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BAKGRUND OCH GENOMFORANDE

GENOMFORANDE

2

BAKGRUND

Undersokningen har genomforts av Novus pa
uppdrag av Barncancerfonden. Syftet med
undersokningen ar att undersoka och folja upp
behovet hos foraldrar till barn som drabbats av
cancer. Dar det ar majligt gors jamforelser med
foraldraenkaten 2021.

MALGRUPP

Barncancerfondens medlemmar som ar
foraldrar/vardnadshavare till barn som drabbats
av cancer.

Novus tog emot medlemsurval fran
Barncancerfonden och skickade inbjudan till
undersokningen via e-post till samtliga
medlemmar. Inledningsvis kontrollerades
malgruppen med en fraga.
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Undersdkningen ar genomford via webb-
intervjuer som skickats till medlemmar i
Barncancerfonden.

Fyra paminnelser skickades under
datainsamlings-perioden till dem som annu inte
besvarat fragorna.

Resultatet ar viktat for att spegla storleken pa
medlemsgrupperna sett till férbund/region.

Icke-medlemmar gavs mojlighet att svara pa
enkaten via affischer pa sjukhusen. Denna

rapport innefattar dock enbart medlemmars svar.

novus.se

RESULTAT
Resultaten levereras i en diagramrapport.

Beskrivna skillnader i rapporten (kon, alder,
utbildning och region) ar tydliga skillnader i
jamforelse mot det totala resultatet. En
signifikant skillnad innebdr att ett vérde i en
undergrupp, t.ex. kén, avviker fran totalvdrdet i
sd stor utstréckning att det inte kan ses som
slumpmadssigt.

Ett storre fokus i rapporten har gjorts pa barn
som insjuknat/diagnostiserats fran ar 2020 eller
senare. Flera diagram visar bade pa det totala
resultatet som denna nedbrytning medan vissa
fokuserar helt pa denna delmalgrupp.

Signifikanta skillnader mellan underdkningarna
2024 och 2021 markeras med signifikanspilar.
Signifikanta skillnader ar sett till totalen.
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BAKGRUND — DE DRABBADE BARNEN

Pojke
Flicka
Ickebinar

Annat

Vill inte uppge
BAS: Samtliga (n=1362)

AR FOR INSJUKNANDE

2020-2024
2015-2019
2010-2014

Innan 2010

BAS: Samtliga (n=1362)

11%
10%

12% BAS: Ej avliden (n=1146)

AR FOR AVSLUTAD BEHANDLING

1990 eller tidigare
1991-2000
2001-2010
2011-2020
2021-2024

BAS: Avslutat behandling (n=912)
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SYSKON

Ja, ett

Ja, flera

Nej, inte under tiden for

(v)
behandling men har syskon 4%

Nej, inget syskon 9%

BAS: Samtliga (n=1362)

FORENING (FRAN URVAL)

Vistra 25%
Norra 20%
Sédra 17%
Stockholm/Gotland 16%
Mellansverige 15%

Ostra 9%

BAS: Samtliga (n=1362)

== 1OVUS



BAKGRUND — DE DRABBADE BARNEN

CANCERTYP

Akut lymfatisk leukemi (ALL)

Hjarntumor

Sarkom (t.ex. Ewings,
Osteosarkom eller...

Akut myeloisk leukemi (AML)
Njurtumor (t.ex. Wilms)
Neuroblastom

Hodgkins lymfom

Lymfom

Non-Hodgkins lymfom

Retinoblastom

Annan cancer eller sjukdom,
namligen:
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Insjuknad 2020-
2024:16%

BAS: Samtliga (n=1362)

BEHANDLINGSTYP

Cytostatika
Kirurgi
Stralbehandling

Stamcellstransplantation

Protonstralning (vid
Skandionkliniken i Uppsala)

Precisionslikemedel/malstyrd
behandling

Immunologisk
cancerbehandling/CAR-T-..

Annan behandling, namligen:

Fick ingen cancerbehandling

novus.se

BARNETS SITUATION IDAG

Mitt barns behandling ar
avslutad

Insjuknad 2
2024:49%

Mitt barn har avlidit till foljd
av sin cancersjukdom

Mitt barn har pagaende

O,
behandling 10%

Insjuknad 2020-
2024:12%

Mitt barn behandlas pa grund
av recidiv/aterfall

Mitt barn har palliativ vard

Inget av alternativen stimmer
in pa mitt barn

BAS: Samtliga (n=1362)

Insjuknad 2020-
2024:27%

BAS: Samtliga (n=1362)

== 1OVUS
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Tre av fyra barn som drabbats av cancer gar i skolan

idag

FRAGA: Markera det eller de alternativ
som stammer in pa vad barnet gor idag.
Gar i forskola

Gar i férskoleklass
Gar i grundskola, arskurs 1-3

Gar i grundskola, arskurs 4-6

Gar i skolan

76%

Gar i grundskola, arskurs 7-9 16%

Gar i anpassad grundskola

Gar i anpassad gymnasieskola
Gar ett gymnasieforberedande program
Gar i gymnasiet

Gar en eftergymnasial utbildning

Arbetar 16%

Praktiserar

Deltar i daglig verksamhet
Ar arbetslos/arbetssokande*

Har sjuk- eller aktivitetsersattning

m 2024
m 2021

Har annan form av ekonomisk ersattning (t.ex....
Annat, namligen:

BAS: Har barn som inte avlidit (n=1146)
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BARNCANCERFONDEN
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Aktiviteterna som storst andel sjuka barn deltagit i ar lekterapi
pa sjukhuset samt besok av sjukhusclowner

FRAGA: Vilka stédinsatser/aktiviteter har det sjuka
barnet deltagit i/tagit del av? Det sjuka barnet:

Har deltagit i lekterapi pa sjukhuset
Har traffat sjukhusclowner

Har tagit del av informationsmaterial fran Barncancerfonden

Har deltagit i fysiska stédinsater/aktiviteter arrangerade av
Barncancerfonden
Har haft kontakt med konsultsjukskoterska vid
barncancercentrum

Har gjort sitt eget SuperSnére

Har deltagit i sjukhusskolans undervisning

Har haft kontakt med kontaktsjukskéterska vid hem-
/lanssjukhuset

Har vistats pa Almers hus

Har deltagit i digitala st6dinsater/aktiviteter arrangerade av
Barncancerfonden

Har deltagit pa en familjevecka pa Agrenska

Har deltagit i andra stodinsatser/aktiviteter riktade till det sjuka
barnet, arrangerade av andra st6d-/ideella organisationer
Tackade nej till att delta i/ta del av specifika
stodinsater/aktiviteter
Blev inte erbjuden att delta i/ta del av specifika
stodinsater/aktiviteter

77%
76%
74%
74%
59%
63% Deltagit i aktiviteter
58% som
49% Barncancerfonden:
55% Organiserat:
0,
60% 80%
45% : 7 .
60% Fmans:)erat.
o 69%
32%
28%
32%
22%
10%
17%
20%
11%
6%
40% M Totalt
47%
o Foralder till barn som
3.y‘; diagnostiserats senaste 5 aren
1;% BAS: Samtliga (n=1362), Foralder till barn som
(1)

diagnostiserats senaste 5 aren (n=453)

novus.se

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande
undergrupper svarar i hogre grad:

Har deltagit i lekterapi pa sjukhuset (77%)

Foralders alder: 30-49 ar (83%)

Akut lymfatisk leukemi (ALL) (86%)

Barnets sysselsattning idag: Gar i forskola (87%); Gar
i grundskola, arskurs 1-3 (93%); Gar i grundskola,
arskurs 4-6 (89%)

Barnet gick i forskola vid insjuknande (91%)

Barnet gick i grundskola, arskurs 1-3 vid insjuknande
(86%)

NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (82%)

Har traffat sjukhusclowner (74%)

Foralders alder: 30-49 ar (82%)

Forening: Mellansverige (80%)

Barn diagnostiserat: 2010-2014 (81%)

Akut lymfatisk leukemi (ALL) (85%)

Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs
1-3 (89%); Gar i grundskola, arskurs 4—6 (85%)
NETTO: Barnet gar i skolan idag (81%)

Barnet gick i forskola vid insjuknande (86%)

Har tagit del av informationsmaterial fran
Barncancerfonden (59%)

Akut lymfatisk leukemi (ALL) (64%)

Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs
4-6 (68%)
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SARSKILT BETYDELSEFYLLA INSATSER |
FOR DET SJUKA BARNET

”Lekterapin var oumbiirlig” uppskattat.

“Alla aktiviteter

Insatser som varit betydelsefulla for barnet ar
bade de som skett i samband med ddr han fatt trdffa ”Vdlkomstryggsdcken med
sjukhusvistelser, som lekterapi, clowner, andra barn och ”SUP e:'rSnc')'ret och presenter. Furuvik.”
- . . familjer” aktiviteter med
pyssel/spelkvillar. Men dven insatser som Barn@incerforide™
innebar aktiviteter pa andra platser utanfor
sjukhusmiljon gav gladje och samhorighet i en
svar situation. Gemenskapen med andra barn och
familjer i samma sits ar viktig enligt manga. »sélenligret “Kvéillsmat o fika p& sjukhuset”
Fantastiska vuxna
pa plats och alla ”For det sjuka barnet inte sa
fick delta pa sin mdnga/mkt. Mer fér familjen.
niva” | |Men clownerna och lite gavor.”

. ”Ungdomsstorldger att fa trdffa andra i
FRAGA : Vilken/vilka stodinsatser arrangerade av samma dGlder och med liknande
Barncancerfonden har varit sarskilt betydelsefull/- erfarenheter.”

fulla fér barnet? Oppen fréga

BAS: Barnet har tagit del av aktiviteter och besvarat fragan (n=1277)

For samtliga 6ppna svar se bifogad Excelfil

== 1OVUS
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Sex av tio syskon har deltagit i aktiviteter organiserade av Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande

undergrupper svarar i hogre grad:
Barncancerfonden

Har deltagit i lekterapi (46%)

FRAGA: Vilka stodinsatser/aktiviteter har * Foralders alder: 30-49 ar (52%)
syskonet/syskon till det sjuka barnet deltagit i/tagit del e Forening: Norra (56%)
av? Syskon till det sjuka barnet: e Barn diagnostiserat: 2010-2014 (57%)
e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (55%
Har deltagit i lekterapi o 46% y L '( . ) (55%)
42% e Barnetgick i forskola vid insjuknande (60%)
Har deltagit i fysiska stodinsater/aktiviteter arrangerade av 46%
R Deltagit i aktiviteter Har deltagit i fysiska stédinsatser/aktiviteter
Har haft kontakt med syskonstédjare 40;3% som arrangerade av Barncancerfonden (46%)
0 Barncancerfonden: e Barn diagnostiserat: 2015-2019 (51%)
Har traffat sjukhusclowner 40% Organiserat: e Barn diagnostiserat: 2010-2014 (53%)
[\
61% e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (52%)
Har tagit del av informationsmaterial fran Barncancerfonden Finansierat: e Barnet gick i forskola vid insjuknande (57%)
48%
Har vistats pa pa Almers hus L
Har haft kontakt med syskonstddjare (43%)
Har haft kontakt med konsultsjukskoéterska vid barncancercentrum * Fdrening: Sodra (51%)
e Forening: Norra (53%)
Har deltagit i syskonvecka och/eller familjevecka pa Agrenska e Foralders sysselsattning: Tjansteman (50%)
H H . _ o,
Har deltagit i digitala stodinsater/aktiviteter arrangerade av * Barndiagnostiserat: 2015-2019 (54%)
Barncancerfonden L4 Barn diagnostiserat: 2010'2014 (50%)
. L. e Barnet som fick cancer hade flera syskon under
Har deltagit i sjukhusskolans undervisning Totalt behandling (51%)
Har deltagit i stodinsater/aktiviteter riktade till syskon, arrangerade 15% e Barnetgick i grundskola, arskurs 4—6 vid insjuknande
av andra stod-/ideella organisationer 18% (52%)

Foralder till barn som diagnostiserats

Tackade nej till specifika stédinsater/aktiviteter senaste 5 &ren

Blev inte erbjuden specifika stodinsater/aktiviteter 14%%': Det sjuka barnet har/hade syskon; Samtliga (n=1181),

Foralder till barn som diagnostiserats senaste 5 aren (n=377)
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SARSKILT BETYDELSEFYLLA INSATSER

FOR SYSKON

Aven for syskon ar stddet bade pd och utanfor
sjukhusmiljon ett viktigt stdd, bade for syskonen
men ocksa for foraldrar som kan fa avlastning och
hjalp att prata med syskonen om sjukdomen.

Syskonstodjare upplevs som ett satt for syskon att
inkluderas i processen samtidigt som de far en
kontaktperson som fokuserar pa just syskonens
upplevelse och maende.

FRAGA : Vilken/vilka stodinsatser arrangerade av

Barncancerfonden har varit sarskilt betydelsefull/-
fulla fér syskonet/syskonen? Oppen fréga

For samtliga éppna svar se bifogad Excelfil
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”Syskonstdodjare, samt den
verksamhet som finns med events

4

osv
”Fick en fint “Aktiviteter med andra barn.
anpassad present Lekterapi och skolhjélp”

néir hon var pa

”Lekterapin och besék pa

pysselkvdillar pa sjukhuset.”

