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Bakgrund & genomforande

BAKGRUND

Undersokningen har genomforts av Novus pa
uppdrag av Barncancerfonden.

Syftet med undersdkningen ar att ge
Barncancerfonden fordjupade kunskaper om
de behov och det stod som foraldrar/och eller
vardnadshavare till ett barn som drabbats av
cancer, upplever sig att ha och/eller fatt
och/eller sakna.

MALGRUPP

Foraldrar och/eller vardnadshavare till barn
som har eller har haft cancer och som ar
medlemmar i Barncancerfonden.

Formularet inleds med en kontrollfraga, 84%
av de som svarade pa fragan var foraldrar.
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GENOMFORANDE

Deltagarfrekvens:
45%

Det finns inget som tyder pa att bortfallet
skulle snedvrida resultatet, utan
undersokningen ar asiktsmassigt representativ
for den grupp som skulle undersokas, och de
slutsatser som presenteras i undersokningen
géller hela populationen.

En Novusundersokning ar en garant for att
undersokningen ar relevant och rattvisande
for hela gruppen som skall undersokas.

Undersokningen ar genomford via webb-

intervjuer i ett urvalet som Barncancerfonden
tillhandaholl Novus.
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RESULTAT

Resultaten for foraldrar och/eller
vardnadshavare levererasi en
diagramrapport. Markerade skillnader i
rapporten ar jamfort mot totalen (exempelvis
vilket ar sjukdomen upptacktes, form av
cancer, cancerbehandlingar, vad barnet gor
idag samt Barncancerfondens regioner).

Resultatet ar efterstratifierat efter region.

FELMARGINAL (om slumpmadssigt urval)

Vid 1 200 intervjuer:
Vid utfall 20/80: +/- 2,3%
Vid utfall 50/50: +/- 2,7%

Vid 150 intervjuer:

Vid utfall 20/80: +/- 6,4%
Vid utfall 50/50: +/- 8,0%
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Fordjupning om genomforandet

Planen for genomforandet var utskick + 3 paminnelser. Paminnelse skickas med jamna mellanrum, vi gor
alltid utskick/paminnelser pa olika dagar och tidpunkter samt med olika &mnesrad i inbjudan.

Utfallet av vara utskick:

Undersokningen syfte beskrevs i inbjudan, bl.a. att det var fordldrar som soktes. Vi ansag det var viktigt med Totalt utskickat urval: 3972
sa manga foraldrar som svarade som majligt. Det gor att vi paverkat svarsfrekvensen negativt inledningsvis Studsar och ej fungerade e-postadresser: 361
eftersom de som inte ar féréldrar troligen Iatit bli att svara. Bekraftat ej i malgrupp: 343

Antal kompletta intervjuer: 1268
Viinledde med ett testutskick dar den omedelbara responsen var nagot svagare dn vantat, bla stapel nedan
ar antal kompletta intervjuer. Vid paminnelse tva justerade vi i inbjudan och uppmanade alla att ga in pa
lanken, dven om man inte var foréldrar, vilket syns pa de darefter hogre gula staplarna nedan. | slutet av
faltperioden hade vi totalt sett ganska manga som paborjat enkdten men inte avslutat (gron stapel), Total svarsfrekvens: 45%
samtidigt som tredje paminnelsen gav ett valdigt bra utfall. | sasmrad med Barncancerfonden beslutades
darfor for en extra sista paminnelse med en extra uppmaning till de som pabdrjat men ej avslutat enkaten.
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Sakerstallande av
m 5 Igru p pe n Jag ar féréIder{j\/réart;jbnai(:s;hva::/:r:i;cill ett barn som

84%

FRAGA: Vilket av féljande alternativ staimmer in pa dig?

Screening-fraga som avvands for att sdkerhetsstalla att vi nar ratt
malgrupp, endast forédldrar har sedan fatt svara pa resterande
fragor.

Jag har sjalv varit sjuk i barncancer 5%

Jag ar syskon till ett barn som drabbats av cancer 2%

Oftast annan anhérig. Aven
enstaka stodmedlemmar,
personal m.m.

Inget av alternativen stammer, jag ar: 10%

BAS: Samtliga (n=1611)
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Bakgrundsfragor om barnen
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Bakgrund — det sjuka barnet

KON FRAGA: Hur gammalt ir barnet idag? FRAGA: Hade barnet som fick cancer

nagot syskon under tiden for
o-6ar M 14% behandling?

7-10 3 - 9
" e ja, flera [N 38%
11155 [ 25% 9
88%
16-195r I 17% ja, et [N 50%

sliff2

20+3r I 22% Nej . 12%
FRAGA: Vilket ar uppticktes ditt barns FRAGA: Vilket ar avslutades FRAGA: Utlindsk bakgrund
sjukdom? behandlingen?
Utlandsk
2018-2020 [ 18% 2018-2020 [ 24% T
2016-2017 [l 15% 2016-2017 [ 17% Viss utldndsk
20112015 [ 31% 2011-2015 [ 29% bakgrund
-2010 - 36% 22010 - 29Y% M Ingen utlandsk

bakgrund

© Novus 2020. All rights reserved. WWW.novus.se : :Il()VlJS



Bakgrund — det sjuka barnet

FRAGA: Vilken form av cancer har
barnet behandlats for?

Akut lymfatisk
leukemi (ALL)

| EE
B 22
J o

| 6%

Hjarntumor

Sarkom

Njurtumoér (t.ex.
Wilms)
Akut myeloisk leukemi

(AML) | &%

Neuroblastom I 5%
Non-Hodgkins lymfom I 4%
| 3%

B 6%

Hodgkins lymfom

Annan cancer

FRAGA: Vilken eller vilka

cancerbehandlingar har barnet fatt?

Cytostatika

Kirurgi

Stralbehandling

Stamcellstransplanta
tion

Fick ingen
cancerbehandling

Annan behandling

WWW.Nnovus.se

FRAGA: Markera det alternativ som
stimmer in pa barnet:

Behandlingen ar
avslutad

Mitt barn har avlidit
till foljd av sin
barncancer

Behandling pagar
fortfarande

Mitt barn behandlas
pa grund av recidiv

g -
I 14%

2%

] IOVUS
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Barnets situation idag
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Vad gor barnet idag?

FRAGA: Markera det eller de alternativ som stammer in pa vad
barnet gor idag? Flera svar méjliga.

Signifikanta skillnader mot totalen
Ndgra utvalda skillnader:

Gar en eftergymnasial utbildning (4%)
o 18-44 3r (12%)
¢ Enligt SCB &r det ca. 11% av svenskarna i aldern 18-
44 ar som for studerar eftergymnasial utbildning.

Arbetar (14%)
e 20arelleraldre (57%)

e Enligt SCB &r sysselsattningsgraden i Sverige ar
76,3% for svenskar i aldern 16-64 ar.

Arbetslos (2%)
e 20arelleraldre (9%)

Flervalsfragor innebdr att antalet svar kan éverstiga 100%, medan
nettosiffran avser individer som angett minst ett av svarsalternativen.

© Novus 2020. All rights reserved.

Gar i grundskola, arskurs 1-3

Gar i grundskola, arskurs 4-6
Arbetar

Gar i grundskola, arskurs 7-9

Gar pa gymnasiet

Gar i forskola

Har sjuk- eller aktivitetsersattning
Gar en eftergymnasial utbildning
Arbetslos

Har avbrutit gymnasiestudierna
Har avbrutit grundskolestudierna
Praktiserar
Har avbrutit eftergymnasial utbildning

Annat

WWWwW.novus.se

B 13%
B 15%
B 14%
B 14%
B 12%
B 12%
B 2%
B 2%
| 2%
| 1%
| 1%

| 0%

0%

B s%

Netto, har
avbrutit
studierna/
utbildning:
2%

Netto, inom
skolan:

74%
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Orsaker till varfor deras
barn har avbrutit sin
skolgang

Urval av citat*®

FRAGA: Av vilken eller vilka orsaker har ditt
barn avbrutit sin skolgang?

