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Barncancerfonden remissvar avseende betankandet
SOU 2024:60. Starkt stod till anhoriga- Ett mer
andamalsenligt stod till barn och vuxna som ar
anhoriga (S2024/01502)

Barncancerfonden tackar for méjligheten att svara pa rubricerad remiss och delar harmed vara
standpunkter.

Barncancerfondens overgripande kommentar till utredningen
Barncancerfonden ser mycket positivt pa utredningens férslag kopplat till barn som anhériga
och framfér allt forslagen som synliggor syskon till svart sjuka barn i hdlso- och
sjukvardslagen. Detta ar nagot som Barncancerfonden efterfragat lange och som vi ser som
en forutsattning for att syskon till svart sjuka barn ska fa ratt till adekvat stod. |
Barncancerfondens enkat till foraldrar och vardnadshavare 2024" uppger var fjarde foralder att
syskon till det cancersjuka barnet drabbats av psykisk ohalsa. Vi har foljt detta sedan 2012 och
kan inte se att det skett positiv forandring 6ver tid.

For att underlatta for syskon till cancersjuka barn har Barncancerfonden sedan 2011
finansierat syskonstddjare som ar anstallda inom halso- och sjukvarden. Sedan 2012 finns
syskonstddjare vid landets samtliga sex barncancercentrum och sedan 2013/14 aven vid Lilla
Erstagarden, Sveriges enda palliativa klinik for barn. Syskonstddjaren ska tillgodose
syskonens behov av stdd, uppmarksamhet, delaktighet och aterhamtning fran det att ett barn
insjuknar till efter avslutad behandling eller palliativ vard. Malsattningen ar att alla
barncancerdrabbade familjer dar det finns ett syskon ska fa information om att det specifika
syskonstddet finns.

Vi ser att syskonstddet ar vardefullt och mycket uppskattat av de familjer som valjer att nyttja
det. | Barncancerfondens foraldraenkat 20242 framgar att 6 av 10 syskon har deltagit i nagon
aktivitet eller stdd som arrangeras av Barncancerfonden, en indikation pa att stod till syskon ar
relevant och efterfragat. Syskonstddet som finansieras av Barncancerfonden ar en av fa
stddinsatser som ar direkt riktade till syskon vilka ofta hamnar i skymundan av sitt
cancerdrabbade syskon. Barncancerfonden vill se att syskonstddjare tillgangliggoérs alla
syskon till svart sjuka barn, inte bara till de som drabbas av barncancer. Vi bistar garna med
fordjupat information och underlag kopplat till verksamheten med syskonstédjare.

Barncancerfonden vill, likt bland andra Ung Cancer gjorde i sitt remissvar, framhalla att det
finns en viktig samhallsekonomisk aspekt i att forbattra stodet till anhoriga och narstaende.
Bristande stdd till anhériga och narstdende riskerar leda till ohdlsa och nedsatt arbetsformaga
med sjukskrivningar och héga kostnader for sjukvarden och samhallet som féljd. Den
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samhallsekonomiska aspekten ar an mer angelagen nar det kommer till barn och unga som
forvantas ha ett Iangt liv framfor sig efter att deras syskon, eller andra narstaende, varit
allvarligt sjuka eller avlidit. Vi menar att stora samhallsvinster kan uppnas om samhallet lyckas
stotta narstaende barn och unga pa ett battre satt.

Barncancerfondens synpunkter avseende utredningens
forslag och bedomningar

Det ar gladjande att utredningen tydliggdr utmaningarna kopplat till syskon till svart sjuka barns
ratt att fa adekvat stdd och lagger fram ett antal férslag for forbattringar. Barncancerfonden vill
sarskilt lyfta féljande forslag/bedémningar:

5.11.2 Forslag. 5 kap. 7 § halso- och sjukvardslagen fortydligas sa att det framgar att
vardgivare ska vara skyldiga att erbjuda barn som ar anhdériga information, rad och stod.
Skyldigheten ska dven omfatta syskon. Kravet pa varaktighet tas bort.

Barncancerfonden tillstyrker forslaget som vi betraktar som en grundforutsattning for att stodet
till syskon till svart sjuka barn ska kunna férbattras. Vi haller ocksd med om att det inte langre
finns nagon relevans i att exkludera syskon fran bestammelsens tillampningsomrade. Vi anser
att stddet till syskon till svart sjuka barn éver lang tid har varit eftersatt och vi ser
forfattningsforslaget som en viktig atgard for att stéarka barn och unga, med sarskilt fokus pa
syskon. Om ett syskon betraktas som anhoérig med sarskilda behov férbattras syskonets
mojligheter att f& adekvat stdd av halso- och sjukvarden samt skolan, under och efter det sjuka
syskonets behandling.