”Bowling, Astrid Lindgrens vdirld,
Skdnes djurpark, aktiviteterna utanfoér
sjukhuset”

”Syskonstodjaren”

”Ingen spec. Utan mer att kénna att
han ocksa dr en del av allt med
Barncancerfonden.”

sjukhuset. Oviintat
och uppskattat.”

“Lillasyster har varit bebis, sa
inte varit med sa mycket.
Men hon har fatt tréiffa
clownerna.”

”Min dotter fikade en gang
med en syskonstddjare. Det
var mycket véardefullt for
henne. Min dotter bodde da
i annan stad
syskonstodjaren tog sig dit
det var vildigt fint gjort.”

BAS: Syskon har tagit del av aktiviteter och besvarat fragan (n=791)

novus.se
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Drygt atta av tio foraldrar har deltagit i Barncancerfondens
aktiviteter, vanligast ar att ha tagit del av informationsmaterial

FRAGA: Vilka stodinsatser/aktiviteter har du som
férilder/vardnadshavare till det sjuka barnet deltagit
i/tagit del av? Jag som férilder/vardnadshavare:

Har tagit del av informationsmaterial fran Barncancerfonden

Har deltagit i fysiska stédinsater/aktiviteter arrangerade av
Barncancerfonden

Har haft kontakt med konsultsjukskoterska vid
barncancercentrum

Har haft kontakt med kontaktsjukskéterska vid hem-
/lanssjukhuset

Har haft kontakt med syskonstodjare

Har vistats pa Almers hus

Har deltagit i digitala stédinsater/aktiviteter arrangerade av
Barncancerfonden

Har deltagit i en familjevecka pa Agrenska

Har deltagit i andra stodinsatser/aktiviteter riktade till

foraldrar/vardnadshavare, arrangerade av andra stod-/ideella...

Tackade nej till att delta i/ta del av specifika
stodinsater/aktiviteter

Blev inte erbjuden att delta i/ta del av specifika
stodinsater/aktiviteter

P 71

e 61%
51%
I 61%
I 32%
39%
N 31%
32%
N 23%
11%
I 13%
22%
I 13%
8%
I 23% m Totalt
30%
B 2%
3% .
i senaste 5 aren

6%
4%

novus.se

70%

Deltagit i aktiviteter
som
Barncancerfonden:
Organiserat:

69%,

84%
Finansierat:

67%

Foralder till barn som diagnostiserats

BAS: Samtliga (n=1362), Foralder till barn som
diagnostiserats senaste 5 aren (n=453)

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande
undergrupper svarar i hogre grad:

Har tagit del av informationsmaterial fran
Barncancerfonden (71%)

Forening: Vastra (76%)
Foralders sysselsattning: Tjansteman (76%)

Barnet gick i grundskola, arskurs 4—6 vid insjuknande
(79%)

Har haft kontakt med konsultsjukskéterska vid
barncancercentrum (61%)

Foralders sysselsattning: Tjansteman (71%)

Barn diagnostiserat: 2020-2024 (69%); 2015-2019
(69%)

Hjarntumor (74%)

Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs
1-3 (69%)

NETTO: Barnet gar i skolan idag (66%)

Barnet gick i grundskola, arskurs 1-3 vid insjuknande
(68%); arskurs 4—6 vid insjuknande (69%)

Har deltagit i fysiska stédinsater/aktiviteter
arrangerade av Barncancerfonden (61%)

Barn diagnostiserat: 2015-2019 (68%); 2010-2014
(72%)

Akut lymfatisk leukemi (ALL) (68%)

Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs
4-6 (70%)

Barnet gick i forskola vid insjuknande (70%)
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SARSKILT BETYDELSEFYLLA INSATSER ~ futcresomeotusan

FOR FORALDRAR

Foradldrastodet fran Barncancerfonden beskrivs
som en viktig gemenskap med andra fordldrar,
men ocksa som ett vardefullt stod genom

information genom olika delar av processen. Aven
aktiviteter som mamma/pappahelger ger
mojligheten for foraldrar att tanka pa annat for en
stund.

FRAGA : Vilken/vilka stodinsatser arrangerade av
Barncancerfonden har varit sarskilt betydelsefull/-

fulla for dig som foéralder/vardnadshavare? Oppen
fréga

Fér samtliga éppna svar se bifogad Excelfil

14 © Novus, a Gallup Nordic company - 2024.

”Konsultsjukskéter ”Aktiviteter som gér att man far
ska, fantastiskt tdnka pd annat for en stund”
stod och hjélp”

”Familjeaktiviteter,
mammahelg, pappahelg,

sjukhusclowner” Skrivet material. [Jurist. [Bara

veta att ni finns. [Odndlig

“kontakten med skéterskor =
trygghet.

och ldkare har\varit
fantastisk: Personligt
engagerade.”
”Agrenska, familjehelg, tomtebo,
mammagrupp digitalt,spa,bio”
”Kunna fa hjélp med att
vdrda sitt barn i hemmet.”

”Att fa vara med i en "vi som mist"
grupp var vdldigt virdefullt.”

BAS: Har sjalva tagit del av aktiviteter och besvarat fragan (n=1102)

All rights reserved. novus.se == IOVUS



FORALDRAR SOM DELTAGIT | ST@DINSATSER/AKTIVITETER FRAN BARNCANCERFONDEN
Atta av tio instammer i att Barncancerfondens aktiviteter man som
vardnadshavare tagit del av bidragit till stunder av glddje

FRAGA: Hur vil instimmer du i féljande pastaenden?
De stédinsatser/aktiviteter du som vardnadshavare
tagit del av, arrangerat av Barncancerfonden, har
bidragit till:

Foralder till barn
som diagnostiserats
senaste 5 aren

Samtliga
2024

Instammer Instammer
€j

Instammer Instammer ej

Stunder av gladje 10%

En kénsla av
70, 0, o,
sammahang % 10% 71%
Ett 6kat valmaende 16%

- . i i o 10%62\5: Har tagit del av aktiviteter/stodinsats som
Barncancerfonden har anordnat; Barn som
. diagnostiserats de senaste fem aren (n=415),
W5 Instammer helt m4 3 2 1 Instammer inte alls M Ingen asikt g ( )

Samtliga (n=1233)
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HAR BARN SOM DIAGNOSTISERATS SENASTE FEM AREN

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande
undergrupper svarar i hogre grad:

Stunder av gladje - Instimmer (79%)

e Forening: Norra (85%)

e Barn diagnostiserat: 2010-2014 (86%)

e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (85%)

e Barnet gick i forskola vid insjuknande (86%)

Ett 6kat vilmaende - Instammer (73%)

e Foralders kon: Man (78%)

e  Foralder: Utlandsk bakgrund (78%)

e Forening: Norra (79%)

e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (81%)

e Barnet gick i forskola vid insjuknande (78%)

HIO\AIN



Stodaktiviteter som saknats

FRAGA: Finns det nagon stddinsats/aktivitet som du/din familj har
saknat/saknar fran Barncancerfonden?

Fler spa-aktiviteter eller
lugna
aterhamtningsaktiviteter.
Man far séllan tid for det.

Rena syskonlager

Hjalp med psykolog
specialiserade pa
foraldrar till barn med
pagaende eller avslutad
cancerbehandling.

Mitt barn har fragat
efter kontakt med
nagon jamngammal

Standardiserad information som ocksa varit

kring de olika drabbad, garna med

cancersorterna och de olika samma diagnos.
behandlingsmodellerna som

finns, vad man kan forvanta

sig och hur man som
® Ja, ndmligen ... M Nej foralder kan gora for att Aktivt jobba for JA, stéd under
bidra s& mycket som méjligt. uppféljning trots sjukdomstiden samt

att det gdtt mer efterat har jag saknat.
an 30 ar sedan

behandlingen.

BAS: Besvarat fragan (n=566)

16 © Novus, a Gallup Nordic company - 2024. All rights reserved. novus.se == IOVUS



17 © Novus, a Gallup Nordic company - 2024. All rights reserved. novus.se == IOVUS



HAR BARN SOM DIAGNOSTISERATS SENASTE FEM AREN

Drygt varannan uppger att det psykosociala stodet som barnet fatt “om syskon 0851 mforele an e gt

diagnostiserats senaste fem

fran sjukvarden under vardtiden varit bra T

FRAGA: Svara i vilken grad du instimmer i pastdendena nedan om det psykosociala stéd ni fatt fran sjukvarden. . .
Med psykosocialt stéd avses hér insatser som bidrar till att drabbade barn och familjer kan hantera vardagen och daterga till att Foralder till barn
leva ett sa vanligt liv som mdjligt, till exempel samtalsstéd av kurator, psykolog eller annan profession sG som konsult- eller
kontaktsjukskéterska eller mer praktiskt stéd sGsom kontakt med Férsékringskassan eller barnets férskola/skola.

. . Samtliga Samtliga
som diagnostiserats 2024 2021

senaste 5 aren

Instammer Instammer ej | Instammer Instammerej Instammer Instammer ej

Det psykosociala st6d som det sjuka barnet fatt under
vardtiden ar/var bra

21% 7% 8%

Det psykosociala stéd som jag som forilder fatt under
vardtiden dr/var bra

25%

Det psykosociala stod som syskon fatt under vardtiden

0,
ar/var bra* e

0% 20% 40% 60% 80% 100% BAS: Har barn som diagnostiserats de senaste fem aren (n=376-451);
Samtliga 2024 (1177-1362),

W5 Instammer helt m4 3 2 M 1 Instdmmer inte alls M Ingen asikt Samtliga 2021 (1041-1201)
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HAR BARN SOM DIAGNOSTISERATS SENASTE FEM AREN

Nara fyra av tio uppger att det psykosociala stodet som barnet fatt “om avlutad vird 0851 Jimorelser an e goras

**Om avslutad vard och har syskon ~ mellan Féréldrar till barn som

diagnostiserats senaste fem

fré n Sj u kVé rd e n Efte r Vé rdtid e n Va rit bra aren och samtliga 2021

FRAGA: Svara i vilken grad du instimmer i pastdendena nedan om det psykosociala stéd ni fatt fran sjukvarden.

Med psykosocialt stéd avses hér insatser som bidrar till att drabbade barn och familjer kan hantera vardagen och daterga till att
leva ett sa vanligt liv som méjligt, till exempel samtalsstéd av kurator, psykolog eller annan profession s som konsult- eller
kontaktsjukskéterska eller mer praktiskt stéd sasom kontakt med Férsdkringskassan eller barnets férskola/skola.

) >

19% 18% 12%

Foralder till barn
som diagnostiserats
senaste 5 aren

Samtliga Samtliga
2024 2021

Instammer Instammer ej

Instammer Instammer ej Instdammer Instammer ej

*
33%

Det psykosociala stéd som det sjuka barnet fatt efter
vardtiden ar/var bra*

24%

36%

Det psykosociala stéd som jag som férdlder fatt efter
vardtiden ar/var bra*

Det psykosociala stégrs}?l?rsg:akf*n fatt efter vardtiden 10% B 15% 14% 26%

0% 20% 40% 60% 80% 100% BAS: Har barn som diagnostiserats de senaste fem aren (n=216-259);

25% 46% 20%

48% 10% 51

{ 1+

Samtliga 2024 (788-911),
B 5 Instdmmer helt m4 3 m2 1 Instammer inte alls M Ingen asikt Samtliga 2021 (682-786)
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Psykosocialt stod fran sjukvarden, nedbrytning over tid for diagnos

FRAGA: Svara i vilken grad du instimmer i Férdldrar vars barn fatt sin diagnos de senaste fem dGren instdmmer i pdstdendena

pastaendena nedan om det psykosociala kring det psykosociala stédet i hogre grad dn de férdldrar vars barn diagnostiserats

stod ni fatt fran sjukvarden. tidigare. Storst skillnad upplevs i stédet som férélder fdtt efter det att barnet

Andel instimmer avlidit.
W 2020-2024
m 2015-2019

54%
50% 2010-2014
47% = -2009
42% 42% 40%

38% 38%
0 0
39% 34% . 34% o 1100
24% 25% 4%
20% 18% 18% 18%
12%

11N
=

Det psykosociala stéd som det Det psykosociala stod som jag som Det psykosociala stéd som syskon Det psykosociala stéd som det Det psykosociala stéd som jag som Det psykosociala st6d som syskon
sjuka barnet fatt under vardtiden  fordlder fatt under vardtiden fatt under vardtiden dr/var bra  sjuka barnet fatt efter vardtiden forélder fatt efter vardtiden dr/var fatt efter vardtiden ar/var bra

ar/var bra ar/var bra ar/var bra bra

BAS: Har barn som diagnostiserats de senaste 2020-2024 (n=216-451); 2015-2019 (n=220-342); 2010-2014 (n=178-265); -2009 (n=174-298)
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Psykosocialt stod fran sjukvarden, nedbrytning éver tid for diagnos

FRAGA: Svara i vilken grad du instimmer i
pastaendena nedan om det psykosociala
stod ni fatt fran sjukvarden.

