaende betonar det stora
behovet av samverkan mellan olika aktérer inom héalso- och sjukvarden, socialtjanst och
elevhélsan avseende varden av barn och unga, liksom att slutbeténkandet framhaller
mojligheten till informationsdelning inom halso- och sjukvarden och omsorgen som en
av grundstenarna i samverkan. Barncancerfonden vill emellertid sarskilt betona vikten
av samverkan for, med och kring barn och unga med langvariga och stora vard- och
omsorgsbehov, sasom barncancerdrabbade och-dverlevare.

> Barncancerfonden delar slutbetankandets beddmning att kunskapen om vilka insatser
som ar mest effektiva for att framja halsa och tidigt férebygga sjukdom hos barn och
unga behodver utvecklas, samt att kvalitetssakring behdver ske i hela
halsouppfoljningsprocessen, fran graviditeten till vuxen alder. Fortydligandet att
uppgifter om halsoframjande och férebyggande insatser kan registreras i
kvalitetsregister ar ett steg i ratt riktning.
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Utover slutbetankandets forslag édnskar Barncancerfonden:

> att kvalitetsregistrens samverkan med regulatoriska myndigheter férstarks, i syfte att
forbattra det dataunderlag som regulatoriska myndigheter efterfragar for att godkanna
nya lakemedel, och for [angtidsuppféljning av nya ldkemedel efter
marknadsgodkannande.

» att andamalen for kvalitetsregistren bor utokas till att inkludera éven registrering av
variabler for forskning for de kvalitetsregister som sa dnskar.

Atgarderna &r extra viktiga fér barn med sarskilda behov. Férslagen férutsatter naturligtvis att
patientsamtycke finns, att ingen forskning genomfors utan sedvanligt etiskt tillstand samt att
den enskildes personliga integritet sakerstalls.

3. Kartlagg forekomsten av och behoven hos barn och unga med langvariga

och stora vard-och omsorgsbehov
Barn och unga med langvariga och stora vard-och omsorgsbehov ar en heterogen
patientgrupp vars individuella behov varierar stort. Fér att mojliggdra for dessa individer att
leva ett gott och l1angt liv maste samhallet ta ansvar for att patientgruppens samlade behov
kartlaggs och tillgodoses. For att detta ska vara mojligt kravs samlad nationell kunskap om och
fordjupade analyser av sjukdomsuttryck, sjukdomsférekomst och vard- och omsorgsbehov hos
barn och unga med langvariga och stora vard-och omsorgsbehov.

» Barncancerfonden tillstyrker Socialstyrelsens uppdrag att, tillsammans med utvalda
regioner, analysera och kartldgga behov, trender och definitioner gallande barn och
unga med langvariga och stora vard- och omsorgsbehov i syfte att erhalla ett battre
nationellt kunskapsunderlag. Barncancerfonden vill att detta uppdrag ska ske i nara
samverkan med representanter fran halso-och sjukvarden, exempelvis barnonkologer
och personal vid habilitering/rehabilitering, och framfér allt i samverkan med patienter
och néarstaende. Barncancerfonden delar slutbetankandets férhoppning om att
kunskapsunderlaget ska bli en faktabas for till exempel utformningen av vardprogram
samt att det ska ligga till grund fér utveckling av riktlinjer hos berérda myndigheter
sasom Forsakringskassan.

» Barncancerfonden tillstyrker forslaget att Socialstyrelsen ska fa i uppdrag att leda
arbetet med att kartldgga férekomsten av och behov hos barn- och unga med
langvariga och stora vard- och omsorgsbehov (5.4)

» Nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta sarskilt beaktas (5 kap. 6 § HSL).
Barnkonventionen, som sedan 1januari 2020 &r svensk lag, uttrycker barnets
rattigheter, bland annat med fokus pa barnets réatt till basta mojliga halsa och tillgang
till vard (artiklarna 24.1 och 24.2). Da den foreslagna kartlaggningen galler barn och
ungdomar boér Socialstyrelsen, enligt Barncancerfonden, inkludera Barnkonventionen
som lagstiftning. Barncancerfonden vill aven att slutbetankandet, vid formulering av
uppdrag till Socialstyrelsen, tydligt beaktar barnperspektivet. Barncancerfonden vill se
att patientféretradare och -organisationer inkluderas tidigt i arbetet.

Som stéd-och paverkansorganisation vet Barncancerfonden att behovet av samlad nationell
kunskap ar direkt avgorande for kvalitén av stdd till barncancerdrabbade efter avslutad
behandling. Den foreslagna kartldaggningen ar darfér mycket angeldagen.
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Barncancerfonden har under fyrtio ars tid arbetat ndra barncancerdrabbade-, 6verlevare och
deras narstaende. Genom samtal, workshops, djupintervjuer och enkatundersdkningar har vi
byggat upp stor kunskap som kan vara relevant i arbetet med kartlaggningen.

» Barncancerfonden vill gdrna, exempelvis genom enkatundersdkningar och
djupintervjuer, bidra med relevant data och vittnesmal till Socialstyrelsens arbete
att kartlagga behovet hos barn och unga med langvariga och stora vard-och
omsorgsbehov.

4. Utred utldmnande av uppgifter fran halso- och sjukvarden till barn, unga

och vardnadshavare
Som stod-och paverkansorganisation vet Barncancerfonden att drabbades kontakt med hélso-
och sjukvarden i manga fall fungerar bra, men det finns brister. | dag saknas tillexempel en
given och andamalsenlig ordning avseende utldmnande av uppagifter fran halso-och sjukvarden
till barn, unga och deras vardnadshavare. Bristen ar sarskilt pataglig fér aldre barn.

Vardnadshavarens tillgang till barnets journal via 1177 begransas kraftigt 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 barn, ungas och vardnadshavares mojligheter att fa information om och skota
kontakterna med varden, ndgot som kan fa allvarliga konsekvenser i samband med svar
sjukdom, sasom barncancer.

Manga ungdomar med svar sjukdom och/eller nedsatt funktion behover hjilp att hantera
vardarenden och -kontakter, tillexempel planerade behandlingsinsatser och tidsbokningar.
Dagens regelverk forsvarar detta, saval under som efter sjukdom.

Det ar gladjande att slutbetéankandet synliggor att problemen med tillgang till uppgifter ar
sarskilt patagliga nar det géller atkomst till digitala uppgifter. Vid sddana situationer &r det
svarare att gdra enskilda beddmningar av barns alder och mognad. Barncancerfonden delar
slutbetankandets uppfattning att barn missgynnas av att deras vardnadshavare inte har tillgang
till relevant information fran halso- och sjukvarden och darmed inte kan hantera barnets
vardkontakter. Samtidigt fungerar dagens ordning som ett viktigt skydd fér barn som ar sarskilt
utsatta, exempelvis av vald och fortryck.

» Barncancerfonden tillstyrker slutbetankandets forslag att regeringen ska tillsatta en
utredning for att utreda om dagens lagstiftning ar andamalsenlig nar det géller
utldamnande av uppgifter fran halso- och sjukvarden till barn respektive
vardnadshavare (5.7)

» Barncancerfonden understryker behovet av ett barnrattsperspektiv i det fortsatta
utredningsarbetet. Barns integritet och behov av skydd maste &dven i fortsattningen
vara en central del av halso-och sjukvarden, samtidigt som relevanta avvagningar
gdrs mot behovet av utlamning av medicinska uppagifter.

Stockholm 2022-02-04
Thorbjérn Larsson
Generalsekreterare

For mer information gar det bra att kontakta
Elin Frisk

Socialpolitisk expert
Elin.frisk@barncancerfonden.se

073867 82 03
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