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Med foraldrarnas
mandat kan vi
driva utveckling
och férandring.

FORALDRAENKAT 2024-2025

Vid starten for 40 &r sedan vilade Barncancer-
fondens viktiga uppdrag till stor del pé axlarna av
engagerade féraldrar. Det var tack vare dem som
Barncancerfonden bildades 1982, nér féraldrar,
tillsammans med vardpersonal och lakare, fick nog
av nedprioriterad barncancervéard och tog upp
kampen mot barncancer. En kamp som sedan dess
har fortsatt — och somi allra hégsta grad pagar.

Muycket har hént sedan 1982. | dag 6verlever
85 procent av de barn som drabbas av cancer.
Utvecklingen gér framét, men det finns
fortfarande delar inom svensk barncancervard,
omvérdnaden och stddet runt familjerna som
kan bli annu battre. Sarskilt viktigt ar att
stérka systemen utanfér den hégspecialiserade
barnonkologin.

Det ar @ven tack vare engagerade féréldrar som
denna rapport har kommit till. Rapporten baseras
pé den foéréaldraenkat som vi p4 Barncancerfonden,
tillsammans med undersdkningsféretaget Novus,
dterkommande ber féraldrar och férenings-
medlemmar att besvara. En undersdkning som

ger Barncancerfonden unika insikter i hur véard
och omsorg, badde under och efter behandlingen,
upplevs av de familjer som drabbats av

barncancer. Det ar 1362 féraldrars réster som
kommer till tals i rapporten. Med deras mandat
kan vi driva utveckling och férandring, pd samma
s&tt som nér organisationen grundades 1982.
Tillsammans med dessa insikter presenterar vi
dven véara forslag pa hur saker bér utvecklas och
forbattras infor framtiden.

Jag vill dérfér rikta mitt varmaste tack till alla
foraldrar som, nu och dé, engagerat sig i kampen
mot barncancer och drivit fragorna framéat — fér
alla barn som drabbas av cancer, i gar, i dag och

i framtiden. Utan era insikter hade vart arbete
med att paverka och goéra skillnad varit nastintill
omdjligt. Med denna rapport hoppas jag att vi ska
komma ett steg ndrmare vara gemensamma mal
att oka 6verlevnaden, férbéttra vardsituationen
och oka livskvalitén for alla som drabbas av
barncancer.

A e b1
o

OLA MATTSSON,
Generalsekreterare, Barncancerfonden
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Med denna rapport vill Barncancerfonden, utifran
foraldrarnas perspektiv, 6ka kunskapen om barn-
cancerdrabbade familjers situation och Iyfita véra
forslag till forbattringar. Mélet ar att ge politiker
och beslutsfattare, hélso- och sjukvérden, skolan,
myndigheter och andra viktiga samhéllsaktérer ett
konkret underlag att fatta beslut och agera utifran.

En mycket positiv utveckling har skett inom
barncancervarden under de senaste aren, bland

OM BARNEN TILL DE FORALDRAR SOM BESVARAT ENKATEN

BARNETS ALDER | DAG

BARNETS SITUATION | DAG

annat tack vare regeringens sérskilda satsning

pa barncancer som sedan 2019 ingér i statens
arliga 6verenskommelser med Sveriges kommuner
och regioner (SKR) . Satsningen har inneburit att
viktiga utvecklingsprojekt har kunnat genomféras.
Detta, tillsammans med de insatser som gérs av
medarbetare inom halso- och sjukvarden varje dag
och det finansiella st6d som Barncancerfonden
bidrar med, gér att vi har en barncancervérd i
varldsklass.
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67%

Totalt svarade
1362 foraldrar pa
webbenkaten

I slutet av 2024 genomférde Barncancerfonden,
genom undersokningsféretaget Novus, en
enkatundersdkning riktad till féréldrar och
vardnadshavare (bendmns héarefter som féraldrar)
till barn som drabbats av cancer och som &r
medlemmar i ndgon av Barncancerfondens sex
regionala foreningar. Syftet var att undersdka och
folja upp foraldrarnas upplevelser, erfarenheter
och behov kopplat till barnets cancersjukdom.
Totalt svarade 1362 foréldrar pé webbenkéten.
Det motsvarar en svarsfrekvens pé 41 procent.