5.11.3 Forslag: 6 kap. 5 § andra stycket patientsdkerhetslagen &ndras for att tydliggéra halso-
och sjukvardspersonalens ansvar i forhallande till vardgivarens ansvar. Bestdmmelsen andras
aven sa att den aven omfattar syskon. "Spel om pengar” laggs till i andra stycket 3, sa att
bestammelsens ordalydelse motsvarar den i 5 kap. 7 § HSL. Kravet pa varaktighet tas bort.

Barncancerfonden tillstyrker forslaget

5.11.4 Forslag: Regeringen bor inkludera barn i den nationella anhérigstrategin, alternativt bor
det tas fram en sarskild nationell strategi som omfattar barn som anhériga. | samband med
detta bdr det géras en dversyn av i vilkken omfattning andra nationella strategier
uppmarksammar och omfattar barn som anhoériga.

Barncancerfonden tillstyrker férslaget och vill sarskilt framhalla den risk som anhdériga barn
I6per for langvarig ohalsa eller andra svarigheter. Det ar angelaget att det finns en nationell
strategi som systematiskt och langsiktigt lyfter behov och atgarder fér barn och unga.
Barncancerfonden vill inte se en sarskild strategi for barn som anhériga utan anser att barn boér
inkluderas i den nationella anhérigstrategin.

5.11.5 Forslag: Myndigheten for vard och omsorgsanalys boér fa i uppdrag att analysera och
folja upp implementeringen av den befintliga halso- och sjukvardslagstiftningen om barn som
anhdriga.
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Barncancerfonden tillstyrker férslaget och menar att det ar angelaget att anhériga barns
situation inom halso- och sjulvarden analyseras och féljs upp. For detta kravs att barn
inkluderas i offentlig statistik, nagot som vi ser brister idag. Detta ar av storsta vikt for att vi i
Sverige, pa ett adekvat satt ska kunna folja upp de insatser som gors for att forbattra
behandling och vard specifikt av barn som drabbas av cancer, men aven generellt inom
barnsjukvarden vilket ocksa kopplar an till barn som anhériga. Barncancerstatistiken ar ocksa
avgorande for kunskapsstyrningen generellt.

5.11.7 Forslag: Regeringen bor ge Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram stédmaterial for
personal inom olika typer av verksamheter i halso- och sjukvarden i syfte att stddja
implementering av 5 kap. 7 § HSL.

Barncancerfonden tillstyrker férslaget som vi betraktar som en férutsattning for halso-
sjukvarden att implementera den uppdaterade lagen. Vi understryker ocksa utredningens
forslag att materialet bor vara lattillgéngligt och malgruppsanpassat.

5.11.8 Forslag: Regeringen bor ge Nationellt kompetenscentrum anhériga i uppdrag att sprida
kunskap om barn som anhdriga bland personal inom elevhalsan och dvrig relevant personal i
skolan.

Barncancerfonden tillstyrker férslaget. Vi delar utredningens bedémning att skolan behéver
Okad kunskap om barn som anhdériga. Vanligt ar att syskon till svart sjuka barn gar i sin
ordinarie skola under tiden som det sjuka syskonet behandlas. Men det finns undantag. Langa
avstand mellan sjukhus och hemmet, barn till ensamstaende féraldrar och langa
behandlingsperioder kan innebéara att syskon behéver stéd fran sjukhusskolan vilket ocksa bor
beaktas. Sjukhusskolan har djup och vardefull erfarenhet av och kunskap om barn som
anhoriga och dess skolsituation som bér tas tillvara. Barncancerfonden vill darfor se att
uppdraget genomfors i samverkan med den Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM)
och inte enbart med Socialstyrelsen och Skolverket.

5.11.11 Bedémning: Statliga myndigheter, regioner och kommuner behéver uppmarksamma
och synliggéra behov hos barn som ar anhériga inom ramen for arbetet med nationella
kunskapsstod for halso- och sjukvarden.

Barncancerfonden tillstyrker forslaget.
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Om Barncancerfonden

Barncancerfonden kampar for en framtid dar varje barn som insjuknar i cancer éverlever 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 stdd, samt satsa pa varldsledande forskning och utveckling
av forskningsinfrastrukturer. Sedan 1982 sa har Barncancerfonden satsat mer an 4 MDSEK pa
forskningsandamalet och ar i dag den enskilt stérsta finansiaren av barncancerrelevant
forskning och avgdrande infrastruktur.

Stockholm 2025-01-20
Emma Tonnes
Verksamhetschef

For mer information gar det bra att kontakta
Helena Fond

Intressepolitisk expert
Helena.fond@barncancerfonden.se
070-459 97 09
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