Ndagra ord om dessa personer.
Obs! fér lag bas for att dra slutsatser;

”Vi hdller kontakt med
skolan, men vi dr inte pa
plats nu p g a Covid 19.”

”Klarade inte av tempot i
utbildningen. Miljén var orolig
stressande p g a hjéirntrétthet.”

”Han klarade inte av
gymnasiestudierna,
kognitiva svdrigheter.”

”Férséimrat mdaende med bl a
smdirtor, trotthet, depression,

»  En klar majoritet ér idag 6ver 16 dr. dngest.”
> Van/lgar-e att ha ?vbrut:t ”Fick ej stod i skolan, helt
gymnasieskolan én grundskola. katastrofal handlingsplan.” "Huvudviirk, illaméende och ont

» Tvad av tre har avslutat behandling, var
tredje dr fortfarande under behandling.

»  Stérst andel har haft en hjdrntumér.
Troligen stérre andel i denna grupp
med Non-Hodgkins lymfom dn
genomsnittet.

» Troligen vanligare att dessa personer
idag har sjuk- eller aktivitetsersdttning
alternativt ér arbetslésa.

OBS! Lag bas

© Novus 2020. All rights reserved. WWW.novus.se

i magen sedan behandlingen.
Madr mycket dadligt. Har fatt
diagnosen traumatisk
hjérnskada p g a behandlingen.
Ca 1 dr senare reviderades detta
till asperger och ADD.”
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Syskons situation
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Syskonens situation

FRAGA: Markera ett eller flera alternativ som stimmer in pa
syskonens situation. Syskon till det sjuka barnet har:

Signifikanta skillnader mot totalen
Ndgra utvalda skillnader:

Syskonstodjare vid Barncancercentrum (43%)
e Sjukdomen upptacktes 2016-2017 (56%)
e Sjukdomen upptacktes 2011-2015 (53%)

Det fanns inget syskonstod (14%)
e Sjukdomen upptacktes 2010 eller tidigare (27%)

Flervalsfragor innebdr att antalet svar kan éverstiga 100%, medan nettosiffran
avser individer som angett minst ett av svarsalternativen.

Haft kontakt med syskonstodjare vid
Barncancercentrum

Deltagit i aktiviteter/grupper for syskon arrangerade
av Barncancerfonden

Deltagit i andra aktiviteter riktade till syskon

Deltagit i ungdomsstormote arrangerat av
Barncancerfonden

Deltagit i syskonveckor pa Agrenska

Syskonet var for litet for att fa specifikt stod

Det fanns inget syskonstdd nar barnet insjuknade

Vet gj

WWW.Nnovus.se

. 12% Netto,

deltagit i

nagon
I 7% aktivitet:
42%

BAS: Har syskon (n=1119)

© Novus 2020. All rights reserved.

] IOVUS



Barncancerfonden
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H u r f6 ré Id ra r OCh/EI Ie r Pa sjukhuset genom sjukvardspersonalen - 42%
vardnadshavare kom i g "

Pa sjukhuset genom konsultsjukskoéterska - 22%
kontakt med

Barncancerfonden

Pa sjukhuset genom informationsmaterial fran
17%
Barncancerfonden

Genom att jag sjalv sokte information om
Barncancerfonden via internet

] o

FRAGA: Hur kom du forst i kontakt med Barncancerfonden?

Pa sjukhuset genom syskonstodjare I 3%

Signifikanta skillnader mot totalen

Féljande undergrupper svarar i hégre grad féljande:
Genom andra foraldrar/vardnadshavare till sjuka barn I 3%
Pa sjukhuset genom konsultsjukskoéterska (22%)

e Sjukdomen upptacktes 2016-2017 (36%)
e Barnet har behandlats fér hjarntumér (36%) Genom information fran Barncancerfonden pd internet I 2%
e Region Vastra (30%)

Pa annat satt I 3%
Pa sjukhuset genom informationsmaterial fran Barncancerfonden (17%)
e Sjukdomen upptacktes 2010 eller tidigare (22%)
e Region Stockholm Gotland (26%) Vet ej I 4%
e Region Norra (22%)
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Drygt tre av fyra tycker att det ar
lampligt att Barncancerfonden
tar kontakt under den forsta
manaden av behandlingen

FRAGA: | vilket skede tycker du att det ar lampligt att Barncancerfonden
tar kontakt med en familj vars barn har insjuknat i cancer?

Signifikanta skillnader mot totalen
Féljande undergrupper svarar i hégre grad féljande:

Under den forsta manaden av behandlingen (77%)
e Region Norra (82%)

Under den forsta manaden av behandlingen

Under det forsta kvartalet av behandlingen

Under det forsta halvaret av behandlingen

Under det andra halvaret av behandlingen

Efter avslutad behandling

Vet gj

© Novus 2020. All rights reserved. WWW.Novus.se

3%

0%

1%

3%

BAS: Totalt (n=1268)
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Overgripande fragor
om stodet man fatt

Med stéd avses hdr till exempel
ekonomiskt stod, psykosocialt

stod, stod i skolan, anhérigstod.
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Drygt en av fyra fick
information fran
Barncancerfonden
om vilket stod som
finns att tillga for
barncancer-
drabbade familjer

FRAGA: Fran vem fick du/din familj
information om vilket stod som finns att tillga
for barncancerdrabbade familjer, utéver
stoédet som erbjuds inom sjukvarden? Flera
svar méjliga.

17 © Novus 2020. All rights reserved.

Fran kurator

Fran konsultsjukskoterska

Fran Barncancerfonden

Fran barnets férsakringsbolag

Fran psykolog

Fran Forsakringskassan

Fran barnets skola

Fran arbetsgivare

Fran annat forsakringsbolag dn barnets

Har sjalv sokt information via internet

Fran andra

Har ej fatt nagon information

Vet ej

53%

39%

| 3%

1%

1%

0%

14%

6%

5%

3%

BAS: Totalt (n=1268)

WWW.Nnovus.se

Signifikanta skillnader

Foljande undergrupper svarar i hogre
grad foljande:

Fran kurator (53%)

Barnet har behandlats for akut lymfatisk
leukemi (ALL) (59%)

Barnet behandlades med
stamcellstransplantation (62%)

Region Sodra (59%)

Fran konsultsjukskéterska (39%)

e  Sjukdomen upptdcktes 2016-2017 (47%)

e  Barnet har behandlats for hjarntumor (49%)
e  Region Vastra (44%)

Fran Barncancerfonden (27%)
e  Region Norra (40%)

Exempel pd namnt under “fran
andra”*:

”Andra foraldrar”
"Information pa sjukhusens
anslagstavlor”

”Lakare”

*Samtliga svar finns med i den bifogade filen.




Va rannan inStammer 5. Instammer helt

Signifikanta skillnader
24% Foljande undergrupper svarar i hogre grad
. o o d féljande:
| pastaendet om att ! 49% ]
Instammer (andel 5+4) (49%)

de har fatt tillracklig s [ 25% e g
information om T
vilket stod som fanns

att tillg3
2 12%
FRAGA: Nu kommer ett pastdende om informationen @
kring det stod som finns tillgangligt for
barncancerdrabbade familjer, utéver stodet som 1. Instdmmer inte alls 10%
erbjuds inom sjukvarden . ”Jag har fatt tillracklig
2

27% Instimmer inte (andel 1+2) (22%)
e Behandling pagar fortfarande (28%)
e Region Stockholm Gotland (30%)

3

information om vilket stod som fanns att tillga,
utover det som erbjods inom sjukvarden.”