Resultatet av 2024 ars undersdkning belyser den
svara situation som familjer till barn som drabbas
av cancer befinner sig i. En barncancerdiagnos
paverkar barnets hela omgivning. Gladjande
vittnar svaren om en generellt positiv utveckling
jamfoért med 2021 &rs undersdkning, sarskilt bland
foraldrar vars barn fatt sin cancerdiagnos under
de senaste fem aren. Det &r dock tydligt att vi
har en bra bit kvar. | rapporten Iyfter vi dérfér
fram nyckelresultat och férslag med syfte att
svara upp pé de utmaningar och brister som
foraldrar upplever och som skyndsamt behdéver
dtgardas. De sju omréaden som omfattas ar
psykosocialt stdd, stdd till syskon, skolan, sena
komplikationer och rehabilitering, 6vergéng

frén barn- till vuxensjukvard, palliativ vérd och
familjernas ekonomiska situation.
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Barncancervarden i Sverige

Varden vid Sveriges
sex regionala barncancer-
centrum

Den hégspecialiserade barncancervarden i
Sverige ar organiserad genom sex regionala
barncancercentrum (BCC). | tatt samarbete med
lokala hem- och lanssjukhus utgér dessa centrum —
i Umed, Uppsala, Stockholm, Linkdping, Géteborg
och Lund - en unik, nationell struktur som syftar
till att sakerstélla en jamlik, hégkvalitativ och
individanpassad vard for alla barn med cancer.
Bade under och efter behandlingstiden och
oberoende av bostadsort.

Allt fler barn och unga éverlever en barn-
cancerdiagnos. Barncancervarden utvecklas
snabbt tack vare forskningsframsteg och
medicinsk utveckling. Det stéller hdga krav pa
barncancervarden som blir alltmer avancerad och
i hégre utstrackning bedrivs som intermediarvard,
vilket innebar vard av en patient som inte behdver
vard pé en intensivvardsavdelning men som har
behov av mer omvérdnad och évervakning én vad
en vérdavdelning normalt kan erbjuda. Det ar
resurskrévande och stéller mycket héga krav pé
vardpersonalens kompetens.

FORALDRARAPPORT 2025

Konsultsjukskoterskor
och syskonstodjare

Konsultsjukskéterskor och syskonstddjare

ar tva unika funktioner som bara finns

inom barncancervarden. De finansieras av
Barncancerfonden men ar integrerade i
vardstrukturen vid alla sex barncancercentrum.

Konsultsjukskoéterskor utgdr en central funktion
for familjerna och det sjuka barnet frén diagnos
till avslutad behandling och ar en viktig brygga
mellan varden och barnets férskola eller skola.
De erbjuder skolbesdk for att informera om
barnets sjukdom och behandling och fér att
underlatta skolgangen. Konsultsjukskdterskor
arbetar flexibelt utifran varje familjs unika

behov och har sérskild kompetens inom olika
diagnosomréden.

Syskonstodjare fyller en lika viktig funktion
genom att rikta sig till de of'ta osynliga,

men starkt péverkade, friska syskonen. De
erbjuder samtalsstdd, aktiviteter och en trygg
vuxenkontakt utanfér familjen som kan minska
kanslor av utanférskap och psykisk ohalsa. Aven
syskonstddjare kan erbjuda skolbesok.

" Uppsala

_.- Stockholm

o
/!

1

Goteborg

Lund
-y
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Nyckelmottagningar
for uppfoéljning av barn
och ungaunder 18 ar

Efter en avslutad barncancerbehandling ar
behovet av langsiktig medicinsk och psykosocial
uppfoéljning stort. Fér att méta detta har
nyckelmottagningar etablerats— specialiserade
enheter som erbjuder strukturerad uppféljning
for barn och unga upp till 18 4r. Mottagningarna
fungerar som ett nav i vardkedjan efter
behandling och samlar kompetens inom
barnonkologi, endokrinologi, neuropsykologi och
rehabilitering.

Mottagningarna kallar till tre besék under
tonaren, s& kallade nyckelbesdk. Det sista och
avslutande besoket sker infér Gvergéngen

frén barn- till vuxensjukvard. Da far ungdomen
en skrif'tlig behandlingssammanfattning med
uppféljningsrekommendationer. Mottagningen
skriver ocksé remiss till en uppféljningsmottagning
for vuxna efter barncancer (UFM) som i sin tur
kallar till ett uppfoljande besdk omkring 25 érs
alder. Mélet &r att alla barn och tonéringar som
behandlats fér cancer ska fa alderanpassad
information om sin behandling och eventuella
l&ngtidsbiverkningar.