Andel instémmer

54%

50%
47%
42%

42% 40%

38%

Det psykosociala stod som det sjuka barnet fatt
under vardtiden ar/var bra

I I 30%

Det psykosociala stod som jag som fordlder fatt
under vardtiden ar/var bra

Férdldrar vars barn fatt sin diagnos de senaste fem daren instimmer i pastdendena
kring det psykosociala stodet i hégre grad én de fordldrar vars barn diagnostiserats
tidigare. Stérst skillnad upplevs i stédet som fordlder fatt efter det att barnet
avlidit.

W 2020-2024
m 2015-2019

2010-2014
m -2009

38%

329 34%

25%

31%
28%
24%
18%

Det psykosociala stod som jag som foralder fatt
efter vardtiden &r/var bra

Det psykosociala stod som det sjuka barnet fatt
efter vardtiden &r/var bra

BAS: Har barn som diagnostiserats de senaste 2020-2024 (n= 259-451); 2015-2019 (n=256-342); 2010-2014 (n=201-265); -2009 (n=195-298)

== 1OVUS

novus.se
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Psykosocialt stod fran sjukvarden, nedbrytning éver tid for diagnos

FRAGA: Svara i vilken grad du instimmer i
pastaendena nedan om det psykosociala
stod ni fatt fran sjukvarden.

Andel instémmer

H 2020-2024

m 2015-2019
2010-2014

M -2009

34%

28%

24%
20% G s
12%
5%
-

Det psykosociala st6d som syskon fatt efter vardtiden ar/var bra

Det psykosociala st6d som syskon fatt under vardtiden ar/var bra

BAS: Har barn som diagnostiserats de senaste 2020-2024 (n=216-376); 2015-2019 (n=220-298); 2010-2014 (n=178-236); -2009 (n=174-267)

== 1OVUS
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Var tredje upplever att stodet fran sjukvarden till foraldern
efter barnet avlidit har varit bra U —
**0Om barnet avlidit och har syskon

FRAGA: Svara i vilken grad du instimmer i pastdendena nedan om det psykosociala stéd ni fatt fran sjukvarden.
Med psykosocialt stéd avses hér insatser som bidrar till att drabbade barn och familjer kan hantera vardagen och daterga till att . .
o . e - . . . o Samtliga Samtliga
leva ett sa vanligt liv som mdjligt, till exempel samtalsstdd av kurator, psykolog eller annan profession sG som konsult- eller 2024 2021
kontaktsjukskéterska eller mer praktiskt stéd sasom kontakt med Férsdkringskassan eller barnets férskola/skola.
Instammer Instdmmer ej Instammer Instammer ej

: 4 .
13%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Det psykosociala stod som jag som forilder fatt efter det att barnet
avlidit har varit bra*

24%

Det psykosociala stod som syskon fatt efter det att barnet avlidit
s 8%  11%
har varit bra

BAS: Samtliga 2024 (200-215),

W5 Instammer helt m4 3 m2 1 Instammer inte alls M Ingen asikt Samtliga 2021 (184-208)

novus.se ::Il()VlJS
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INTE INSTAMT | MINST ETT PASTAENDE OM DET PSYKOSOCIALA STODET
Hur sjukvarden kan forbattra det psykosociala stodet

Psykolog borde
finnas tillgénglig pa
avdelningen och
bara lika sjalvklar
som lakare och
skoterskor.

Battre uppfoljning
och stod for syskon
och foraldrar efter

Genom att det finns avslutad behandling.

kompetenta resurser som
har god eller egen
erfarenhet. Lugnande
tabletter ar ingen bra
[6sning.

Erbjuda samtal, info,
grupper om hur livet
blir sen, hur familjen

Att ge familjen stéd paverkas, hur syskon
nar de kom hem paverkas
efter att barnet
avlidit.

FRAGA: P3 vilket sitt hade sjukvarden kunnat forbattra det

psykosociala stodet? Oppen fraga

Man ville ha
nagot mer an en
kurator ..

Fanga upp bade
foraldrar och syskon.
Hjalpen vi fick var
den vi sjalva sokte
via vardcentralen

Pga diagnosen
ramlade vi lite mellan
stolarna och det fanns

inte sa mkt kunskap
hos personalen |Dock
nojd med kirurgen pa
SU och det stod vi fick
ENEN

BAS: Inte instamt i minst ett pastaende om det psykosociala stodet, och besvarat fragan (n=419)
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FORALDER/BARNET/SYSKON HAFT KONTAKT MED KONSULTSJUKSKOTERSKA VID BARNCANCERCENTRUM

Drygt tre av fyra har ett positivt intryck av stodet fran Signifikanta skilinader ot totalen. Foljande
undergrupper svarar i hogre grad:

konsultsjukskoterska vid barncancercentrum

Samtliga positivt (4+5) (77%)
P o
FRAGA: Vilket dr ditt samlade intryck av de stédinsatser som du/din familj fatt fran konsultsjukskéterska *  Forening: Norra (85%)
vid barncancercentrum? e Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs

Exempel pa stédinsatser genom konsultsjukskéterska dir; information till det sjuka barnet/familjen, 7-9 (85%)
kontakt med och/eller besék i barnets férskola/skola eller information till barnets véinner.

5 Mycket positivt
59%

m Samtliga

[ Foralder till barn som

diagnostiserats senaste 5 aren
1 Mycket negativt

Vet ej/vill inte uppge
2%

? BAS: Foralder/barnet/syskon haft kontakt med konsultsjukskoterska vid barncancercentrum;

Samtliga (n=937), Foralder till barn som diagnostiserats senaste 5 aren (n=338)
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FORALDER/BARNET/SYSKON HAFT KONTAKT MED KONSULTSJUKSKOTERSKA VID BARNCANCERCENTRUM
Intryck av stodet fran konsultsjukskoterska vid barncancercentrum,

regioner

Féreningen Norra dr den férening dédr medlemmarna har bdst intryck frén
stddinsatserna man fatt fran konsultsjukskéterska vid barncancercentrum, foljt av
FRAGA Vilket ar ditt samlade intryck av Féreningen Stockholm/Gotland.

de stodinsatser som du/din familj fatt
fran konsultsjukskoéterska vid
barncancercentrum? Andel positivt

85%
79%

76% 73% 74% 74%

Mellansverige Sodra Ostra Vastra Stockholm/Gotland Norra

BAS: Foralder/barnet/syskon har haft kontakt med konsultsjukskoterska vid

barncancercentrum: Mellansverige (n=148); Sédra (n=139); Ostra (n=84); Vastra (n=269);
Stockholm/Gotland (n=142); Norra (n=128)

== 1OVUS

novus.se
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OM POSITIVT INTRYCK AV INSATSER FRAN KONSULTSJUKSKOTERSKA

SARSKILT BETYDELSEFYLLA INSATSER AV | /lamedmsteochutbidningas
KONSULTSJUKSKOTERSKA

”Personligt engagemang
om allt smatt och stort.”

”Kontakt med skolan bade drabbade ” Skolbesdk déir hon
barnets och syskons” tillsammans med vart barn

berdttade for klassen om
sjukdomen.”

”Att ha en egen person som kédnner

Foraldrarna upplever framfor allt att familjen.”

konsultsjukskoterskas kontakt med barnets skola

och klass varit vardefull. Bade genom praktisk “Négon som férstér vér situation och
hjalp kring fragor som ror barnets skolgang, men har méjlighet att hjdlpa till att fg rétt
aven genom skolbesdk for att informera och prata stéd”

med klasskompisar om sjukdomen. ”Enkel klar info till oss o skolor. Hade

bra tips o tankar att félja.”

”Kontakt med férskolan.
Hjdlp med att pausa
forskoleplats. Information.”

FRAGA: Vilken/vilka stodinsatser av konsultsjukskoterska har

varit sarskilt vardefull fér dig/din familj och varfér? Oppen fréga

BAS: Om positivt intryck fran konsultsjukskoterska, och

Fér samtliga 6ppna svar se bifogad Excelfil besvarat fragan (n=611)
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Fyra av tio har positivt intryck av stédinsatserna fran -
26%
5 Mycket positivt

syskonstddjare vid barncancercentrum 3% L9
(1)

63%
) - 13%

FRAGA: Vilket &r ditt samlade intryck av de stédinsatser som syskon/din familj fatt fran 21%
syskonstédjare vid barncancercentrum? Exempel pa stédinsatser ér; information till/fér syskon,
samtal med syskon, besék i férskola/skola, aktiviteter med syskon vid eller utanfér sjukhuset.

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Positivt (39%) Negativt (7%)
e Forening: Sodra (48%); Norra (54%) e Mitt barn har avlidit till foljd av sin
e Foralders sysselsattning: Tjansteman (45%) cancersjukdom (12%) 2
e Barn diagnostiserat: 2015-2019 (48%); 2010-2014
(47%)
e Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs
4-6 (48%); Garigymnasiet (49%) 1 Mycket negativt

e NETTO: Barnet gar i skolan idag (45%)
e Barnet som fick cancer hade flera syskon under

behandling (46%) Har inte haft/hade
inte kontakt med
denna funktion/dem

B Samtliga

5%
Vet ej/vill inte uppge I Haft kontakt

BAS: Om det sjuka barnet har/haft syskon (n=1181)
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Andel med positivt intryck av stodinsatserna fran syskonstodjare vid
barncancercentrum uppdelat over tid for insjuknande

FRAGA: Vilket ir ditt samlade intryck av de stédinsatser som syskon/din
familj fatt fran syskonstodjare vid barncancercentrum? Exempel pa
stodinsatser dr; information till/fér syskon, samtal med syskon, besék i

férskola/skola, aktiviteter med syskon vid eller utanfér sjukhuset.
H2020-2024 m 2015-2019 2010-2014 m-2009
72% 71% 72%
53%
48% 47% 50%
40% 41%
29% 32%
23% .
Har inte haft/hade inte kontakt med denna funktion/dem Gor en beddmning

(andel positiva)

Samtliga
(andel positiva) (andel)

BAS: Om det sjuka barnet har/haft syskon (n= 237-377)

=1 10VUS

novus.se
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SARSKILT BETYDELSEFYLLA INSATSER AV  jirmsres s
SYSKONSTODJARE g

”Som avlastning foér oss fordldrar
och hjdlp till att syskonen varit
uppmérksammade”

. . e . ”Mer aktiviteter for syskonet som
Syskonstddjare beskrivs som en viktig funktion otahamnat it

som kan fokusera pa insatser mot syskonet, som
ibland inte uppmarksammas. En kontinuerlig
kontakt med en vuxen som fokuserar pa syskonen,

”Trdff och aktiviteter enbart med
syskonstodjare, tex

och ir ett stod i vardagen under behandling. Aven e
sommarminiléger.

aktiviteter med syskonstodjare hjalper till att
avlasta foraldrarna. ”Var dotters andra viktiga vuxna.

Tack charge henne har var dotter
fatt méjlighet att utveckla
sorgeprocessen ytterligare”

“Att det funnits en vuxen som
fokuserar enbart pa syskonen.”

“Kontinuerlig kontakt, samt Iéiger

FRAGA: Vilken/vilka stodinsatser av syskonstodjare har varit . M
tillsammans med andra syskon

sarskilt vardefull for syskonet/syskon/din familj och varfor?
Oppen fréga

BAS: Om positivt intryck av syskonstodjare, och besvarat fragan (n=348)
For samtliga éppna svar se bifogad Excelfil
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UTBILDNING

32 © Novus, a Gallup Nordic company - 2024. All rights reserved. novus.se == IOVUS



Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande
37% undergrupper svarar i hogre grad:

Vartannat barn som drabbats av
cancer giCk i SkOIan Vid insjuknande Ja, mitt barn gick i forskola*

NETTO: Gick i skolan (85%)
e Mitt barn har pagaende behandling (91%)

e Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs
7-9 (93%)
e Barnets sysselsattning idag: Gar i gymnasiet (92%)

Ja, mitt barn gick i forskoleklass
(tidigare kallat b.la
sexarsverksamhet)

Ja, mitt barn gick i grundskola,

FRAGA: Gick ditt barn i forskola/skola vid tiden for arskurs 1-3
insjuknade?

Nej (14%)
e Barn diagnostiserat: Innan 2010 (23%)
e Barnets sysselsattning idag: Gar i forskola (32%)

e Barnet som fick cancer har inga syskon (25%)
Ja, mitt barn gick i grundskola,

arskurs 4-6

m 2024
m 2021

* 2024 adderades alternativet "férskola”

Ja, mitt barn gick i grundskola,
arskurs 7-9

Ja, mitt barn gick i gymnasiet

Nej
47%

Vet ej/vill inte uppge

BAS: Samtliga (n=1362)
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HAR BARN SOM DIAGNOSTISERATS SENASTE FEM AREN

Tvd pdstdenden har fér lag bas for att redovisas (n<30 svar),
for dessa péstdenden visas totalresultat pa sid 35.

OM GICK | SKOLAN VID TIDEN FOR INSJUKNANDE SAMT HAR GENOMGATT BEHANDLING
Varannan upplever att skolan lyckats anpassa undervisningen for barnet
tillfredsstallande under behandlingen

*Om fatt behandling Foradlder till barn
FRAGA: Med stéd avses hdr den ordinarie skolans férméga att, utifrdn **Om avslutad behandling som diagnostiserats .
indivi isnina. léromilié 6 G *#*0m fatt behandling och har syskon : Samtliga
barnets individuella behov anpassa undervisning, ldromiljé, att séikerstdlla senaste 5 aren 2024

barnets sociala miljé och frimja fungerade kamratrelationer.