Ingen asikt %

BAS: Totalt (n=1268)
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Information som féraldrar .5 av citat* _ A Mer information om stéd

och/eller vardnadshavare fériildrarna.” for foraldrar/syskon/
anhoriga

”Fick inget stod till syskonen 3 oc
11 ar. Vi sékte hjdlp via vdarden
och skolan.”

saknade

I

FRAGA: Vad var det for information du saknade?
”Framférallt psykologiskt stod for
hela familjen.”

”Rdttigheter ndr det géillde stod i ”Jag hittade/letade upp det

skolundervisningen, t.ex. Det fick vi ta mesta sjéilv men det hade

reda pd och pdpeka fér skolan sjélva.” varit bra med mer stéd
angdende det ekonomiska.

”

”Vi fick ingen information om att

barncancerfonden var till for vart barn

som drabbats av godartad ”Stéd kring skolgéngen var
hjérntumér. Det var egentligen inte  opefintlig néir vi kom hem
férrdn vivar paé familjevistelsen pé  fran sjukhuset. Vi fick efter
Agrenska som vi férstod att vi kunnat  mycket kiimpande stéd frén

fd stéd av Barncancerfonden.” konsultsjukskéterska och : :
sjukhusskola som besékte Mer information om
skolan. Vi sjdlva var drivande Barncancerfondens
for att fa det att fungera. e s R

BAS: De som inte instammer i pastaendet om att
de har fatt tillracklig information om vilket stod
som fanns att tillga (n=203)

19 © Novus 2020. All rights reserved. WWW.novus.se : :Il()VlJS

*Samtliga 6ppna svar finns med i den bifogade filen.




Drygt sju av tio har ett positivt intryck av det stod de/deras Signifikanta skillnader

ags Lo o . Foljande undergrupper svarar i
familj fick under vardtiden hogre grad foljande:
e Positiv Negativ
FRAGA: Vilket &r ditt samlade intryck av det stéd du/din familj fick under vardtiden fran... (andel (andel Sjukvarden, positiv (andel 5+4)
5+4) 5+4) (72%)

L, ) * Region Vastra (78%)
Sjukvarden 25% 17% 6% 2% 72 % .
* Region Norra (81%)
Forsakringsbolag 23% 14% 7% .5% 57 % Forsakringsbolag, positiv (andel
5+4) (57%)
* Barnets sjukdom upptacktes
.. . . 0% 2018-2020 (66%)
Skolan, positiv (andel 5+4) (49%)
23% 16% - Region Sodra (55%)

Region Norra (57%)
I ):I l 3°/I 29% %

B 5. Mycket positiv m4 m3 12 H1. Mycket negativ = Vet ej M Fick inget stéd under vardtiden BAS: Totalt (n=1268)
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Skolan

Forsakringskassan 4 %

Barnets sjukdom upptacktes
2018-2020 (61%)

Kommunen

Socialtjansten




Psykosociala stodet fran sjukvarden

Med psykosocialt stod avses héir insatser som bidrar
till att drabbade barn och familjer kan hantera

vardagen bdttre och dterga till att leva ett sa
vanligt liv som mdjligt, till exempel samtalsstod
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Pastaenden om det psykosociala stodet fran sjukvarden

FRAGA: Svara i vilken grad du instimmer i pastaendena nedan om det psykosociala stéd ni fatt fran sjukvarden pa en femgradig skala.
Instdmmer Instdmmer inte
(andel 5+4) (andel 1+2)

19% 22% 15% - 11% 39%
20% 23% 21% -% 36 %
16% 24% 15% -% 35%
15% 20% 18% - 11% 26 %

11% 19%

Det psykosociala stod som det sjuka barnet fick under vardtiden var bra

Det psykosociala stod som jag som foralder fick under vardtiden var bra

Det psykosociala stod som jag som foralder fick efter det att barnet avlidit var bra

Det psykosociala stod som det sjuka barnet fick efter vardtiden var bra

Det psykosociala stod som syskon fick under vardtiden var bra 22 %

Det psykosociala stod som jag som foralder fick efter vardtiden var bra 13% 17%

21%

Det psykosociala stéd som syskon fick efter for det att barnet avlidit var bra 10% 18%

20 %

Det psykosociala stod som syskon fick efter vardtiden var bra

*Samtliga baser for respektive fraga finns

B 5. Instammer helt 4 3 2 H 1. Instdmmer inte alls Ingen dsikt | o . .
istade i faltet nedan for anteckningar.
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Signifikanta skillnader

Sign ifi ka n Se r ti I I p5 Sté e n d e na Foljande undergrupper svarar i hogre grad:
ga I Ia N d e d et psy kOSOCia Ia Stad et Det psykosociala stéd som det sjuka  Det psykosociala stéd som syskon fick

barnet fick under vardtiden var bra under vardtiden var bra
fré n S H u kvé rd e n Instammer inte (andel 1+2) (28%) Instammer (andel 5+4) (22%)
j * Region Stockholm Gotland (35%) * Region Norra (32%)
2 - L . o .o Instammer inte (andel 1+2) (42%
FRAGA: Svara i vilken grad du instammer i pastdendena nedan om det N Y ala stad ) Barnets si kc: t")k(t ;)010 .
. vy s g o . o o . * Barnets sjukdom upptacktes eller
psykosociala stdd ni fatt fran sjukvarden pa en femgradig skala. ; et psyKosociala St°, 20M |ag som idi ! % A2
Instammer Tiammer foralder fick under vardtiden var bra tidigare (49%)
inte Instimmer (andel 5+4) (36%) * Barnet har behandlats for sarkom (55%)
Det psykosociala stéd som det sjuka barnet fick under vardtiden var bra 39 % *  Barnets sjukdom upptécktes 2016-2017 * Barnet behandlades med kirurgi (46%)
(43%) * Region Mellansverige (52%)
Det psykosociala stod som jag som foralder fick under vardtiden var bra 36 % * Region Vastra (43%) * Vid behandling hade barnet flera syskon
Instammer inte (andel 1+2) (38%) (46%)
Det psykosociala stéd som jag som férélder fick efter det att barnet avlidit var bra 35% . Barnet behandlades for sarkom (48%)

e  Region Stockholm Gotland (52%)
Det psykosociala stéd som det sjuka barnet fick efter vardtiden var bra 26 %

Det psykosociala stod som det sjuka
barnet fick efter vardtiden var bra
Instammer (andel 5+4) (26%)

* Region Vastra (33%)

Instammer inte (andel 1+2) (43%)

* Region Norra (53%)

Det psykosociala stéd som syskon fick under vardtiden var bra 22 %

Det psykosociala stéd som jag som foralder fick efter vardtiden var bra 21 %

Det psykosociala stod som syskon fick efter for det att barnet avlidit var bra 20 %

Det psykosociala stod som syskon fick efter vardtiden var bra 12 %
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Bland dem som inte instimmer i nagot av

pastdendena om det psykosociala stodet Urval av citat* Uppfoljande stdd efter

fran sjukvarden:

Manga namner att det
uppfoljande stodet efter

behandling

FRAGA: P4 vilket sitt hade
sjukvarden kunnat férbattra
det psykosociala stodet?

behandling

”Erbjudande om psykologsamtal eller
liknande skulle varit bra. Inte bara direk
efter barnet avlidit utan erbjudande om
detta diven efter ett halvar eller sa.”