FORALDRARAPPORT 2025

Uppféljningsmottagningar
for vuxna efter barncancer

Allt fler éverlever cancer i barndomen och lever
ett ldngt vuxenliv — men ménga drabbas av
fysiska, kognitiva och psykosociala svarigheter
till foljd av sjukdomen eller behandlingen. Dessa
kan uppsté langt efter avslutad behandling och
kallas of'ta for sena komplikationer. Darfér har
sérskilda uppféljningsmottagningar fér vuxna
efter barncancer etablerats i samtliga sex
sjukvardsregioner med ett barncancercentrum.

Uppféljningsmottagningarna erbjuder
strukturerad langtidsuppféljning och fungerar
som en viktig lank mellan barn- och vuxen-
sjukvarden. Har kartlédggs risker kopplade till
tidigare behandling, och patienterna far tillgang till
riktad screening, rehabilitering och stdd. Mélet ar
att tidigt upptécka och férebygga komplikationer
som annars riskerar att péverka livskvalitet,
arbetsférméga och hélsa pa lang sikt.
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Det kan bli rérigt
nar man har manga

kontakter, battre
samordning behovs.

Palliativ vard
for barn och unga

Foér barn vars cancersjukdom inte kan botas

ar tillgang till palliativ vard genom hela
sjukdomsférioppet avgdrande. Den palliativa
varden ges s néra patienten som magjligt, of'ta
i hemmet med stdd av barncancercentrum eller
barnets hemsjukhus.

Vid Lilla Erstagarden i Stockholm, Sveriges

enda palliativa klinik fér barn och unga, erbjuds
specialiserad heldygnsvard med syfte att
forbattra barnets méende och 6ka livskvaliteten.
Lilla Erstagérden fungerar dven som ett
kunskapscentrum och erbjuder konsultstdd inom
palliativ vard av barn i hela Sverige.

| februari 2025 invigdes Pediatriskt

palliativt kompetenscentrum (PPKC) i Norra
sjukvardsregionen. Syftet med den regionala
satsningen &r att mdjliggdéra en jamlik palliativ
vard av barn, oavsett diagnos, bostadsort och
vardform. Ett viktigt steg mot jamlik palliativ vard
av barn som férhoppningsvis kan vara en férebild
nar liknande satsningar gors i andra delar av
landet.
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Vara forslag for utveckling och
uppfoljning av barncancervarden

Lat barnperspektivet Synliggor barncancer
aterspeglas i den upp- i den of'ficiella statistiken

daterade cancerstrategin



En psykolog
borde vara lika

sjalvklart som
lakare och
sjukskoterskor.

Psykosocialt
stod

Psykosocialt stdod ar insatser som bidrar till att drabbade barn och familjer
kan hantera sin situation och aterga till att leva ett s& vanligt liv som méjligt
efter sjukdom och behandling. Till exempel samtalsstéd av kurator, psykolog,
konsultsjukskéterska eller annan profession. Det kan ocksa vara mer praktiskt
stdd som kontakt med barnets férskola, skola eller myndigheter sdsom
Forsakringskassan.

FORALDRARAPPORT 2025 )



PSYKOSOCIALT STOD

Halften ar néjda
med det psykosociala
stodet under vardtiden

Né&ra varannan féralder (46 %) anser att

det psykosociala stddet som barnet fatt

frén sjukvarden under vardtiden varit bra.
Motsvarande siffra 2021 var 39 procent. Bland
foraldrar vars barn fatt sin diagnos de senaste
fem aren &r drygt hélften ndjda, 54 procent.
Generellt sett anser foraldrar, vars barn fatt

sin diagnos de senaste fem aren i hogre grad att
det psykosociala stédet under varden varit bra,
an foraldrar vars barn diagnostiserats tidigare.
Néagot som vittnar om en generellt positiv
utveckling avseende det psykosociala stédet frén
sjukvarden. Men det finns mer att gora innan det
kan anses tillrackligt.

Jag hade onskat mer
uppfoljning efterat.
Under de intensiva

aren med ett sjukt
barn hinner man inte
tanka pa sig sjélv.