. . Inte Inte
Tillfi Il . . i 3
Hur upplever du... HliirersiEle s tillfredsstallande tillfredsstillande

Att skolan har anpassat/anpassar barnets laromiljo under behandlingen?* 12% %
Att skolan har anpassat/anpassar undervisningen for barnet efter avslutad behandling?** 18% 4%
Skolans formaga att sé-ikerstéiIlabizag::"s:‘ogt::;r:iljé for det sjuka barnet under - 18% 3%
T -
s | 105 R 11%

|
=
e
o
o
1%
1%
t
=4
o
=1
o
o

53% 49%

Att skolan har anpassat/anpassar undervisningen for barnet under behandlingen?*

46% 42%

43% 35%

42% 35%

Skolans formaga att framja val fungerade kamratrelationer for det sjuka barnet under
behandlingen?*

40% 35%

Att skolan har anpassat/anpassar barnets liromilj6 efter avslutad behandling?** 37% 30%
Skolans formaga att sdkerstélla en god social miljo fér det sjuka barnet efter avslutad

behandling?**

36% 26%
Att skolan har hanterat/hanterar barnets behov av psykosocialt stéd under
behandlingen?*

33% 26%

Skolans formaga att framja val fungerade kamratrelationer fér det sjuka barnet efter
avslutad behandling?**

30% 24%

25% 18%

24% 18%

Att skolan har hanterat/hanterar barnets behov av psykosocialt stéd efter avslutad
behandling?**

pLY 18%

0% 20% 40% 60% 80% 100% BAS: Gick i skolan vidtiden for insjuknande;
Har barn som diagnostiserats senaste fem aren
B 5 Mycket tillfredsstallande m4 3 2 H 1 Inte alls tillfredsstallande H Inte aktuellt Ingen asikt (n=219-392); Samtliga (n=769-1155)
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OM GICK | SKOLAN VID TIDEN FOR INSJUKNANDE SAMT HAR GENOMGATT BEHANDLING
Stod fran skolan under behandling, nedbrytning 6ver tid for diagnos

FRAGA: Med stéd avses hiir den ordinarie skolans férmdga att, utifrén
barnets individuella behov anpassa undervisning, Iéromiljé, att
séikerstdilla barnets sociala miljé och frdmja fungerade kamratrelationer.

Hur upplever du...

W 2020-2024

m 2015-2019
2010-2014

Andel tillfredsstdillande

53% o 51%

46% ™ -2009
o 43%
40% S 40% 42%
36% 9 9
6 35% 35% 339 35% 33%
28%

27% ° 25% 26%
I I :

Skolans férmaga att sikerstilla en god social ~ Att skolan har hanterat/hanterar barnets

Att skolan har anpassat/anpassar Att skolan har anpassat/anpassar barnets Skolans férmaga att framja val fungerade
undervisningen for barnet under laromiljo under behandlingen? kamratrelationer fér det sjuka barnet under miljo for det sjuka barnet under behov av psykosocialt stod under
behandlingen? behandlingen? behandlingen?

behandlingen?

Gick i skolan vidtiden for insjuknande och genomgatt behandling;
2020-2024 (n=394); 2015-2019 (n=301); 2010-2014 (n=231); -2009 (n=229)

== 1OVUS
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OM GICK | SKOLAN VID TIDEN FOR INSJUKNANDE SAMT HAR GENOMGATT BEHANDLING
Stod fran skolan efter behandling, nedbrytning over tid for diagnos

FRAGA: Med stéd avses hiir den ordinarie skolans férmdga att, utifrén
barnets individuella behov anpassa undervisning, Iéromiljé, att
séikerstdilla barnets sociala miljé och frdmja fungerade kamratrelationer.

Hur upplever du...

Andel tillfredsstdillande m 2020-2024

m 2015-2019

43% 2010-2014

m -2009
36% 37% 36%
31% 0
26% .
o 23% 23% 23% 2% 24%
21% 9
19% 20%
14%
11%
Att skolan har anpassat/anpassar Att skolan har anpassat/anpassar barnets  Skolans férmaga att sikerstilla en god social ~ Skolans formaga att fraimja vil fungerade Att skolan har hanterat/hanterar barnets
undervisningen for barnet efter avslutad laromiljo efter avslutad behandling? miljo for det sjuka barnet efter avslutad kamratrelationer fér det sjuka barnet efter behov av psykosocialt stod efter avslutad
behandling? behandling? avslutad behandling? behandling?

Gick i skolan vidtiden for insjuknande och genomgatt behandling;
2020-2024 (n=219); 2015-2019 (n=225); 2010-2014 (n=174); -2009 (n=151)

== 1OVUS
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Jamforelse — skolans stod under/efter behandling

W 2020-2024 - Under behandling 2020-2024 - Efter behandling

FRAGA: Med stéd avses hiir den ordinarie skolans férmdga att,
utlfrtzn bar.r'rets lndlwduellc? beho.v.ﬁmpassq. uqderwsnlng, ldromiljé, W 2015-2019 - Under behandling 2015-2019 - Efter behandling
att séikerstdlla barnets sociala miljé och frimja fungerade
kamratrelationer. Hur upplever du...

2010-2014 Under behandling 2010-2014 - Efter behandling
Andel tillfredsstdillande
-2009 - Under behandling -2009 - Efter behandling
53% 50% 51%
43% 46% 43%
o) (o)
’ 40% s ° e 42%
36% il 36% 35%  35% 36% 35%
31% 30% 30% 33% 33%
° 28%  29% o ° 27% 28% o
26% o ° 0, 25% 26%
23%  24% . 23% p 23% 24% 22%
19% O 20%
14%
11%
Att skolan har anpassat/anpassar Att skolan har anpassat/anpassar barnets Skolans férmaga att frimja vil fungerade Skolans formaga att sdkerstélla en god Att skolan har hanterat/hanterar barnets
undervisningen for barnet laromiljé kamratrelationer for det sjuka barnet social miljé for det sjuka barnet behov av psykosocialt stod

BAS: Har barn som diagnostiserats de senaste 2020-2024 (n= 259-451); 2015-2019 (n=256-342); 2010-2014 (n=201-265); -2009 (n=195-298); Gick i skolan vidtiden for insjuknande och genomgatt behandling;
2020-2024 (n=219); 2015-2019 (n=225); 2010-2014 (n=174); -2009 (n=151)
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OM GICK | SKOLAN VID TIDEN FOR INSJUKNANDE SAMT HAR GENOMGATT BEHANDLING
Stod fran skolan till barnets syskon, nedbrytning over tid for diagnos

FRAGA: Med stéd avses hiir den ordinarie skolans férmdga att, utifrdn Jimfért med fordldrar till barn som diagnostiserats tidigare én 2020 upplever
barnets individuella behov anpassa undervisning, ldromiljo, att férdldrar med barn som diagnostiserats senaste fem dren att stédet till syskon
sékerstdlla barnets sociala milj6 och framja fungerade kamratrelationer. varit tillfredsstdllande i hégre grad. Framfér allt i samband med/efter att det sjuka

Hur upplever du... barnet avled.

Andel tillfredsstdllande W 2020-2024
m 2015-2019
559 549 2010-2014
= -2009
17%
16% 16% .
e 13%

13%

Skolans férmaga att ge psykosocialt stod till syskon i syfte att skapa trygghet och forstaelse i samband med att  Skolans formaga att ge psykosocialt stod till syskon i syfte att skapa trygghet och forstaelse i samband med barnets
barnet insjuknade i cancer? cancerbehandling?

BAS: Gick i skolan vidtiden for insjuknande och genomgatt behandling;
2020-2024 (n=341); 2015-2019 (n=271); 2010-2014 (n=208); -2009 (n=211)
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OM GICK | SKOLAN VID TIDEN FOR INSJUKNANDE SAMT HAR GENOMGATT BEHANDLING
Drygt fyra av tio upplever inte att stodet till syskon i samband med att

det SjUka barnet aVIEd Var ti"frEdSStéllande *Om barnet har avlidit och har syskon

Samtliga

FRAGA: Med stéd avses hiir den ordinarie skolans férmdga att, utifrén
2024

barnets individuella behov anpassa undervisning, ldromiljé, att sdkerstdlla
barnets sociala miljé och frimja fungerade kamratrelationer.

Inte
Tillfredsstéllande tillfredsstallande

.

Hur upplever du...

Skolans férmaga att ge psykosocialt stod till syskon i samband med att det sjuka barnet 11%
avled?* °
o, o,
Skolans férmaga att ge psykosocialt stod till syskon efter att det sjuka barnet avled?* 13%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
BAS: Gick i skolan vidtiden for insjuknande;
m2 ® 1 Inte alls tillfredsstallande B Inte aktuellt Samtliga (n=174)

W5 Mycket tillfredsstallande ma 3

== 1OVUS
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OM GICK | SKOLAN VID TIDEN FOR INSJUKNANDE SAMT HAR GENOMGATT BEHANDLING

Signifikanta skillnader

Signifikanta skillnader mot totalen. Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

Att skolan har anpassat/anpassar undervisningen for barnet under
behandlingen? - Tillfredsstdllande (49%)

e Foralders kon: Man (55%)

e Forening: Mellansverige (59%)

e Mitt barn har pagaende behandling (61%)

e Barnet gick i grundskola, arskurs 1-3 vid insjuknande (60%)

Att skolan har anpassat/anpassar undervisningen for barnet under
behandlingen? — Inte tillfredsstillande (19%)

e  Forening: Stockholm/Gotland (27%)
e Barn diagnostiserat: Innan 2010 (25%)
e Barnetgick i grundskola, arskurs 4—6 vid insjuknande (29%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (24%)

e NETTO: Barnet har fatt sena biverkningar/komplikationer (25%)
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Att skolan har anpassat/anpassar barnets laromiljo under
behandlingen? - Tillfredsstillande (42%)

e Foralders kon: Man (51%)
e Forening: Mellansverige (53%)
e Barnets sysselsattning idag: Gar i gymnasiet (52%)

e Barnet gick i grundskola, arskurs 1-3 vid insjuknande (53%);
arskurs 7-9 vid insjuknande (55%)

Att skolan har anpassat/anpassar barnets laromiljé under
behandlingen? - Inte tillfredsstallande (18%)

e Forening: Stockholm/Gotland (28%)

e Sarkom (t.ex. Ewings, Osteosarkom eller
Rhabdomyosarkom) (27%)

e Barnetgick i grundskola, arskurs 4—6 vid insjuknande (24%)

novus.se

FRAGA: Med stdd avses hir den ordinarie skolans férmdga att, utifrén
barnets individuella behov anpassa undervisning, ldromiljé, att sékerstdlla
barnets sociala miljé och frimja fungerade kamratrelationer.

Hur upplever du...

Skolans formaga att framja val fungerade kamratrelationer fér det
sjuka barnet under behandlingen? - Tillfredsstallande (35%)

e Forening: Mellansverige (43%); Norra (41%)
e  Mitt barn har pagaende behandling (48%)

Skolans formaga att framja val fungerade kamratrelationer fér det
sjuka barnet under behandlingen? - Inte tillfredsstéllande (26%)

e  Forening: Stockholm/Gotland (35%)

e Hjarntumor (32%)

e Barnet gick i grundskola, arskurs 4—6 vid insjuknande (37%)

e NETTO: Barnet har fatt sena biverkningar/komplikationer (32%)

BAS: Gick i skolan vidtiden for insjuknande; Samtliga (n=769-1155)

HIO\AIN




OM INTE INSTAMMER PA NAGOT AV PASTAENDENA OM STODET FRAN SKOLAN

HUR SKOLAN KAN FORBATTRA STODET

MER FORSTAELSE OCH
KUNSKAP

PROAKTIVITET, MINDRE
ANSVAR PA FORALDRARNA

VAGA PRATA MED OCH LYSSNA
PA BARNEN

FRAGA: Vad hade skolan kunnat géra annorlunda for att

anpassa stodet mer tillfredsstéllande enligt dig? Oppen fréga

BAS: Om inte instamt pa ett av pastaendena om stodet fran skolan, och besvarat fragan (n=327)
Fér samtliga 6ppna svar se bifogad Excelfil
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FORSAKRINGSKASSAN

OCH EKONOMISK
ERSATTNINGEN .