”Vi hade kontakt med kurator under sjukhusperioderna pa

hemsjukhuset, men ndr behandlingen var avslutad eller gick
in i en lugnare fas, kéiindes det som vi fick klara oss sjélv. Men
det var egentligen da som stodet hade behévts.”

”Syskonet drabbades av depression och hemmasittande fran
skolan. Vi fick ingen hjdlp av sjukvdrden utan uppmanades att
sjélva ta kontakt med BUP.”

”Kanske fraga oss fordldrar hur vi mar? Vi erbjods
kurator men det dr svdrt att sitta pa ett sjukhusrum

och prata, dven om barnet "passas"” av ndgon annan Ett mer up psﬁ kande
under tiden. Jag kiinde mig vildigt ensam.” stod

BAS: De som inte instdmmer i nagot av

pastaendena om de psykosociala stodet fran
sjukvarden (n=671) *Samtliga 6ppna svar finns med i den bifogade filen.
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Psykosociala stodet utover
stodet fran sjukvarden

Med psykosocialt stod avses héir insatser som bidrar
till att drabbade barn och familjer kan hantera

vardagen bdttre och dterga till att leva ett sa
vanligt liv som mdjligt, till exempel samtalsstod
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Pastaenden om det psykosociala stodet utover stodet fran sjukvarden

]
FRAGA: Svara i vilken grad du instimmer i pastdendena nedan om det psykosociala stod ni fatt utéver stédet fran sjukvarden pa en femgradig skala.

Instdmmer Instammer inte
(andel 5+4)  (andel 1+2)

Det psykosociala stod som det sjuka barnet fick under vardtiden var bra 20% 22% 17% - 12% 35%
Det psykosociala stéd som jag som foralder fick under vardtiden var bra 19% 22% 19% -5% 33%
Det psykosociala stéd som jag som fégéll;lader fick efter det att barnet avlidit var 13% 27% 18% -% 30 %

Det psykosociala stod som det sjuka barnet fick efter vardtiden var bra 14% 20% 19% 11% 25 %

Det psykosociala stod som syskon fick under vardtiden var bra 18% 21 %

13% 17% 19% ‘

Det psykosociala stod som jag som foralder fick efter vardtiden var bra 12% 21% 20% 7% 21%

Det psykosociala stod som syskon fick efter for det att barnet avlidit var bra 7% 21% 21% _ 12% 17 %
Det psykosociala stod som syskon fick efter vardtiden var bra 15% 18% _ 21% 14 %
B 5. Instimmer helt 4 3 2 B 1. Instimmer inte alls Ingen &sikt | -oiliea baserfor respektive fraga finns

listade i faltet nedan for anteckningar.
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Signifikanser till pastaendena

gallande det psykosociala stodet

utover stodet fran sjukvarden

FRAGA: Svara i vilken grad du instammer i
pastaendena nedan om det psykosociala stod ni fatt
utover stodet fran sjukvarden pa en femgradig skala.

Det psykosociala stod som det sjuka barnet fick under vardtiden var bra

Det psykosociala stod som jag som foralder fick under vardtiden var bra

Det psykosociala stod som jag som foralder fick efter det att barnet avlidit var bra
Det psykosociala stéd som det sjuka barnet fick efter vardtiden var bra

Det psykosociala stod som syskon fick under vardtiden var bra

Det psykosociala stod som jag som foralder fick efter vardtiden var bra

Det psykosociala stod som syskon fick efter for det att barnet avlidit var bra

Det psykosociala stod som syskon fick efter vardtiden var bra

Instammer

35%

33%

30 %

25 %

21 %

21%

17 %

14 %

Instammer
inte

Signifikanta skillnader

Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Det psykosociala stod som det sjuka

barnet fick under vardtiden var bra

Instimmer (andel 5+4) (35%)

* Barnets sjukdom upptacktes 2018-2020
(41%)

* Barnets sjukdom upptacktes 2016-2017
(43%)

Instammer inte (andel 1+2) (31%)

* Barnet behandlades for sarkom (40%)

Det psykosociala stdd som jag som

foralder fick under vardtiden var bra

Instammer (andel 5+4) (33%)

* Barnets sjukdom upptacktes 2016-2017
(42%)

Instammer inte (andel 1+2) (40%)

* Barnet behandlades for sarkom (51%)

* Region Stockholm Gotland (50%)

Det psykosociala stod som det sjuka
barnet fick efter vardtiden var bra
Instammer (andel 5+4) (25%)

* Region Vastra (31%)

WWWwW.novus.se

Instammer inte (andel 1+2) (43%)
* Barnet behandlades for sarkom (56%)
* Region Norra (52%)

Det psykosociala stdd som syskon fick

under vardtiden var bra

Instammer (andel 5+4) (21%)

* Barnets sjukdom upptacktes 2016-2017
(28%)

e Barnets sjukdom upptacktes 2018-2020
(27%)

Instammer inte (andel 1+2) (44%)

* Barnets sjukdom upptacktes 2010 eller
tidigare (51%)

* Barnet behandlades for sarkom (57%)

* Region Norra (29%)
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Bland dem som inte instimmer i nagot av

péftéendfna om de.t psxkosociala stodet Urval av citat* U ppfblja nde stéd efter
utover stodet fran sjukvarden: "Efter behandlingen o ehand]
Manga namner det hade vi ingen kontakt.” ehandling

uppfoljande stoder efter .
”Erbjuda samtal med fordldrar

behandli nE som tagit sig igenom kampen

V4
FRAGA: P4 vilket satt hade det psykosociala redan.
stodet, utdver stodet fran sjukvarden,

” . . .
kunnat forbattras? Det finns inga som helst handlingsplaner i skolan

fér drabbat barn, syskon for stéttning. Efter en tid
sd gléms det bort att barnet har varit allvarligt
sjukt och man fdr som férdlder padminna. Otroligt
svagt med stéttning for att hdlla tempot/komma
ikapp med skolarbetet!.”

”Fdnga upp syskon bdttre da vi som fordldrar i
princip helt glomde av syskonet under perioder.”

”Det var ingen som kontaktade
mej och jag kom mej inte for att

Ett mer uppsokande
kontakta négon heller.” stod

BAS: De som inte instdmmer i nagot av

pastaendena om de psykosociala stodet utéver
stodet fran sjukvarden (n=506) *Samtliga 6ppna svar finns med i den bifogade filen.
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Relationen med skolan
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Pastaenden om hur skolan hanterat barnets situation

Inte
o s o o . . . . Tillfredsstillande tillfredsstallande
FRAGA: Nu foljer nagra fragor kopplat till hur skolan hanterat ditt barns situation. Hur upplever du att... ! (r:ndsj ;:)n € (andel 142)

Skolan har anpassat undervisningen for barnet under behandling 13% 10% 7%

36 %

.40
15% 13% 12% .5% 27%
13% 13% 10%. 11%
9% 11% 10%- 8% 37%
7% 11% 13% - 12%

63%

Skolan har anpassat undervisningen for barnet efter behandling?

Skolan har hanterat det psykosociala stodet till klasskamraterna i syfte att
skapa trygghet och forstaelse i samband med att barnet drabbades av
cancer?

Skolan har hanterat barnets behov av psykosocialt stod under behandling?

Skolan har hanterat det psykosociala stodet till barnets syskon i samband
med att barnet drabbades av cancer?

Samspelet mellan skolans stéd och stodet fran BUP har varit under
behandling?