FORALDRARAPPORT 2025

Psykosocialt stéd
under vardtiden

Endast drygt var tredje foralder (33 %) anser att
det psykosociala stddet som barnet fatt fran
sjukvarden efter vardtiden varit bra. Motsvarande
siffra 2021 var 24 procent. Bland féraldrar vars
barn fatt sin diagnos de senaste fem éren ar
nastan fyra av tio ndjda, 38 procent. Generellt
anser foraldrar vars barn fatt sin diagnos de
senaste fem éren i hégre grad att det psykosociala
stddet efter varden varit bra, an foraldrar vars
barn diagnostiserats tidigare. Men andelen ngjda
ar fortfarande generellt 1dg. En av de stoérsta
utmaningarna som féréldrarna lyfter fram ar
bristen pa kontinuerligt stéd efter vardtiden.

Stodet till foraldrar efter
att ett barn avlidit brister

Endast var tredje foralder (33 %) upplever att
stodet fran sjukvarden till forédldrarna efter att
barnet avlidit till f6ljd av sin cancersjukdom har varit
bra. Har ser vi en negativ utveckling i jamforelse
med 2021 da motsvarande siffra var 41 procent.

Regelbunden, uppsékande uppféljning,
kontinuerligt professionellt samtalsstéd och
information om vilka stédinsatser som finns
tillgangliga lyfts fram i de 6ppna svaren som
viktiga aspekter for att forbattra vardens stéd
till féraldrar efter att deras barn avlidit i cancer.

ANDEL FORALDRAR
SOM ARNOJDA MED
DET PSYKOSOCIALA STODET:

46 -

Knappt hélften av féréldrarna anser att
det psykosociala stédet som barnet fatt
fran sjukvarden under vardtiden varit bra.

33 %

En tredjedel av foréldrarna uppger att det
psykosociala stodet som barnet fatt fran
sjukvarden efter vardtiden har varit bra.

33 «

En tredjedel av foréldrarna upplever att
det stéd de som foréldrar har fatt frén
sjukvarden efter att barnet avlidit till

féljd av sin cancersjukdom har varit bra.
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PSYKOSOCIALT STOD

Konsultsjukskoterskan
har en viktig roll

Drygt tre av fyra foraldrar (77 %) som haft
kontakt med en konsultsjukskdterska vid
barncancercentrum har ett positivt intryck

av stodet de fatt. Bland foréldrar vars barn
diagnostiserats de senaste fem aren &r andelen
80 procent. Foéraldrar uppger att framférallt
konsultsjukskdterskans kontakt med barnets skola
och klass varit vardefull. B&de genom praktisk
hjalp kring fragor som rér barnets skolgang och
genom skolbesok fér att informera och prata med
klasskamrater om sjukdomen.

rr

av foraldrar som haft kontakt
med en konsultsjukskéterska vid
ett barncancercentrum har ett
positivt intryck av stédet.

FORALDRARAPPORT 2025

Psykisk ohédlsa, ensamhet
och utanférskap

Nastan fyra av tio foraldrar (39 %) har, kopplat
till barnets cancersjukdom eller behandling,
upplevt psykisk ohélsa som kréavt sjukskrivning
eller hindrat dem att utfora sitt arbete eller
annan sysselsattning. For féraldrar vars barn
haft ndgon form av hjarntumér eller fatt
stamcellstransplantation &r motsvarande siffra
markant hégre, 50 procent. Bland dem vars barn
har avlidit ar siffran allra hégst, 61 procent.

| de 6ppna svaren framgar det att foéréldrar
hade énskat obligatoriska samtal med kurator
eller psykolog dé méanga inte férstatt behovet av
professionellt samtalsstdd férran i efterhand.
Dessutom efterfragas en tydlig éversikt 6ver de
olika former av stdd som erbjuds.

38 procent av forédldrarna har upplevt ensamhet
eller utanférskap som kan kopplas till barnets
cancersjukdom. Aven har 4r motsvarande siffror
hogre bland féréldrar till barn med ndgon

form av hjarntumér eller som genomgétt en
stamcellstransplantation (45 %). Néra var tredje
foralder (28 %) har upplevt svarigheter att
bibehélla och etablera vanskapsrelationer och for
drygt var tionde foralder (12 %) kan féréldrarnas
separation eller skilsméassa kopplas till barnets
cancersjukdom. Féréldrar svarar att de uppskattar
och efterlyser fler aktiviteter dar de kan traffa
andra i liknande situation och f4 en kénsla av
gemenskap och darmed kanna sig mindre ensamma.