~r A &
¥ e
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HAR BARN SOM DIAGNOSTISERATS SENASTE FEM AREN

Varannan upplever att Forsakringskassans handlaggare i hog grad hade 1V pstienden har fr lig bos for att

redovisas (n<30 svar), for dessa pdstdenden
visas totalresultat pd sid 40.

kunskap och forstaelse for deras situation i samband med barnets insjuknande 085! simrelse ka e gras meln

Foréldrar till barn som diagnostiserats
senaste fem aren och samtliga 2021

FRAGA: I vilken grad upplever du att Férsékringskassans Eérilder till barn
handliggare hade kunskap om och forstaelse fér den *Om barnet fatt behandling som diagnostiserats Samtliga Samtliga
situation ni befann er i samband med att.... **0Om barnet avslutat behandling SoEse B A 2024 2021

Hog grad Lag grad Hog grad Lag grad Hog grad Lag grad

Ditt barn insjuknade i cancer 16% 14% 9%

Ditt barn behandlades fér cancer* 15% 13% 11%

Ditt barns cancerbehandling avslutades**

0% 20% 40% 60% 80% 100% BAS: Har barn som diagnistoserats senaste fem aren (n=259-453);

Samtliga (n=912-1362),
W5 | mycket hog grad ma 3 2 m 1 | mycket lag grad M Ingen asikt Samtliga 2021 (786-1201)
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Var tredje upplever att Forsakringskassan i hog grad hade kunskap och forstaelse i samband
med att barnet avled «Om barmet fittpalati vird

**Om barnet har avlidit
***0Om barnet fatt recidiv/aterfall

FRAGA: I vilken grad upplever du att Forsakringskassans
handldggare hade kunskap om och férstaelse for den
situation ni befann er i samband med att....

De vars barn far palliativ Samtliga Samtliga
Ditt barn fick palliativ vard* vérd ar for fa for att 2024 2021
redovisa resultatet. (n=12)

Hog grad Lag grad Hog grad Lag grad

Ditt barn avled** 15%

Ditt barn fick ett recidiv/aterfall*** 10%

0% 20% 40% 60% 80% 100% BAS: Har barn som avlidit 2024 (n=216); 2021

(n=208) Har barn som fick recidiv (n=38) OBS:
B 5 | mycket hog grad m4 3 m2 B 11 mycket lag grad M Ingen asikt Laga baser tolkas med forsiktighet
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Signifikanta skillnader

FRAGA: | vilken grad upplever du att Forsikringskassans handliggare
Signifikanta skillnader mot totalen. Féljande undergrupper svarar i hogre grad: hade kunskap om och férstdelse for den situation ni befann er i
samband med att....

Ditt barn insjuknade i cancer — Hog grad (49%) Ditt barn behandlades fér cancer — Hog grad (48%) Ditt barns cancerbehandling avslutades — Hog grad (35%)
e Foralders sysselsattning: Tjansteman (54%) e Forening: Stockholm/Gotland (55%) e Foralder: Utlandsk bakgrund (45%)
e Barn diagnostiserat: 2015-2019 (54%); 2010-2014 (56%) e Barn diagnostiserat: 2010-2014 (54%)
e Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs 4— e Sarkom (t.ex. Ewings, Osteosarkom eller
6 (56%); Gar i grundskola, arskurs 7-9 (56%) Rhabdomyosarkom) (56%)

e Barnet gick i grundskola, arskurs 7-9 vid insjuknande (59%) Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs 4—6 (56%)

e Barnet gick i grundskola, arskurs 7-9 vid insjuknande (56%)

BAS: Samtliga (n=1362)
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HAR BARN SOM DIAGNOSTISERATS SENASTE FEM AREN

OM INSJUKNADE TIDIGAST 2019 ELLER BEHANDLAS FOR RECIDIV/FAR PALLIATIV VARD U e P (S A 5,

fér dessa pdstdenden visas totalresultat pad sid 43.

Varannan ar n6jd med hur det fungerade att fa ersattning for vard “mhar pigaende behanding

**Om gar i forskola/skola idag eller vid insjuknande och har

genomgatt/genomgar behandling

av allvarligt sjukt barn nar barnet behandlades pa sjukhus Favcm gar | rskola/skol dag ller vid insfuknande ochhar

avslutat behandling

Foralder till barn som

FRAGA: Nu foljer nagra fragor om hur du upplever det ha fungerat att f3 ekonomisk diagnostiserats senaste samtliga
ersattning via Férsdkringskassan nar du inte kunnat férvarvsarbeta eller 5 aren 2024
motsvarande till féljd av ditt barns cancersjukdom. Hur upplever du att... nte nte

Tillfredsstéllande

Tilliredsstallande, tillfredsstallande tillfredsstallande

- i
Jag ar generellt n6jd med hur det har fungerat att fa ersattning via

oeare e me it . 27% 16% 2%
Forsdkringskassan nar jag inte kunnat forvarvsarbeta eller motsvarande
. i
Det fungerade att fa ersattning for vard av sjukt barn (ordinarie VAB-erséttning)

nir barnet gar/gick i forskola/skola efter avslutad behandling och inte lingre 13% 9% 8% 37%

beddmdes vara allvarligt sjukt?***
-

0% 20% 40% 60% 80% 100% o o .
BAS: Barn som insjunade tidigast 2019 eller behandlas for

recidiv/palliativ vard; Har barn som diagnistoserats senaste fem aren
B 5 Mycket tillfredsstallande m4 3 2 1 Inte alls tillfredsstallande Inte aktuellt Ingen asikt (n=219-453); Samtliga 2024 (n=269-549)

Det fungerade att fa ersattning for vard av allvarligt sjukt barn nar barnet
behandlades pa sjukhus?*

64%

52%

Det fungerade att fa ersattning for vard av allvarligt sjukt barn nar barnet
gar/gick i forskola/skola under pagaende behandling?**

46%

39%

Det fungerade att fa ersattning for vard av allvarligt sjukt barn nar barnet
gar/gick i férskola/skola efter avslutad behandling?***

6% 35% 36%
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OM INSJUKNADE TIDIGAST 2019 ELLER BEHANDLAS FOR RECIDIV/FAR PALLIATIV VARD
Nara fyra av tio upplever att det fungerade tillfredsstdllande att fa sorgepeng efter att barnet

L] L]
aVI Id It *Om barnet avslutat behandling men ej gick/gar i férskola/skola
**Om barnet har avlidit

FRAGA: Nu foljer nagra fragor om hur du upplever det ha
fungerat att fa ekonomisk ersattning via Forsakringskassan
nar du inte kunnat forvarvsarbeta eller motsvarande till
foljd av ditt barns cancersjukdom. Hur upplever du att...

Samtliga
2024

Inte

Uitz Se I tillfredsstallande

10% 17% 4%
48%
7% -

Det fungerade att fa ersattning for vard av allvarligt sjukt barn efter avslutad
behandling?*

Det fungerade att fa sa kallad sorgepeng efter att barnet avlidit?**

0% 20% 40% 60% 80% 100%
W5 Mycket tillfredsstallande m4 3 2 m 1 Inte alls tillfredsstallande Inte aktuellt Ingen asikt

BAS: Har barn som avslutat behandling men ej gick/gar i forskola/skola 2024 (n=49); 2021
Har barn som har avlidit 2024 (n=38) OBS: Laga baser tolkas med forsiktighet

novus.se - .Il()VlJS
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Signifikanta skillnader

FRAGA: Nu foljer nagra fragor om hur du upplever det ha fungerat att
fa ekonomisk erséttning via Férsdkringskassan nér du inte kunnat
forvarvsarbeta eller motsvarande till f6ljd av ditt barns cancersjukdom.
Hur upplever du att...

Signifikanta skillnader mot totalen. Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

Det fungerade att fa ersattning for vard av allvarligt sjukt barn nar
barnet behandlades pa sjukhus? - Tillfredsstallande (64%)

e Mitt barns behandling ar avslutad (70%)

Det fungerade att fa ersattning for vard av allvarligt sjukt barn nar
barnet behandlades pa sjukhus? - Inte tillfredsstallande (20%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (27%)

Jag ar generellt n6jd med hur det har fungerat att fa ersattning via
Forsdkringskassan nar jag inte kunnat forvarvsarbeta eller
motsvarande - Tillfredsstallande (52%)

e Foralders kon: Man (61%)
e Mitt barns behandling ar avslutad (58%)

Jag ar generellt n6jd med hur det har fungerat att fa ersattning via
Forsdkringskassan nar jag inte kunnat forvarvsarbeta eller
motsvarande - Inte tillfredsstillande (28%)

e Foralders utbildning: Gymnasium eller motsvarande (35%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (37%)
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BAS: Samtliga 2024 (n=1362)
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Nara fyra av tio har sokt/skaffat annat ekonomiskt stod UtOVEr .. ../min tami har behovt isna 7]
oo o . pengar fran familj och/eller 16%
Forsakringskassan e
Ja, jag/min familj har behovt silja
finansiella tillgangar som egentligen . 13%
var avsedda for att spara
FRAGA: Utdver ekonomisk ersittning fran Férsikringskassan, har du/din familj Ja, fran |
behévt séka/skaffa annat ekonomiskt stéd/finansiering for att klara er ekonomiskt By .t ] 0
till f6ljd av barnets cancersjukdom? barnforsakring/férsakring/forsikrings l 9%
bolag*
Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande undergrupper svarar i hogre grad: Ja, jag/min familj har behévt silja
0,
personliga dgodelar Ui
NETTO: Ja (38%) Nej, inget annan ekonomiskt stod/finansiering .
o Foralders alder: 30-49 &r (46%) behévdes (57%) Ja, jag/mi: fan:lj l:(a(r ::;ehbvt Iatna »
- . . o engar fran bank (eller anna 9
e Férilders utbildning: Gymnasium eller motsvarande ®  Fordlders alder: 50-64 ar (65%); 65+ ar (74%) Pene kreditinstitut) ’
(44%) e Foralders sysselsattning: Tjansteman (65%) 4
e Barn diagnostiserat: 2020-2024 (52%) e Barn diagnostiserat: 2010-2014 (68%); Innan 2010 Ja, jag/min familj har behévt soka
e Mitt barn har pagéende behandling (56%) (64%) S Sl et =
o Barnets sysselsittning idag: Gar i férskola (62%);  ®  Mitt barn har avlidit till f6ljd av sin ekonomiskt bistdnd fran Socialtjansten |
Gér i grundskola, drskurs 1-3 (50%); Gari cancersjukdom (64%) Ja, jag/min familj har behévt
grundskola, arskurs 4—6 (46%) e Barnets sysselsattning idag: Arbetar (71%) soka/skaffa ekonomiskt stéd pa annat 7%
e NETTO: Barnet gar i skolan idag (43%) e Barnet gick i grundskola, arskurs 1-3 vid satt, namligen: —
e Barnet gick i férskola vid insjuknande (44%) insjuknande (65%); arskurs 7-9 vid insjuknande
(65%) Nej, inget annan ekonomiskt 570
stéd/finansiering behévdes °
Vet ej/vill inte uppge 5%

*Oppna svar under “Ja, jag/min familj har behévt séka/skaffa
ekonomiskt stod pd annat sdtt, ndmligen:” som kodats upp.

BAS: Samtliga (n=1362)
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Ersattning utover forsakringskassan, nedbrytning over tid for diagnos

FRAGA: Utéver ekonomisk
ersattning fran
Forsakringskassan, har du/din
familj behovt soka/skaffa annat
ekonomiskt stod/finansiering for
att klara er ekonomiskt till foljd
av barnets cancersjukdom?

Uppdelat pa artal for insjuknande
Netto: Ja

Andelen som behévt s6ka annan ekonomisk finansiering till foljd av barnets
cancersjukdom dr signifikant hégre bland férdéldrar till barn som diagnostiserats de
senaste fem dren dn fordldrar med barn som diagnostiserats tidigare. De typer av
finansiering som framfér allt ér hégre i denna grupp dr férséljning av finansiella
tillgdngar tilltdnkta att spara, samt Idn av familj/ndrstdende.