Samspelet mellan skolans stéd och stodet fran BUP har varit efter
behandling?

*Samtliga baser for respektive fraga finns
listade i faltet nedan for anteckningar.

B 5. Mycket tillfredsstédllande 4 3 2 m1.Inte alls tillfredsstallande Ingen asikt  mEj aktuellt

© Novus 2020. All rights reserved. WWW.novus.se Il()Vng



Signifikanser till pastaendena
gallande hur skolan hanterat
barnets situation

FRAGA: Nu foljer nagra fragor kopplat till hur skolan hanterat ditt barns
situation. Hur upplever du att... Inte

Tillfredsstillande tillfredsstéllande

Skolan har anpassat undervisningen for barnet under behandling

36 %

Skolan har anpassat undervisningen for barnet efter behandling?
. & & 34%

Skolan har hanterat det psykosociala stodet till klasskamraterna i
syfte att skapa trygghet och forstaelse i samband med att barnet 28 %
drabbades av cancer?

Skolan har hanterat barnets behov av psykosocialt stod under o
behandling? 20 %

Skolan har hanterat det psykosociala stodet till barnets syskon i
samband med att barnet drabbades av cancer?

13 %

Samspelet mellan skolans stéd och stédet fran BUP har varit 4%
under behandling? v

Samspelet mellan skolans stod och stodet fran BUP har varit 4%
. ()
efter behandling?

WWWwW.novus.se

Signifikanta skillnader
Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Skolan har anpassat undervisningen fér Skolan har hanterat det psykosociala
barnet under behandling stodet till klasskamraterna i syfte att
Tillfredsstéllande (andel 5+4) (36%) skapa trygghet och férstdelse i samband
«  Barnets sjukdom uppticktes 2018-2020 med att barnet drabbades av cancer?

(43%) Tillfredsstéllande (andel 5+4) (28%)

* Barnet behandlades med * Barnets sjukdom upptacktes 2018-2020
stralbehandling (44%) (35%)
Region Norra (42%) * Barnet behandlades med

Inte tillfredsstillande (andel 1+2) (15%) stralbehandling (33%)

* Barnet behandlades fér hjarntumor Inte tillfredsstéllande (andel 1+2) (20%)
(21%) e Barnet behandlades for sarkom (38%)

* Barnet behandlades for sarkom (25%)

Skolan har hanterat barnets behov av
Skolan har anpassat undervisningen fér psykosocialt stdd under behandling?
barnet efter behandling? Tillfredsstéllande (andel 5+4) (20%)
Tillfredsstéllande (andel 5+4) (34%) * Barnets sjukdom upptacktes 2018-2020

+ Barnet behandlades med (26%)
stralbehandling (41%) Inte tillfredsstdllande (andel 1+2) (24%)

Inte tillfredsstéllande (andel 1+2) (21%) * Barnet behandlades for hjarntumor

+  Barnets sjukdom uppticktes 2010 eller (30%)
tidigare (26%) * Barnet behandlades for sarkom (44%)
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Bland dem som inte instimmer i nagot av

pastdendena om skolans sitt att hantera Urval av citat* )
situationen: “Frégat oss vad vi Gnskade Anpassat stod
M3n gan dmner ett mer for hjdlp och stod. Det sjuka

. . barnet gick inte i skolan
anpassat stod och en storre under det kritiska

forstielse for barnets situation sjukdomstiden och ndr hon
bérjade fick hon ingen hjdilp.

Syskonen inget stod.”

FRAGA: Vad hade skolan kunnat gjort \ . . .
annorlunda for att hantera situationen mer De kunde varit mer uppmdrksamma pa hur

tillfredsstallande enligt dig? barnet mddde. Varit uppmérksamma pd
klasskamraternas attityder/bemétande. Det var
ndmligen inte alls bra, har det kommit fram langt
senare! Barn/ungdomar kan vara tanklésa.”

”Tdnkt pa syskonet till det drabbade

barnet. Tdnkt pa mer stéd och

anpassningar p g a biverkningar efter

avslutad behandling.” ”Mer uppsékande
kontakt. Mer
hemundervisning. M Halla kontakten
online undervisning.

Direktkontakt med
BAS: De som inte instdmmer i nagot av Iﬁrare.”
pastaendena om skolans satt att hantera
situationen (n=413)
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Relationen med Forsakringskassan
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N 5 Sta n h 5 Ifte n 5. Mycket Signifikanta skillnader

tillfredsstallande

foljande:
u pplever att | Tillfredsstillande (andel 5+4) (48%)

] jukd ack -
ko nta kte rna med 4 . 24% ?;;;?ts sjukdom upptacktes 2011-2015

24% Foljande undergrupper svarar i hogre grad

e Barnet gar i forskola (58%)

Forsakringskassan -
har varit

20% Inte tillfredsstallande (andel 1+2) (26%)
Barnets sjukdom upptacktes 2010 eller

. . 4 tidigare (31%)
tl I IfrEd Ssta I Ia n d e Barnets har behandlats for hjarntumor
2 W 12% (31%)
] Barnet har behandlats med
FRAGA: Hur upplever du kontakterna med @ stralbehandling (30%)
Forsakringskassan i samband med att barnet
insjuknade i cancer? 1. Inte alls

13%

tillfredsstallande

Ingen asikt 6%

BAS: Totalt (n=1268)
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22%

1 Signifikanta skillnader
Drygt fyra av tlo 5. I mycket hog grad i 21% Féljande undergrupper svarar i hogre grad
foljande:
upplever att - @ olande
Ho6g grad (andel 5+4) (43%)
Fa rsé kringSka ssans i . Barne(ts sju)kdom upptacktes 2018-

2020 (50%

° oo B ts sjukd tacktes 2011-

handledare i hog ' 015 0%

Barnet gar i forskola (53%)

18%

grad hade kunskap

OCh fa rsté e I se fa r Barnets sjukdom upptécktes 2010
12% eller tidigare (37%)
H H Barnet har behandlats fér hjarntumé
SItuatlonen (;;;3 ar behandlats for hjarntumor
Barnet gar pa gymnasiet (39%)

Lag grad (andel 1+2) (30%)

o o,
FRAGA: | vilken grad upplever du att i el G [y e 17%

Forsakringskassans handlaggare hade kunskap
om och forstaelse for den situation ni befann
er i nar barnet insjuknade i cancer?

Ingen asikt 9%

BAS: Totalt (n=1268)
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Manga svarar att

Forsdkringskassan har ingen

forstaelse for situationen fcl,':?:,';i':,:aht;,{zzs/t::clls; Ingen forstaelse
gick igenom, bytte
handldggare flera ganger
for oss.”

Urval av citat*®

FRAGA: Vad &r den framsta orsaken till att
du upplever Forsakringskassans kunskap och

forstaelse som lag? I . . e .
& ”Okdinslig framtoning. Ingen férstaelse for att dom hade

med mdnniskor i kris att géra. Agerade som robotar som
félide manualer.”

”Lang behandlingstiden for ansékan, mdanga ganger fick
man ringa och tjata om ersdttning vilket vid flera gdnger
uteblev i inte bara 1 mdanad utan 2, att behéva ringa och
brdka om sant dr det sista man vill géra ndr man dr p
sjukhus/hemma med sitt cancersjuka barn.”

”Deras byrdkratiska
bemétande kunde kéinnas
kallt och lite inhumant.”