UPPLEVDA SVARIGHETER KOPPLAT
TILLBARNETS CANCERSJUKDOM

Fréaga: Har du som férélder/vardnadshavare
upplevt svarigheter/utmaningar som kan hérledas
till/kopplas till barnets cancersjukdom och
-behandling inom nagot av féljande omraden?

Psykisk ohélsa som
kravt sjukskriving
fran/hindrat dig att
utfora ditt arbete/
sysselsdttning

39%

Ensamhet/
utanférskap 38%

Svarigheter

att bibehalla o

och etablera 28%
vanskapsrelationer

Separation/
skilsméssa
mellan foréldrar/
vardnadshavare

12%

Fysisk ohélsa som
kravt sjukskriving
fran/hindrat dig att 1%
utfora ditt arbete/
sysselsattning

Nej 26 %

Vet ej 10%



PSYKOSOCIALT STOD

ANNICA FILANDER,
konsultsjukskéterska vid Astrid
Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm:

“Det ar
familjens
behov som
avgor”

FORALDRARAPPORT 2025

Vad gor en konsultsjukskdterska?

Vad kan ni hjélpa till med och ge for
typ av st6d?

—Konsultsjukskéterskor finns pa landets
sex barncancercentrum och fungerar
som ett stod for familjen bade under
sjukhusvistelsen och tiden hemma. Vi
férmedlar kunskap om barnets eller
ungdomens sjukdom, behandlingar och
biverkningar och erbjuder information till
forskola eller skola i syfte att underlatta
barnets nérvaro. Mycket av vart arbete
handlar om att hjélpa familjerna att

vaga fortsatta leva ett socialt liv, trots
sjukdomen.

Hur héller man kontakten med “sin”
konsultsjukskoterska? Hur ofta

och ldnge har man kontakt?

—Det &r familjens behov som avgér hur
of'ta och hur lange vi har kontakt. Vissa
familjer behdver kanske bara hjélp med

"Att vaga be anhériga
och vanner om hjalp med
praktiska sysslor ar mitt
vanligaste rad”

information till férskola och skola i bérjan
av behandlingen, andra har vi kontakt
med kontinuerligt under och en tid efter
behandlingen.

Vilka &r dina vanligaste rad till férédldrar
till barn som drabbats av cancer for

att orka och hantera det svara man

gar igenom?

—Jag tror att hela familjen méar béttre om
de, trots cancerbehandling, férséker leva
s& “normalt” som det gar. Behandlingarna
ar oftast langa, ibland flera ar, och mycket
tid gér &t till sjukhusbesdk. Jag brukar
rekommendera féréldrarna att turas om
att vara med barnet pé sjukhus, sarskilt

i de fall dér det finns syskon, s& att livet
hemma kan fortsétta och foéréldrarna far
tid for dterh@mtning. Det kan handla om
en joggingtur, en promenad med hunden
eller att bara fa dricka en kopp kaffe

i lugn och ro utan att bli avbruten av
sjukvardspersonal eller medicinpumpar som
piper. Att vaga be anhdériga och vénner om
hjélp med praktiska sysslor ar kanske mitt
vanligaste rad — for jag vet hur uppskattat
det &r hos en familj som méste spendera
mycket tid pé sjukhus.



PSYKOSOCIALT STOD

Vara forslag for ett forbattrat
psykosocialt stod:

Alla barn och familjer Sakra kontinuerlig Stark informations-

ska erbjudas kontakt med kompetensutveckling utbytet mellan vard,

kurator eller psykolog inom psykosocialt myndigheter, skola och
omhéandertagande arbetsgivare

och stod
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Syskon blir

latt bortglomda
i en svar situation.

Syskon till barn med cancer paverkas mycket av syskonets sjukdom och behandling.
Darfér ar stodet till syskonen viktigt, men ocksa att féraldrarna kan fa avlastning och
stdd i att hjélpa syskon att hantera situationen. Syskon kénner sig oftta bortglémda och
att de inte far tillrackligt med uppmarksamhet och stod.

FORALDRARAPPORT 2025 14



SYSKON

Ett av tre syskon har haft
kontakt med syskonstodjare

87 procent av de svarande foréldrarna uppger
att det fanns minst ett syskon i familjen under
tiden foér behandling. Drygt var tredje syskon

(43 %) har haft kontakt med en syskonstodjare vid
barncancercentrum.