W 2020-2024
(Samtliga 38%)
2015-2019 68%
64%

2010-2014 59%
2020-2024 52%

-2009

42%
2015-2019 - 35%
0,
23% 21%
15% . o
119%13% 11% _, 11% 3% . 10%
2010-2014 28% 6% 6% 8% 7% 7% 8% 8% 6% 8%
(o] (] o 0, [0) 0,
g []
. |
Ja, jag/min familj har Ja, jag/min familj Ja, jag/min familj har Ja, jag/min familj har Ja, jag/min familj har Ja, fran barnférsakring/ Ja, jag/min familj har Nej, inget annan
behovt s6ka forsorjningsstod har behévt lana behévt lana pengar behovt silja finansiella behovt silja personliga forsakring/férsikringsbolag* behévt séka/skaffa ekonomiskt stod/
-2009 28% eller annat ekonomiskt bistand pengar fran familj fran bank (eller annat tillgdngar som egentligen agodelar ekonomiskt stod pa finansiering behdvdes
fran Socialtjansten och/eller nirstdende kreditinstitut) var avsedda for att spara annat satt, namligen:

BAS: Har barn som diagnostiserats de senaste 2020-2024 (n=451); 2015-2019 (n=342); 2010-2014 (n=265); -2009 (n=298)

novus.se HIO\AIN
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OVERGANGEN TILL -
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VUXENSJUKVARDEN
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Néra fyra av tio hade Vid tiden far Signifikanta skillnader mot totalen. Féljande

undergrupper svarar i hogre grad:
overgangen till vuxensjukvarden ingen

Barnet har dnnu inte genomfort 6vergangen fran barn-

o o °
pagaende behandling eller kontroller tll vuxensjukvarden (19%)
39% e NETTO: Barnet gar i skolan idag (39%)
Barnet hade vid tiden for 6vergang till e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
vuxensjukvérden ingen pagdende 31% stéd/finansiering fér att klara sig ekonomiskt (29%)
cancerbehandling eller kontroller
42% - o o .
arnet hade pagaende behandling eller kontroller och

FRAGA: Nu foljer fragor om ditt barns situation vid 18- overgick till att behandlas och/eller féljas upp inom
arsaldern och nir dvergangen fran barn- till vuxensjukvarden (34%)
vuxensjukvarden skedde/skulle ske/ska ske. Vilj det 34% e Kirurgi (44%)

svarsalternativ som stammer bést in pa barnets .. .
situation da. Barnet hade pagdende behandling eller e Stralbehandling (46%)

kontroller och 6vergick till att behandlas
och/eller foljas upp inom vuxensjukvarden

31%

33% Barnet hade vid tiden for 6vergang till vuxensjukvarden
(o] o °o o .

ingen pagaende cancerbehandling eller
i kontroller (39%)

e Barn diagnostiserat: Innan 2010 (59%)
19% e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (53%)
e Barnets sysselsattning idag: Arbetar (55%)

il

Barnet har dnnu inte genomfort
6vergangen fran barn- till 30%
vuxensjukvarden

12%

42024 - Har barn

mellan 17-23 ar
Barnet hade pagaende behandling eller 8%
kontroller och stannade kvar inom
barncancervarden och slutférde insatserna
dér, innan 6vergangen till
vuxensjukvarden skedde

8% 2021
14%

—-—

BAS: Har barn mellan 17-35 ar (n=393), har barn mellan 17-23 ar (n=252)
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HAR BARN MELLAN 17-35 AR SOM GENOMFORT OVERGANGEN MELLAN BARN- OCH VUXENSJUKVARD
Tre av fyra barn fick avslutande samtal efter avslutad behandling
pa barncancercentrum infor 6vergangen

Har barn mellan

Samtliga 17-23 &r Sazno‘g;ga
FRAGA: Nu foljer nigra pastdenden om uppféljning och 2024 2024
6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden. Instimmer Instimmer Instimmer Instimmer = Instimmer Instimmer
inte inte inte

Mitt barn fick ett avslutande samtal efter avslutad cancerbehandling pa
barncancercentrum infér 6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden

66% 7 6% 6% VAV 83% 73%

Mitt barn fick den information och det stod hen behdvde infér 6vergangen

0, ) o, 0, 0, 0, 0,
fran barn- till vuxensjukvarden 41% 18% 14% 10% 59% 67% 58%
Mitt barn fick en skriftlig behandlingssammanfattning fran o o o o 0 9
barncancercentrum infér 6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden i 8% ol 14% 59% 67% 59%
Mitt barn fick minst ett besok vid 13, 15 eller 17-ars alder p3
itt barn fick minst ett besok vi eller 17-ars alder pa en 26% 10% A 17% 56% 61%

uppfoljningsmottagning (dven kallad nyckelmottagning) efter avslutad...

Jag upplever att mitt barn hanterade 6vergangen fran barn- till
vuxensjukvarden bra

33 17% 10% 54% 56% 50%

Mitt barn/min familj fick information om att det finns

) 0, 0, 0, 1)
uppféljningsmottagningar fér vuxna efter barncancer 10% 2 49% 60%
Mitt barn/min familj fick den information och det st6d vi behévde efter o o o o o o
overgangen fran barn- till vuxensjukvarden L e gk 47% 55% 39%
Mitt barn har varit i kontakt med en uppféljningsmottagning for vuxna o P8 o o o
efter barncancer 8% & 2 46% 43%
Jag ar generellt n6jd med hur 6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden 27% 17% 17% 11% 44% 48% 38%
fungerade
Det dr inom vuxensjukvarden tydligt vart mitt barn/min familj ska vinda 0 o o 0 o ° o
oss for att fa rad och stdd i fragor som rér barnets hélsa LA L RS fe 31% 36% 30%
0% 20% 40% 60% 80% 100% BAS: Har barn som genomfoért 6vergangen mellan barn-
och vuxensjukvard: Samtliga 2024 (n=317); Har barn
W5 Instdmmer helt m4 3 2 1 Instdmmer inte alls Ingen asikt mellan 17-23 &r 2024 (n=176); 2021 (n=224)
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HAR BARN MELLAN 17-35 AR SOM GENOMFORT OVERGANGEN MELLAN BARN- OCH VUXENSJUKVARD
Jamforelse — samtliga och de med barn mellan 17-23 ar 2024

FRAGA: Nu féljer nagra pastdenden om uppféljning och
o6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden.

= Instammer inte (2+1 :
Instammer (5+4) (2+1) m Samtliga 2024
Mitt barn fick ett avslutande samtal efter avslutad cancerbehandling pa _ 75% D 13%
barncancercentrum infér 6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden 83% 9% Har barn mellan
Mitt barn fick den information och det stéd hen behdvde infor vergangen [N 50% D 7% 17-23 ar 2024
fran barn- till vuxensjukvarden 67% 12%
Mitt barn fick en skriftlig behandlingssammanfattning fran s 59% D 24%
barncancercentrum infér 6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden 67% 19%
Mitt barn fick minst ett besok vid 13, 15 eller 17-ars alder pa en _ 56% — 24%
uppféljningsmottagning (dven kallad nyckelmottagning) efter avslutad... 61% 20%
Jag upplever att mitt barn hanterade dvergangen fran barn- till [ NN 52 B 3%
vuxensjukvarden bra 56% 16%
Mitt barn/min familj fick information om att det finns [ NN :o% D 3%
uppfoljningsmottagningar for vuxna efter barncancer 60% 22%
Mitt barn/min familj fick den information och det stéd vi behévde efter [ NN 47% D 2%
overgangen fran barn- till vuxensjukvarden 55% 20%
Mitt barn har varit i kontakt med en uppféljningsmottagning fér vuxna _ 46% _ 41%
efter barncancer ] 43% 44%
Jag dr generellt ndjd med hur 6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden [ NG 4% 0
I 29%
fungerade 48% 28%
i (o]

Det dr inom vuxensjukvarden tydligt vart mitt barn/min familj ska vinda 31% ®
- I 39%

oss for att fa rad och stod i fragor som ror barnets halsa

BAS: Har barn som genomfort évergangen mellan barn- och vuxensjukvard: Samtliga 2024 (n=317); Har barn mellan 17-23 ar 2024 (n=176)
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OM INTE NOJD GENERELLT MED OVERGANGEN FRAN BARN TILL VUXENSJUKVARDEN

HUR OVERGANGEN BOR FORANDRAS

BATTRE SAMORDNING

KONTINUERLIG

KONTAKTPERSON
UPPFOLJNING EFTER
. BEHANDLING

FRAGA: Hur bor 6vergdngen fran barn- till vuxensjukvarden

forandras for att battre mota barnet/den unga vuxnas behov
och fungera bittre? Oppen fréga

BAS: Om inte n6jd generellt med évergangen, och besvarat fragan (n=144)
Fér samtliga 6ppna svar se bifogad Excelfil
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BIVERKNINGAR OCH

KOMPLIKATIONER
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OM BARNET AVSLUTAT BEHANDLING, BEHANDLATS FOR RECIDIV OCH EJ AVLIDI
o o ° ° Signifikanta skillnader mot totalen. Féljande
Tva aV tre har fatt Sena blverknlngar OCh/EI|er undergrupper svarar i hogre grad:
ko m p I I kat I 0 n e r Ja, mitt barn har fatt milda sena biverkningar och/eller

komplikationer (27%)
e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (34%)

e NETTO: Barnet har fatt sena

FRAGA: Har ditt barn fatt nigra sena biverkningar biverkningar/komplikationer (41%)
och/eller komplikationer av sin barncancersjukdom

i a ller -behandling?
Ja, mitt barn har fatt eller -behandling

milda sena biverkningar
och/eller
komplikationer

Ja, mitt barn har fatt mattliga sena biverkningar
och/eller komplikationer (25%)

e Barn diagnostiserat: 2015-2019 (32%)
e Hjarntumor (40%)

e Kirurgi (31%)

e Stralbehandling (33%)

e NETTO: Barnet har fatt sena
biverkningar/komplikationer (38%)

Ja, mitt barn har fatt
mattliga sena
biverkningar och/eller
komplikationer

Ja, mitt barn har fatt allvarliga sena biverkningar
och/eller komplikationer (14%)

e Barn diagnostiserat: Innan 2010 (22%)

e Hjarntumor (24%); Stralbehandling (27%);
Stamcellstransplantation (25%)

e NETTO: Barnet har fatt sena

Ja, mitt barn har fatt
allvarliga sena
biverkningar och/eller
komplikationer

- biverkningar/komplikationer (21%)
Nej, mitt barn har inte fatt nagra sena biverkningar
Nej, mitt barn har inte och/eller komplikationer (34%)
fatt nagra sena 34% o  Foralder: Utlandsk bakgrund (42%)

biverkningar och/eller

komplikationer e Forening: Norra (41%)
BAS: Om barnet avslutat behandling, e Barn diagnostiserat: 2020-2024 (40%)
behandlats for recidiv och ej avlidit (n=950) e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (40%)
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Vanligaste sena biverkningen som barnen

upplevt ar hjarntrotthet

FRAGA: Vilken eller vilka sena biverkningar eller
komplikationer har ditt barn fatt?

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Hjarntrotthet (54%)

e Forening: Sodra (63%)

e Hjarntumor (91%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (63%)

Kognitiv nedsattning (t.ex. langsam probleml6sning eller minnessvarigheter) (34%)

e Forening: Sodra (44%)

e Hjarntumor (63%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (39%)

Inldrningssvarigheter (30%)

e Barn diagnostiserat: Innan 2010 (38%)

e Hjarntumor (47%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (35%)

Hjarntrotthet

Kognitiv nedsattning (t.ex. langsam...

Inldrningssvarigheter

Psykisk ohalsa

Hormonstérning

Nedsatt fertilitet eller infertilitet
Smartproblematik

Nedsatt immunfdrsvar
Synnedsattning
Horselnedsattning

Férvarvad hjarnskada
Benskorhet

Skadade slemhinnor

Epilepsi

Nedsatt sexuell funktion
Cytostatikautlost perifer neuropati
Sekundar cancer
Hjart-karlsjukdom

Diabetes

Annat, namligen:

Vet ej/vill inte uppge

54%

BAS: Har barn som fatt sena biverkningar/komplikationer (n=632)
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Ndstan varannan hade velat fa information om risker for sena e o o Folende
biverkningar under pagaende behandling

I samband med insjuknande (19%)
e Hjarntumor (27%)
e Mitt barn har avlidit till féljd av sin

cancersjukdom (25%)
FRAGA: Nir i tiden skulle du ha velat fa information
om risker for sena biverkningar eller komplikationer till
foljd av ditt barns cancersjukdom eller -behandling?

e Barnet gick i grundskola, arskurs 1-3 vid insjuknande
(24%)
Under pagaende

0,
behandling =

Under pagaende behandling (46%)
e Forening: Norra (53%)
e Barn diagnostiserat: 2020-2024 (54%)

e Mitt barn har pagaende behandling (63%)
Efter avslutad

behandling
Efter avslutad behandling (25%)

e Mitt barns behandling ar avslutad (31%)
e Barnets sysselsattning idag: Gar i gymnasiet (33%)

| samband med e Barnets sysselsattning idag: Arbetar (32%)

insjuknande
I samband med uppfdljningen efter cancer inleds (7%)
e Férening: Ostra (13%)

| samband med

uppféljningen efter
cancer inleds

Forst om och nédr sena komplikationer uppstar (3%)
e Foralders alder: 65+ ar (12%)

F6rst om och néar sena
komplikationer uppstar

BAS: Samtliga (n=1362)
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Drygt en av tre uppger att barnet fatt

sina sena biverkningar/
Sina sena biverkningar och/eller komplikationer

kom plikationer ka rtlagda EI Ier Rehabiliteringsinsatser av fysioterapeut 28% kartlagda/utredda (36%)
utrEdda e Forening: Vastra (43%)

e Barn diagnostiserat: 2015-2019 (42%); 2010-2014
(46%)

e Hjarntumor (58%)

e Kirurgi (42%)

e Stralbehandling (46%)

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande

Sina sena biverkningar och/eller undergrupper svarar i hogre grad:

0,
komplikationer kartlagda/utredda 36%

Samtalsstod genom kurator eller psykolog 24%

Information om vad cancerrehabilitering dr och
vilka insatser som finns att tillgd/kan vara
FRAGA: Vilka av nedanstaende rehabiliteringsinsatser aktuella
har ditt barn fatt/far? Fler svar méjliga.