BAS: De som instammer i en |ag grad till att

Forsakringskassans handlaggare hade kunskap och
forstaelse for situationen de befann sig i nar barnet
insjuknade i cancer(n=292) *Samtliga 6ppna svar finns med i den bifogade filen.
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Drygt hé Iften 5. Mycket latt

Signifikanta skillnader
26% Foljande undergrupper svarar i hogre grad
foljande:
anser att det var @ __
Latt (andel 5+4) (52%)
3 i I

Iatt att ko m m a | 4 26% o ?Sagr;(;ts sjukdom upptacktes 2011-2015
ko nta kt m ed e Barnet gar i grundskola, arskurs 1-3 (59%)
Forsakringskassan ;

FRAGA: Hur litt eller svart var det att komma i 5 8%
kontakt med Forsakringskassan i samband med °
att barnet insjuknade i cancer?

1. Mycket svart 4%

259 Svart (andel 1+2) (13%)
e Behandling pagar fortfarande (18%)

Ingen asikt 11%

BAS: Totalt (n=1268)
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Bland dem som instimmer i att det var svart .
att komma i kontakt med Forsikringskassan: ~ Urval av citat*
“Alltid olika

Manga svarar att man fick handléggare och . "
prata med olika personer samt utbetalningar som Olika handlaggare

- 2 1 H lev.”
langa vantetider i telefon uteblev.
”Det gdr ju inte att komma

fram pa telefon o nédr man fdr
FRAGA: Beskriv kortfattat pa vilket sitt det prata med ndgon sa dr det
var svart att komma i kontakt med alltid olika personer.”
Forsakringskassan.

”Langa vdntetider. Det fanns initialt ett séirskilt
nummer man skulle ringa om man hade ett
allvarligt sjukt barn sa skulle handlédggaren vara
sdrskilt utbildad for detta - pa det numret fick man

aldrig svar. ”Svart att fa prata med rdtt

person utan man var hénvisad
att ringa vanliga numret och
prata med vanlig handlédggare
som ej hade kunskap om vard
av allvarligt sjukt barn.”

BAS: De som instammer i att det var svart att
komma i kontakt med Forsakringskassan (n=109) *Samtliga 6ppna svar finns med i den bifogade filen.
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Bland dem vars barn fick cancer och Signifikanta skillnader

behandlingen &r avslutad: 5.1 mycket hog grad 10% Foljande undergrupper svarar i hogre grad
Drygt en av fem ! @ Rt
. .o 1 13g grad (26%)
upplever i en hog grad s I 13% " Barmet har behand os med
att Forsakringskassan |
har forstaelse for ; l o
situationen efter att |

barnet friskforklarats

| - @
FRAGA: | vilken grad upplever du att

Forsakringskassan har férstaelse for er situation 1. I mycket lag grad 15%
efter att barnet formellt har friskforklarats?

Ingen &sikt 35%

BAS: De vars barn som fick cancer och behandlingen ar avslutad (n=835)
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Overgangen till vuxensjukvarden
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Bland dem vars barn idag dr 18 ar eller dldre:

Halften svarar att barnet overgick till att
behandlas/féljas upp inom vuxenvarden

FRAGA: Var ditt barn under pagaende behandling eller kontroller nér hen fyllde 18 ar och 6vergick fran
barncancervarden till att behandlas och féljas upp inom vuxensjukvarden?

Ja, barnet 6vergick till att behandlas/féljas upp inom 50%
vuxensjukvarden °

Nej, barnet stannade kvar vid sin 18-arsdag och
slutférde sin behandling/kontroller inom
barncancervarden

15%

Nej, barnet hade vid sin 18-arsdag ingen pagaende

[v)
cancerbehandling/kontroller 35%

BAS: Om barnet ar 18 ar eller aldre idag (n=297)
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Bakgrunden till att
barnet stannade kvar vid
sin 18-arsdag och
slutforde

behandlingen/kontroller
inom barncancerfonden

Urval av citat*®

FRAGA: Beskriv kortfattat bakgrunden till att
ditt barn slutférde behandlingen inom
barncancervarden efter det att hen fyllt 18 ar?

OBS! Lag bas

WWWwW.novus.se

”Hen ingick i en
forskning och hen
tréiffade Iikaren som
hade hand om hen.”

”Sjukvdrden ansdg att det var den
béista I6sningen fér barnet att fa
avsluta sin behandling inom
barncancervdarden.”

”Behandlingen var avslutad och hon hade bara ndgra
kontroller samt utskrivning kvar. Vi éir véldigt
tacksamma att hon fick vara kvar pa
barncancervdrden.”

”Det var sa kort tid kvar pa efterkontroll.”

”Vi hade en jiittebra kontakt
med hans Idkare och
avslutningen var dénda sa ndra.
Vi dr glada att vi fick stanna
kvar.”

] IOVUS
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Pastaende gillande 6vergangen fran barncancervarden till vuxensjukvarden

FRAGA: Nu féljer ndgra pastdenden om dvergdngen fran barncancervarden till vuxensjukvarden. Svara i vilken grad du/ni instdmmer i Instimmer
pastaendena nedan pa en femgradig skala. stammer o
(andel 5+4) (andel 1+2)

24% 26% 11% .4%
19% 23% 17% - 6% 43 %
22% 21% 16% - 7% 42 %
27% 18% - 10% 28 %
22% 18% _ 9% 20 %
S

Min familj fick den information och det stéd vi behdvde infor 6vergangen fran
barncancervarden till vuxensjukvarden

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

Jag ar generellt n6jd med hur 6vergangen fran barncancervarden till
vuxensjukvarden fungerade

Min familj fick den information och det stéd vi behdvde efter 6vergéngen fran
barncancervarden till vuxensjukvarden

Det dr inom vuxensjukvarden tydligt vart jag/min familj ska vdanda oss for att fa rad

0,
och stod i fragor som ror barnets hélsa 9%

Det psykosociala stodet i samband med 6vergangen fran barncancervarden till

o, 19 %
vuxensjukvarden fungerade bra 28% 0

11% 15% 17%

Det psykosociala stodet efter 6vergangen fran barncancervarden till

o 17 %
vuxensjukvarden fungerade bra L

11% 13% 17%

W 5. Instammer helt 4 3 2 M 1. Instdmmer inte alls Ingen asikt
BAS: Om barnet évergick till att behandlas/féljas upp inom vuxensjukvarden (n=149)
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Anledningar till varfor

o Urval av citat* Vi ér pad flera mottagningar
foraldrar och / eller pd sjukhus, ingen som finns for
vardnadshavare inte ir oss som hdiller ihop allt.”
najda over hur ove rgé ngen ”:l.'yckeur inte:' man lyssnar pa samma
fra b o d ill sdtt pd patienten som man gjorde pa

ran barncancervarden ti barn avdelningen.”
vuxensju kvarden ”Ndr man varit sa sjuk sa Iéinge och kénts sig
fun ge rade vilkommen nér som helst nidr man varit pd sjukhus.

Ndr man sedan kom till vuxen var man plétsligt bara

ett personnummer. Man behéver stod, vilkomnande

efter detta trauma. Vi valde att byta Iikare, och det

var tack vare att vi fick veta att vi hade rditt till det av

barnldkaren. Det blev vi ifrGgasatta for, men vi insag

ganska snart att det dr sa bara, det har dock gatt

béittre med tiden.”
“Allt var enormt rorigt och struligt.
Tog tid och man fick jaga efter nagon
att tex skriva ut medicin daG man var i
”ingenmansland” mitt emellan och
leta sjéilv efter vem som gjorde vad.”

FRAGA: Vad &r det som gor att du inte ar nojd
med hur 6évergangen fran barncancervarden till
vuxensjukvarden fungerade?