Mitt barn har fatt/far:

Rehabiliteringsinsatser av arbetsterapeut Rehabiliteringsinsatser av fysioterapeut (28%)

e Forening: Vastra (36%)

e Barn diagnostiserat: 2020-2024 (37%)

e Hjarntumor (50%)

e Kirurgi (38%)

e NETTO: Har behdvt sbka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (34%)

Rehabiliteringsinsatser av specialpedagog

En individuell rehabiliteringsplan

Rehabiliteringsinsatser av logoped Samtalsstod genom kurator eller psykolog (24%)

e Foralders kon: Man (32%)
e Foralders alder: 50-64 ar (33%)
e Hjarntumor (42%)

Rehabiliteringsinsatser av neuropsykolog

Ingen av ovanstdende 28% Ingen av ovanstaende (28%)
e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (39%)

Vet ej

BAS: Har barn som fatt sena biverkningar/komplikationer (n=632)
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HAR BARN SOM FATT SENA BIVERKNINGAR/KOMPLIKATIONER
Var fjdrde ar nojd med de rehabiliteringsinsatser som barnet fatt/far for
att forebygga eller behandla sena biverkningar

FRAGA: | vilken grad instimmer du i féljande pastaende?
Foralder till barn

som diagnostiserats Samtliga
senaste 5 aren 2024
. Instdmmer . . .
Instammer inte Instdmmer, Instammer inte,

Jag anser att mitt barn har fatt individanpassade

() 0, 0,
rehabiliteringsinsatser 17% . A

Jag ar generellt n6jd med de rehabiliteringsinsatser
som mitt barn har fatt/far foér att forebygga eller 12%  14% 22% 16% 13% 24%
behandla sena biverkningar och/eller komplikationer

! : : : : ] BAS: Har barn som fatt sena
0% 20% 40% 60% 80% 100%

biverkningar/komplikationer; Har barn
som diagnostiserats de senaste fem
W5 Instdmmer helt m4 3 m2 m 1 Instammer inte alls M Ingen asikt aren (n=168), Samtliga 2024 (n=632)
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HAR BARN SOM DIAGNOSTISERATS SENASTE FEM AREN

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande
undergrupper svarar i hogre grad:

Jag anser att mitt barn har fatt individanpassade
rehabiliteringsinsatser - Instammer (29%)

e  Foralders kon: Man (39%)

e Foralder: Utlandsk bakgrund (41%)
e Hjarntumor (44%)

e Kirurgi (34%)

Jag anser att mitt barn har fatt individanpassade

rehabiliteringsinsatser — Instammer inte (37%)

e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (43%)

. NETTO: Har behovt s6ka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (43%)

Jag ar generellt n6jd med de rehabiliteringsinsatser
som mitt barn har fatt/far for att férebygga eller
behandla sena biverkningar och/eller komplikationer -
Instimmer (28%)

e  Foralders kon: Man (41%)

e Foralder: Utlandsk bakgrund (41%)

e Hjarntumor (36%)

Jag dr generellt n6jd med de rehabiliteringsinsatser

som mitt barn har fatt/far for att forebygga eller

behandla sena biverkningar och/eller komplikationer —

Instammer inte (35%)

e Barndiagnostiserat: Innan 2010 (48%)

e Barnets sysselsattning idag: Arbetar (43%)

. NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (42%)

== 1OVUS



OM INTE NOJD MED REHABILITERINGSINSATSERNA BARNET FATT

MISSNOJE MED REHABILITERINGSINSATSER

EJ ENGAGEMANG FRAN
VARDENS SIDA

EJ TILLRACKLIGA INSATSER

FRAGA: Vad &r det som gor att du inte ar nojd med de

rehabiliteringsinsatser som ditt barn fatt/far? Hur bor
cancerrehabiliteringen/rehabiliteringsinsatserna férbattras? Oppen frdga

BAS: Om inte ndjd med rehabiliteringsinsatserna barnet fatt, och besvarat fragan (n=176)
Fér samtliga 6ppna svar se bifogad Excelfil
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Vanligaste svarigheten man upplevt som foralder till ett
cancersjukt barn ar psykisk ohdlsa samt ensamhet och

utanforskap

Psykisk ohdlsa som kravt sjukskriving
fran/hindrat dig att utfora ditt
arbete/sysselsittning

Ensamhet/utanférskap

Svarigheter att bibehalla och etablera
vanskapsrelationer

Separation/skilsmassa mellan oss som
fordldrar/vardnadshavare

Fysisk ohdlsa som kravt sjukskriving
fran/hindrat dig att utféra ditt
arbete/sysselsittning

Nej

Vet ej

39%

38%

FRAGA: Har du som férilder/vardnadshavare upplevt
svarigheter/utmaningar som kan hirledas till/kopplas
till barnets cancersjukdom och -behandling inom nagot
av féljande omraden?

BAS: Samtliga (n=1362)

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande
undergrupper svarar i hogre grad:

Ensamhet/utanférskap (38%)

e Barn diagnostiserat: 2020-2024 (46%)

e Hjarntumor (45%)

e  Stamcellstransplantation (45%)

e Mitt barn har pdgaende behandling (47%)

e Barnets sysselsattning idag: Gar i forskola (48%)

e  Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs 1—
3 (47%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (52%)

Psykisk ohilsa som kravt sjukskriving fran/hindrat dig att
utféra ditt arbete/sysselsattning (39%)

e Hjarntumor (50%)
e Stamcellstransplantation (50%)

e Mitt barn har avlidit till féljd av sin
cancersjukdom (61%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (49%)

Svarigheter att bibehalla och etablera vianskapsrelationer

(28%)

e  Foralders alder: 30-49 ar (34%)

e Hjarntumor (37%)

e  Stamcellstransplantation (35%)

e Mitt barn har avlidit till foljd av sin
cancersjukdom (35%)

e Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola, arskurs 1—-
3 (36%)

e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (39%)
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Ndstan varannan férdldrar har upplevt att barnet haft svart e o o Folende
med fysisk aktivitet ndr barnet var under 18 ar

Utmaningar/hinder kopplat till fysisk rérelse/aktivitet

(46%)

e Barn diagnostiserat: 2020-2024 (52%)

e Hjarntumor (61%)

e Sarkom (t.ex. Ewings, Osteosarkom eller
Rhabdomyosarkom) (56%)

FRAGA: Har du som forilder/vardnadshavare, nir

. . . . det sjuka barnet var under 18 ar, uppfattat om
Utmaningar/hinder kopplat till fysisk

1 A _ 46% barnet upplevt svarigheter/utmaningar som kan
rorelse/aktivitet hirledas till/kopplas till barnets cancersjukdom e Stralbehandling (53%)
i och ZI:eha;ndlmg inom nagot av féljande e Stamcellstransplantation (55%)
omraden?

Mitt barn har pagaende behandling (61%)

Barnet gick i grundskola, arskurs 1-3 vid insjuknande
(58%); arskurs 4—6 vid insjuknande (56%)

e NETTO: Har behovt sdka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (58%)
NETTO: Barnet har fatt sena

Ensamhet/utanférskap 34%

Svarigheter att klara skolgangen 33%

Svarigheter att bibehalla och/eller biverkningar/komplikationer (52%)
. . 26%
etablera vdnskapsrelationer
. Ensamhet/utanforskap (34%)
Forening: Stockholm/Gotland (44%
e Hjarntumor (52%)

e Stralbehandling (42%)

Psykisk ohdlsa kopplat till :
Stamcellstransplantation (41%)

kroppsuppfattning och/eller
sexualitet

10%

Barnet som fick cancer har inga syskon (46%)

e Barnetgick i grundskola, arskurs 1-3 vid insjuknande
(45%); arskurs 4—6 vid insjuknande (45%)

NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (46%)

NETTO: Barnet har fatt sena
biverkningar/komplikationer (41%)

24%

Nej

Vet ej 10%

H

BAS: Samtliga (n=1362)
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Drygt var fjarde fordlder har upplevt att barnet haft svart att Signifikanta skillnader mot totalen. Foljanda

undergrupper svarar i hogre grad:
klara eftergymnasial/hogre utbildning efter 18 ars alder

Svarigheter att bibehalla och/eller etablera
vanskapsrelationer som vuxen (22%)

e Kirurgi (30%)
e Stralbehandling (38%)

e NETTO: Har behovt sdka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (35%)

FRAGA: Har du som forilder/virdnadshavare, nir det

.. sjuka barnet var 6ver 18 ar, uppfattat om barnet
Svarigheter att klara

. B T _ 27% upplevt svarigheter/utmaningar som kan hirledas
eftergymnasial/hdgre utbildning till/kopplas till barnets cancersjukdom och -behandling e NETTO: Barnet har fatt sena
- inom nagot av féljande omréden? biverkningar/komplikationer (28%)
Svarigheter att etablera sig pa
g gp 23%

arbetsmarknaden Svarigheter att klara eftergymnasial/hdgre utbildning
(27%)

e Stralbehandling (42%)

e NETTO: Har behdvt sbka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (39%)
NETTO: Barnet har fatt sena
biverkningar/komplikationer (35%)

Svarigheter att bibehalla och/eller
etablera vdnskapsrelationer som
vuxen

22%

Svarigheter att bibehalla och/eller

0,
etablera karleksrelationer som vuxen LS

Svarigheter att etablera sig pa arbetsmarknaden (23%)
e Barn diagnostiserat: Innan 2010 (30%)

e Kirurgi (29%)

e Stralbehandling (38%)

NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (31%)
NETTO: Barnet har fatt sena
biverkningar/komplikationer (31%)

Svarigheter att klara sig sjalvstandigt

)
ekonomiskt s

Svarigheter att vara sexuellt intim

12%
med andra som vuxen

Nej 46%

Vet ej 15%

f

BAS: Har barn 6ver 18 ar (n=377)
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OM DET SJUKA BARNET HAR/HAFT SYSKON

Var fjarde foralder uppger att syskon till det cancersjuka barnet

drabbats av psykisk ohalsa

Psykisk ohilsa

Ensamhet/utanférskap

Svarigheter att klara
skolgangen

Svarigheter att
bibehalla och/eller
etablera
vanskapsrelationer

Svarigheter att etablera
sig pa arbetsmarknaden
som vuxen

Nej

Vet ej

49%

FRAGA: Har du som forilder/virdnadshavare,
uppfattat om syskon till det sjuka barnet upplevt
svarigheter/utmaningar som kan hirledas till/kopplas
till barnets cancersjukdom och -behandling inom
nagot av féljande omraden?

BAS: Om det sjuka barnet har syskon (n=1181)

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande
undergrupper svarar i hogre grad:

Ensamhet/utanforskap (15%)

Mitt barn har avlidit till féljd av sin
cancersjukdom (26%)

NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (22%)

Psykisk ohdlsa (26%)

Forening: Mellansverige (34%)
Barn diagnostiserat: 2015-2019 (31%)

Mitt barn har avlidit till féljd av sin
cancersjukdom (39%)

Barnet gick i grundskola, arskurs 4—6 vid insjuknande
(34%)

NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (33%)

Svarigheter att klara skolgangen (15%)

Mitt barn har avlidit till féljd av sin
cancersjukdom (27%)

Barnet gick i grundskola, arskurs 4—6 vid insjuknande
(26%)

NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (20%)
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Vanligast ar att de vuxna barnen forsorjer sig genom

forvarvsarbete, men drygt var femte forsorjs av foralder

Inkomst av forvarvsarbete 48%

Studiebidrag

Mitt vuxna barn f6érsérjs av mig/oss
FRAGA: Hur ser ditt vuxna barns férsérjning ut idag? som forilder/vardnadshavare
Mitt vuxna barn forsorjer sig idag genom:

Aktivitetsersattning

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Sjukersattning

Inkomst av férvarvsarbete (48%) Sjukersattning (8%)
e Barn diagnostiserat: Innan 2010 (57%) e Stralbehandling (16%) .
. ) Bostadsbidrag
e Akut lymfatisk leukemi (ALL) (57%)
e Barnets sysselsattning idag: Arbetar (92%) Bostadsbidrag (5%)

« Stralbehandling (10%) Ekonomisk ersattning fran en

Studiebidrag (30%) b |
e Foralders sysselsattning: Tjansteman (39%) Mitt vuxna barn forsérjs av mig/oss som o
e NETTO: Barnet gar i skolan idag (88%) foralder/vardnadshavare (22%) Merkostnadsersittning | 1%
e Barnets kon: Pojke (27%) .
Aktivitetsersattning (11%) e NETTO: Barnet gar i skolan idag (32%) Mitt vuxna b?.rnofarsarjs avannan | .o
e Stralbehandling (17%) e NETTO: Har behovt soka/skaffa annat ekonomiskt nérsdende |
= NETTO: Har behavi soka/skaffa annat ekonomiske stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (30%)
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (17%) SEE i, DL A . g Andelen av befolkning
7 i arbetsfor alder som
Vetej | 0% har sjuk- och/eller
aktivitetsersdttning
' 2023 var 3,5%
(SCR 2023).