OBS! Lag bas
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Anlednin gar till varfor ”Tvd helt olika vérldar! |

Urval av citat* vuxenvdrden finns inte
foraldrar och/eller samarbete mellan

vardnadshavare upplever avdelningarna.”
att sitt barn inte ”Ny personal och ofta olika varje bes6k.”
hanterade 6vergangen
fran barncancervarden till
vuxensjukvarden bra

”Mitt barn var oerhért deprimerad och traumatiserad.
Att "forlora" sin barnléikare var en sorg, man kunde
ringa ndérsomhelst och sa var det plétsligt inte Idingre.
Det kéindes att ingen brydde sig Iléingre.
Ensamhetskdéinsla tror jag mitt barn kéinde.”

FRAGA: Beskriv kortfattat pa vilket sitt du
upplever att ditt barn inte hanterade
overgangen bra?

”Han blev orolig vem som skulle hjélpa honom
med de sena komplikationerna.”

”Han var 6 ndir han blev sjuk och att
lédmna tryggheten som hans Idkare i 12 Gr
gett var enormt jobbig. Han kéinde sin
ldkare och litade pd honom och var trygg
ddr. Efter det har han inte haft san trygg
kontakt igen.”

OBS! Lag bas
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COVID-19
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Bland dem vars barn fick cancer och
= A 5. Mycket
ar under behandlmg. tillfredsstallande

12%
16%

Drygt en av fyra -
s ‘B
upplever stodet
under denna tid som . [
tillfredsstallande |
: [ o~

FRAGA: Under de senaste veckorna har covid-
19 tagit stor plats i nyhetsrapporteringen och i |
mangas vardagsliv. Under denna tid hur 1. Inte alls 20%
upplever du att stodet till dig/din familj har tillfredsstallande °
varit fran sjukvarden ? i

Ingen asikt I 8%

Ej aktuellt F 9%

BAS: De vars barn ar under behandling (n=176)
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Saker som sjukvarden Urval av citat* o _
”Besked har tagit tid och vi

hade ku nnat gora har inte blivit underrdittade
annorlunda under denna att endast en férdlder fick
tid for att hantera vara med vid behandling

. . mm.”
situationen mer
tillfredstadllande ”Man fér olika direktiv varje ”Att informera oss, vi har inte
vecka.. en likare séiiger att Covid-  fdtt ndgon info

FRAGA: Vad hade sjukvarden kunnat gjort
annorlunda under denna tid for att hantera
situationen mer tillfredsstallande enligt dig?

19 dr ndstintill dédligt o néista att ~ 6verhuvudtaget.”
barn med ALL inte blir sjukare dn
ett friskt barn. Som férdlder
kéinner man en sén oro o man vet
inte vad man ska téidnka o hur
réidd man behéver vara.”

”Visa en enig front
om vad som gadiller.

”Haft forstaelse for var oro.
Haft samma riktlinjer pa olika
sjukhus i landet. Inte snéisa av
oroliga férdldrar néir de ringer
och stdiller fragor. Ta oron pa
allvar.”

OBS! Lag bas
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Bakgrundsfragor om den svarande foraldern
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Bakgrund — den svarande foraldern

KON ,9 REGION SYSSELSATTNING
Sodra 22 %
{ Vastra 23 % Arbetare 43 %
Ostra 10 %
24 Stockholm Gotland 12 % IAEEETED 37 %
Mellansverige 15% Egen foretagare
Norra 18 %

Alderspensionar

Langtidssjukskriven/

ALDER UTBILDNING fortidspensionerad
18-29 ar
Studerande
30-49 ar 9
63 % Grundskola 3%
50-64 ar Arbetssékande
65-79 ar Gymnasium 36 %
Foréldraledi
Universitet/hog 3 oraidraiecie
: skola 60 %
18-49 ar 64 % Annan

50-79 ar
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Sammanfattning och reflektioner
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Sammanfattning och kommentarer

Forédldrarna som svarat pa denna undersdkningen dr samtliga medlemmar i Barncancerfonden. Vilket gor att undersékningens
resultat visar pa medlemmarnas asikter och inte ett generellt resultat for alla fordldrar som har ett barn som har eller har haft
cancer. Det ar dock en begransad population sa en betydande andel foréldrar &r medlemmar idag sa undersoékningen har trots
allt en stor tyngd for malgruppen. Hade vi vetat att asikterna inte skiljer sig mellan medlemmar och icke medlemmar pa dessa
fragor, da hade vi kunnat dra slutsatser fér samtliga foraldrar likt en urvalsundersoékning. En urvalsundersdkning i denna storlek
hade medfort ett resultat med en felmarginal pa som mest +/- 2,7 procentenheter.

Tva av tre foraldrar som intervjuats i denna undersékning har barn som avslutat sin cancerbehandling. For nastan var femte har
utgangen sorgligt nog slutat med att barnet avlidit. Ndstan var femte har barn som idag behandlas fér cancer.

=

En klar majoritet, tre av fyra av de som lever med eller efter sin cancersjukdom, gar idag i skolan. Bland de aldre, 6ver 20 ar
arbetar en majoritet (57%), medan ungefar var fjarde har sjuk- eller aktivitetsersattning, ar arbetslos eller praktiserar. Jamfor vi
med syssattningsgraden i Sverige sa ar den 76,3% bland personer 16-64 ar, dvs. lagre bland 6verlevarna dven om talen inte ar
rakt av jamforbara. Det finns de som har haft problem med skolgangen, bland 16-19 aringar har t.ex. 6% hoppat av skolan och
bland de 6ver 20 ar har 3% inte slutfort gymnasiet.
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Sammanfattning och kommentarer

De allra flesta féraldrarna kom i kontakt med Barncancerfonden férsta gangen pa sjukhuset, oftast via sjukvardspersonal féljt av
konsultsjukskoterska. Generellt oavsett nar barnet insjuknande har forsta kontakten varit via sjukvardspersonal. Dock bland
foraldrar vars barn insjuknade 2016-2017 var forsta kontakten minst lika vanlig via konsultsjukskoterska. En annan skillnad vi ser ar
att bland foraldrar vars barn insjuknade fore 2010 sa var via informationsmaterial den nast vanligaste férsta kontakten.
Foréldrarna ar 6verens om att forsta kontakten med Barncancerfonden bor ske tidigt, helst under forsta manaden av behandlingen.
| den svara tid som foréldrarna stélls infor ser vi att manga foraldrarna generellt &r ndjda med stodet de far fran sjukvarden.
Ombkring varannan ar dven generellt n6jd med stédet fran forsakringsbolag, skolan och férsakringskassan. Information om

stédet man kan fa utanfér sjukvarden ar vanligast att fa fran kurator foljt av konsultsjukskoterska och Barncancerfonden. Ungefar
varannan foraldrar tycker att den information de fatt var tillrackligt, drygt var femte hade 6nskat mer. Tre av tio som ar under
pagaende behandling svarar att de 6nskar mer information. Information man 6nskat mer av kan vara alltifran generellt vilket stod
som finns att fa, om skolan som kring ekonomi.

Vi ser vissa skillnader beroende pa nar sjukdomen upptacktes. Fokuserar vi pa de tre senaste aren ser vi ju forstas en hogre andel

barn som fortfarande behandlas, drygt varannan. Vi ser en liten skillnad av behandling, farre som fatt stralbehandling och/eller
%< stamcellstransplantation. Sett till bakgrundsinformationen en hégre andel med utlandsk bakgrund. Nar vi kommer till resultatet ar
- det kanske framfor allt det psykosociala stoédet utanfor sjukvarden som sticker ut som nagot battre idag, framfor allt till syskon.

Bade forsakringsbolagen och skolan far dven ett hogre samlat omdome fran denna grupp dn genomsnittet.
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Sammanfattning och kommentarer

Generellt ser vi en hog andel néjda med stodet fran sjukvarden, ndstan varannan mycket positiv och totalt sju av tio ger ett
positivt omdome. Daremot ser vi klart lagre varden gallande det psykosociala stodet, dar vi ser en ganska blandad uppfattning
av stodet. Framfor allt nar det géller efter vardtiden ser vi fler negativa roster, da drygt varannan inte instdmmer i att det
psykosociala stodet varit bra fran sjukvarden. Néar vi fragar om vad som hade kunnat férbattrats har dr det manga svar som
handlar just om uppfoljning, erbjuda psykolog/kurator och dven att vara ett mer uppsokande stod.

Aven for det psykosociala stédet utanfér sjukvarden visar pa en ganska blandad uppfattning fran férdldrarna. Stodet som ges till
' barnet under behandling ar trots allt fler positiva dn negativa till, men i 6vrigt ar de negativa andelarna hégre dn de positiva. Vi
ser aven for det psykosociala stoédet utanfor sjukvarden att stodet efter behandling ar det inte sa manga som instammer i att
d detta varit bra. Lagst andel instimmande ser vi fér syskon efter vardtiden. Aven hidr 6nskas mer uppféljning och uppsékande
st6d, erbjudande om psykolog/kurator m.m.

Pa ett 6vergripande plan ar varannan foralder néjd med stédet man fatt fran skolan under vardtiden, samtidigt ar ungefar var

" femte negativ. Vi ser att klart fler foraldrar instammer i att skolan har anpassat undervisningen bade under som efter
e behandling &n de som inte instimmer i pastaendena. Dar skolan daremot har fler fordldrar som inte instdmmer handlar framfor
222 allt om psykosociala stodet till syskon samt stodet i samspel mellan skolan och BUP. | de 6ppna svaren ser vi flera svar om en

onskan om anpassat stdd, en storre visad forstaelse och vikten av att halla kontakten under vardtiden.
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Sammanfattning och kommentarer

Aven Forsakringskassan har fler positiva omdémen an negativa nér vi ser pa det generella stddet, ndstan varannan &r positiv. Vi
ser att en knapp majoritet anser det var latt att komma i kontakt med Forsakringskassan i samband med insjuknandet. Varannan
ar dven nojd med kontakterna i samband med insjuknandet med Forsakringskassan, samtidigt som var fjarde ar missnojd. Vi ser
en blandad bild av kunskapsnivan som foraldrarna mots av hos Forsakringskassan, fyra av tio positiva samtidigt som tre av tio ar
negativa till att handlaggaren hade kunskap/férstaelse 6ver situationen. De missndjda med Forsdkringskassan namnde ofta
saknaden av empati i kontakten samt att det var svart fa prata med ratt person eller att man ofta pratade med olika handlaggare.

Bland de barn som var med om en 6vergang fran barncancervard till vuxensjukvard ser vi att ungefér varannan féralder var n6jd
- med den information man fick infér dvergangen, var femte negativ. Vi ser dven fler positiva dn negativa nar det géller hur barnet
Fa;é) ’ hanterade 6vergangen samt hur 6vergangen fungerade. Det som ddaremot fungerat sémre ar efter sjalva 6vergangen, t.ex.
ﬁ varannan foralder instdmmer inte i att det varit tydligt vart de ska vanda sig for rad och stod. Vi ser dven att farre dn var femte
instdmmer i att det psykosociala stodet i samband med 6vergangen eller efter 6vergangen varit bra.
Under de perioden for genomférandet tog covid-19 stor plats i nyhetsrapporteringen och i mangas vardagsliv. Har ser vi att en
betydande andel féraldrar vars barn ar under behandling inte ar tillfredsstallda med hur stodet fran sjukvarden har varit under
denna tid. En nagot hogre andel svarar att man inte ar tillfredsstalld &n andelen som &r tillfredsstalld. Covid-19 har forstas bidragit
till en stor oro for denna grupp och de upplever till viss del att information inte kommit fram tillrackligt bra. Det har varit olika
direktiv under tiden, information har kommit for sent samt att inte oron alltid tagits pa allvar vid egna kontakter.
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Slutsatser och reflektioner

Undersdkningen visar pa en vildigt blandad bild éver hur
foraldrarna upplever stédet och den hjélp som de far. Troligen
beror mycket av det pa att sjukdomen, behandlingen och behov
av eftervard varierar stort mellan de drabbade.

Mycket stéd kravs! Garna sa
tidigt som majligt!

Det generella omdomet ar 6vervagande positivt. Men nar man
tittar pa detaljerna och kanske framfor allt pa det psykosociala
stodet visar sig en klart mer negativ bild. Detta oavsett om
stodet ar fran sjukvarden eller utanfor sjukvarden, mer finns att
gora har! Manga efterfragar mer uppfoljning eller uppsdkande i
dessa fragor. Kanske speciellt mot den drabbades syskon, som
sakert i vissa fall gloms bort eller prioriteras ned.

Ser vi till skolan och forsdkringskassan kvarstar en differentierad
bild, 6verlag fler generellt néjda an missndjda. Men ser man till
detaljerna syns ett missnoje kring flera detaljer.

Undersékningens resultat beskriver dagens situation béist utifran
delmalgrupperna innehdllande de som idag ér under behandling, eller
som behandlats under de senaste 3 dren. Generellt dr det dnda ganska fa
och sma skillnader éver tid. Det psykosociala stodet utanfor sjukvdrden
verkar vara ndgot béttre nu én tidigare, framfor allt mot ev. syskon. Aven
férsékringsbolagen och skolan far ett hégre samlat omdéme.
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Vi pa Novus alskar fragor

Kontakter pa Novus

Konsult
Viktor Wemminger

Mobil: 0739403918
E-post: viktor.wemminger@novus.se

Projektledare
Sanna Dahlberg

Mobil: 0707687164
E-post: sanna.dahlberg@novus.se
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Begreppsforklaring — Signifikanser

I Novus rapporter redovisar vi signifikanta skillnader mellan olika
undergrupper och totalen. Vid upprepade undersékningar redovisar vi

signifikanta skillnader mellan undersékningarna.

VAD AR EN SIGNIFIKANS?

Vi vill ofta veta om det finns en signifikant
skillnad mellan hur tva grupper har besvarat en
fraga. En skillnad mellan tva varden ar
statistiskt signifikant om skillnaden mellan dem
ar storre an vad vi tror kan bero pa slumpen.
Vanligtvis vill vi underséka om en undergrupp

baserad pa kon, alder, utbildning eller region,
har svarat annorlunda an totalen. Vid
upprepade undersokningar vill vi veta om det
finns en signifikant skillnad mellan
undersokningarna.
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HUR SAKER AR EN SIGNIFIKANS?

Total sdkerhet finns inte utan den ar
beroende av den signifikansniva som
anvands. Pa Novus anvander vi en signifikans-
niva pa 95% i vara undersokningar. En
signifikant skillnad betyder da att
sannolikheten ar 95% att det finns en faktisk
skillnad mellan de tva uppmatta vardena och
att den skillnaden inte beror pa slumpen.
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Publiceringsregler

Novus varumarke ar en garant for att en
undersokning har gatt ratt till och att slutsatserna
kring densamma ar korrekta utifran malet med
undersokningen.

«-[1OVUS

Enligt internationella branschregler (ESOMAR) ar Novus som
undersokningsforetag ansvariga for att vara undersokningar tolkas ratt
vid forsta publicering.

ESOMAR?

|corporate

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

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