BAS: Har barn 6ver 18 ar (n=377)
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PALLIATIV VARD
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Vanligaste formen av palliativ vérd ér i Signifikanta skillnader mot totalen. Féljande

undergrupper svarar i hogre grad:
hemmet

Mitt barn far/fick framforallt palliativ vard i hemmet
(48%)

e Kirurgi (56%)

e Stralbehandling (57%)

Mitt barn far/fick framférallt

()
palliativ vard i hemmet e

Mitt barn far/fick framforallt
FRAGA: Vilj det svarsalternativ som stimmer bist in palliativ vard pa ett
pa barnets situation. hem/l4nssjukhus

Mitt barn far/fick framforallt
palliativ vard pa barncancercentrum

Mitt barn far/fick palliativ vard pa
Lilla Erstagarden (barnpalliativ
slutenvardsavdelning) i Stockholm

Mitt barn far/fick ingen palliativ
vard

Inget av ovanstaende stimmer in pa
mitt barns situation

BAS: Har barn som har palliativ vard eller har avlidit (n=228)
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HAR BARN SOM HAR/HAFT PALLIATIV VARD
Drygt sju av tio ar n6jda med den palliativa varden barnet far/har fatt Signifianta skilinader mot totalen:Foljande

P L e o o T Samtliga . - o
FRAGA: Nu féljer ndgra pastdenden om den palliativa vard +Om barnet har syskon 2024g Mina behov som férdlder/vardnadshavare har
som ditt barn far/har fatt. blivit kartlagda i samband med mitt barns
e ErTEr Instammer allvarliga tillstand — Instimmer inte (45%)

iz e Foréalders utbildning: Universitet/hogskola

(54%)
12% 72%
Mitt sjuka barns syskons behov har blivit

kartlagda i samband med mitt sjuka barns

Jag ar generellt n6jd med den palliativa vard mitt barn
far/har fatt

Mitt barn har fatt individanpassad symtomlindring
utifran hens tillstand och behov

9% 72% allvarliga tillstand — Instammer inte (58%)
Mitt barn/min familj har fatt information om vad
palliativ vard &r och vilka symtomlindrande insatser

e Foralders utbildning: Universitet/hogskola
(65%)
som finns och kan vara aktuella
Mitt barns behov ak\;:zlr:gt:amlindring har blivit 16%
Mitt barn har fatt en vardplan dar mitt barns 6nskemal 5 o
och behov ar formulerade

0% 20% 40% 60% 80% 100%
BAS: Har barn som far/fatt
W5 Instammer helt ma 3 2 1 Instdammer inte alls M Ingen asikt palliativ vard (n=163-176)

63%

33%

Mina behov som férilder/vardnadshavare har blivit
kartlagda i samband med mitt barns allvarliga tillstand

28%

Mitt sjuka barns syskons behov har blivit kartlagda i

()
samband med mitt sjuka barns allvarliga tillstand* (5

10%
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Over atta av tio kidnde sig trygga med att skriva under
samtyckesblanketterna

o Foradlder till barn
FRAGA: Nu foljer nagra pastaenden om hur du upplever de

som diagnostiserats Samtliga
olika stegen i samtyckesprocessen. senaste 5 aren 2024
Instimmer Instammer . Instammer
i Instammer, i

Jag/min familj kdnde oss trygga med att skriva
under blanketterna

77%

10% l= 84%

Jag upplever att vi fick den information vi
behovde om varfor vi ombads skriva under

74%

Jag upplever att korta informationsfilmer skulle
ha varit till hjalp som komplement for att battre
forsta informationen

26%

10% b

Jag upplever att informationen skulle kunna ha
getts av en annan kunnig person an behandlande
lakare, sa lange som ldkaren sedan &r tillganglig
for fragor

24%

Jag upplever att informationen skulle kunna ha
getts via videoldnk for att slippa resa till
sjukhuset

8% S%R: VM 8% 40% 11%

Jag/min familj upplever att samtyckesprocessen
bor forandras for att battre mota vara behovi  [FATA 12% @ -0/

12% 9%

familjen
0% 20% 40% 60% 80% 100%  BAS: Har barn som diagnostiserats
de senaste fem aren (n=451);
W5 Instdmmer helt m4 3 m2 1 Instdmmer inte alls M Ingen asikt Samtliga 2024 (n=1356)

novus.se

HAR BARN SOM DIAGNOSTISERATS SENASTE FEM AREN

Signifikanta skillnader mot totalen. Foljande
undergrupper svarar i hogre grad:

Jag/min familj kdnde oss trygga med att skriva under
blanketterna - Instammer (77%)

e  Foralders alder: 30-49 ar (82%)

e  Foralders sysselsattning: Tjansteman (83%)

e  Barndiagnostiserat: 2020-2024 (84%); 2015-2019
(85%)

e Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola,
arskurs 4-6 (90%)

e NETTO: Barnet gér i skolan idag (84%)

Jag upplever att vi fick den information vi beh6vde om
varfor vi ombads skriva under - Instammer (74%)

e Foralder: Utlandsk bakgrund (80%)

e  Foralders sysselsattning: Tjansteman (81%)

e  Barndiagnostiserat: 2020-2024 (83%)

e Barnets sysselsattning idag: Gar i grundskola,
arskurs 4—6 (85%); Gar i gymnasiet (81%)

e  NETTO: Barnet gdr i skolan idag (81%)

Jag upplever att korta informationsfilmer skulle ha
varit till hjdlp som komplement for att battre forsta
informationen - Instammer (26%)

e  Foralder: Utlandsk bakgrund (31%)

e  Barndiagnostiserat: 2020-2024 (33%)

e Mitt barn har padgdende behandling (38%)

e  Barnets sysselsattning idag: Gar i forskola (39%)

. NETTO: Har behovt s6ka/skaffa annat ekonomiskt
stod/finansiering for att klara sig ekonomiskt (32%)
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UPPLEVER ATT SAMTYCKESPROCESSEN BOR FORANDRAS

HUR SAMTYCKESPROCESSEN KAN FORBATTRAS

INFORMATION |
OMGANGAR

SKRIFTLIG
DOKUMENTATION

OKAD SAMVERKAN
MELLAN SJUKHUS

FRAGA: Hur kan samtyckesprocessen forandras for att battre mota era

behov? Oppen fréga

BAS: Upplever att samtyckesprocessen bor forandras, och besvarat fragan (n=64)
Fér samtliga 6ppna svar se bifogad Excelfil
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OVERGRIPANDE SLUTSATSER

Medlemmarna har i hog grad tagit del av aktiviteter, bade pa sjukhusen och aktiviteter
utanfor. Vanligast aktivitet for de sjuka barnen ar lekterapi samt att traffa sjukhusclowner.
Fyra av fem barn (80%) har deltagit i aktiviteter som Barncancerfonden arrangerat och
sju av tio barn (69%) i aktiviteter som finansierats av Barncancerfonden.

Aven foraldrar har i hog grad deltagit aktiviteter/stédinsatser som arrangeras eller
finansieras av Barncancerfonden. Aven ménga syskon deltar, men inte i samma
utstrackning som de sjuka barnen eller dess foraldrar.

Det psykosociala stodet fran sjukvarden upplever manga som bra. Vi ser dven en positiv
utveckling jamfort med resultatet 2021. Dock finns fortfarande forbattringspotential da
stodet inte upplevs bra nog bland alla. Medlemmar vars barn insjuknande nagon gang de
senaste fem aren svarar dven de oftare mer positivt an det totala resultatet i arets

undersokning. Det psykosociala stodet anses battre under vardtiden snarare an efter. Vi

ser aven tydliga skillnader att stodet till syskon bedoms som samre an till det sjuka
barnet samt dess foraldrar/vardnadshavare.

Vartannat barn som drabbats av cancer gick | skolan vid insjuknande. Skolans stéd under
behandling upplevs av klart fler som tillfredsstdllande an inte tillfredsstallande. En
majoritet av foraldrar till barn som insjuknat senaste 5 aren sager att skolan har anpassat
undervisningen under behandlingen. Aven gillande skolans stéd ser vi en lagre grad av
tillfredstallande nar det kommer till stod efter avslutad behandling eller stod till syskon.
Overlag ser vi en tendens att férdldrar vars barn diagnostiserats de senaste fem &ren |
hogre grad svarar att skolans stod varit tillfredsstallande.
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Varannan foralder upplevde i kontakten med forsakringskassan en hog grad av
forstdelse vid insjuknande och behandling av cancer. Daremot ser vi en mer blandad
upplevelse av forstaelse efter behandlingen avslutades. Anledningen till det kan framst
harledas till en hogre grad av inte tillfredsstallande nar det galler just hur det fungerat
med ersattning av VAB eller vard av allvarligt sjukt barn efter avsluta behandling.

Fyra av tio har behovt soka annan ekonomisk finansiering utover forsakringskassan,
vanligast ar att Ilana pengar fran familj och narstaende. Det &r vanligare att foraldrar till
barn som insjuknat senaste fem aren svarar att de behévt séka annan ekonomisk
finansiering. Det kan givetvis harledas till 6kade kostnader rent generellt som
barnfamiljer haft under denna period, vilket gor att ekonomin fér manga blir kdnsligare
och marginalerna mindre.

Tva av tre uppger att deras barn drabbats av biverkningar, av dessa ar hjarntrétthet den

vanligaste biverkningen. Oftast svarar fordldrarna att man fatt information om risker for
sena biverkningar eller komplikationer under pagaende behandlingen (46%) folj av efter
avslutad behandling (25%).
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BAKGRUND - SVARANDE FORALDER

FORENING UTLANDSK BAKGRUND

Mellansverige
Sodra Utldndsk bakgrund

Ostra
Kvinna Vistra

stockholm/Gotland Ej utlandsk bakgrund

Annat | 0% Norra

UTBILDNING SYSSELSATTNING

18-29 ar
Grundskola eller 39 Arbetare
lagre °
30-49 ar
Gymnasium eller

motsvarande Tjansteman

Universitet/hogsko

la Ovriga

BAS: Samtliga (n=1362)
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VI PA NOVUS ALSKAR FRAGOR

Kontakter pa Novus

Researcher
Lovisa Ekegren Scheffer

Mobil: +46 735 53 56 29
E-post: lovisa.ekegren.scheffer@novus.se

Business Advisor
Viktor Wemminger

Mobil: +46 73 940 39 18
E-post: viktor.wemminger@novus.se
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«- [NOVUS

Novus varumarke ar en garant for att en
undersokning har gatt ratt till och att
slutsatserna kring densamma ar korrekta utifran
malet med undersékningen.
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Enligt internationella branschregler (ESOMAR) dr Novus som
undersokningsforetag ansvariga for att vara undersokningar
tolkas ratt vid forsta publicering.

ESOMAR?*

Corporate

For att sakerstalla att vara undersdkningar presenteras pa ett
korrekt satt ber vi alltid att fa se den text som skrivs med syfte
att publiceras dar Novus undersokningar omnamns.

Novus forbehaller sig ratten att korrigera felaktiga siffror och
tolkningar som har publicerats.

‘q

novus.se
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Novus ar via moderbolaget
Gallup Nordic Sveriges _
representant for Gallup CALLU
International.

Sveavagen 59, 113 59 Stockholm

Tel +46 (0)8 128 196 00
Mail: info@novus.se
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BEGREPPSFORKLARING S

T —————

I Novus rapporter redovisar vi ofta skillnader mellan olika varden,
nagot vi kallar for statistiskt sakerstallda skillnader, statistiska
signifikanser eller att nagot ”inte ar inom felmarginalen”.

Konfidensgrad Vad ar en felmarginal? Ar det statistiskt sdkerstallt?
Novus standard ar 95% Felmarginalen ar ett matt pa Om en skillnad ar storre an
konfidensgrad, vilket innebar att osdkerheten i en skattning av en felmarginalen ar skillnaden

det sanna vardet for populationen parameter. Exempelvis blir statistiskt sakerstalld. En statistiskt
med 95% sannolikhet ligger inom felmarginalen vid ett stickprov pa sakerstalld skillnad mellan tva olika
det intervall som ges av 1000 individer, pa 5% varden innebar att det ar en
stickprovets varde +/- signifikansniva, for foljande utfall: skillnad som troligen inte enbart
felmarginalen. Att anvanda 95% 20/80: +/-2,5% kan forklaras av slumpen. Det som
konfidensgrad motsvarar en 50/50: +/-3,1% ar sakerstallt ar saledes att det finns

signifikansniva pa 5%. en skillnad, inte sjalva storleken.

"."' e 2 T
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KORT OM NOVUS

SVERIGEPANEL

Novus Sverigepanel bestar av ungefar 50 000 paneldeltagare.
Panelen ar slumpmassigt rekryterad (man kan inte anmala sig
sjalv for att tjana pengar eller for att man vill paverka opinionen)
och ar riksrepresentativ avseende alder, kon och region i
aldersspannet 18-84 ar. Eventuella skevheter i panelstruktur
avhjalps genom att ett riksrepresentativt urval dras fran panelen
samt av att resultatet viktas.

Vi vardar var panel val genom sa kallad panelmanagement. Det
innebar bland annat att vi ser till att man inte kan delta i for
manga undersokningar under en kort period, inte heller i flera
liknande undersokningar. Vi har ocksa ett system for beloningar
till panelen.

L —
g

Fraga garna efter mer
information kring vart
panelmanagement!

Undersokningsgenomforande
Ett urval ur panelen dras. Dessa far en inbjudan till
undersdkningen via e-post. Inbjudan innehaller information om
hur lang tid undersékningen tar att besvara, sista svarsdatum
samt en lank som man klickar pa for att komma till
frageformularet. Man kan besvara alla fragor pa en gang
alternativt géra paus och ga tillbaka till frageformularet vid ett i
senare tillfalle.

Nar datainsamlingen ar klar paborjas databearbetningen.
Darefter produceras tabeller och en rapport sammanstalls.
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