Endast ett av tio syskon (9 %) har deltagit i
sjukhusskolans undervisning vilket kan vara
nédvandigt om familjen tilloringar langa perioder
pé sjukhus, langt ifrén hemmet och syskonets
ordinarie skola.

ANDEL FAMILJER MED SYSKON
SOM BESVARAT ENKATEN

35%

Ja, flera

4 Nej,

inte under
9% tiden for
behandling,
.. men har
Nej, inget syskon

syskon
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Stodet till syskon upplevs
som samre an till det sjuka
barnet och féréldrarna

Liksom till det sjuka barnet anses det psykosociala
stodet till syskon generellt vara battre under
vardtiden an efter. Men vi ser tydligt att det
psykosociala stddet till syskon upplevs som sémre
an till det sjuka barnet och féréldrarna. Knappt var
tredje foralder (27 %) anser att det psykosociala
stodet till syskon under vardtiden varit bra. Bland
dem vars barn diagnosticerats de senaste fem
aren &r resultatet ndgot battre,

34 procent.

Syskons tillgang till sjukhusskola varierar éver
landet. | dagslaget réknas inte syskon till svart
sjuka barn som anhériga i lagens mening vilket gér
att de har svérare att 4 adekvat stod.

Endast 14 procent anser att det psykosociala
stodet till syskon efter vardtiden varit bra.
Motsvarande siffra 2021 var 10 procent. Bland
dem vars barn diagnosticerats de senaste fem
aren &r resultatet ndgot battre, men fortfarande
mycket lagt, 18 procent. Féréldrarna efterlyser
professionellt samtalsstdd till syskon for att
bearbeta kanslor och upplevelser. Detta bér
erbjudas kontinuerligt, sarskilt nér féraldrarna ar
upptagna med det sjuka barnet.

PSYKOSOCIALT STOD
TILL SYSKON

27 %

Knappt var tredje férélder anser
att det psykosociala stddet till syskon
under vardtiden varit bra.

34

Bland dem vars barn diagnosticerats

de senaste fem aren ar det nagot fler som
upplever att det psykosociala stédet till
syskon under vardtiden varit bra.

14

Mycket fa foraldrar anser att det
psykosociala stodet till syskon efter
vardtiden varit bra.



SYSKON

Syskonens skolgang

Manga syskons skolgéng paverkas nar deras
syskon ar svart sjukt. Endast var femte forélder
(18 %) anser att skolans st&d till det sjuka barnets
syskon varit tillfredstéllande. Med det menas
skolans férméga att ge psykosocialt stéd till
syskon i syfte att skapa trygghet och foérstéelse i
samband med att deras syskon insjuknade i cancer.

Foraldrar vars sjuka barn fatt sin cancerdiagnos
under de senaste fem éren upplever en nagot
béttre situation for syskonen, 25 procent anser
att skolans stod varit tillfredsstéllande.

Endast 18 procent av féraldrarna anser att skolans
psykosociala stod till syskonet var tillfredstéllande
nar deras sjuka syskon avlidit till foljd av sin
cancersjukdom. | de dppna svaren lyfter foraldrar
fram att en av de stérsta utmaningarna ar att
skolan inte alltid har tillrdckliga resurser och
kunskap for att ge syskon det stéd de behodver.

18

Enbart var femte féralder (oavsett tid sedan
diagnos) anser att skolans stdd till syskonet
till det sjuka barnet varit tillfredstéallande.
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SKOLANS FORMAGA ATT GE PSYKOSOCIALT STOD
TILL SYSKON | SAMBAND MED DIAGNOS

FRAGA: Hur upplevde du det psykosociala stodet fran skolan
till syskon i samband med att ditt barn insjuknade i cancer?

(Med stéd avses den ordinarie skolans férmdaga att, utifran
barnets individuella behov, anpassa undervisning, I&romiljé,
att sdkerstdlla barnets sociala miljé och frdmja fungerade
kamratrelationer.)

Tid for diagnos:
[l 2020-2024 [ 2015-2019

2010-2014 -2009

13«

Andel féraldrar som upplevt att skolans férmaga att ge psykosocialt stéd till syskon
i samband med att barnet insjuknade i cancer varit tillfredsstéllande.

16



SYSKON

Syskonets maende

Drygt var fjarde foralder (26 %) uppger att syskon
till det cancersjuka barnet drabbats av psykisk
ohélsa som kan kopplas till det sjuka syskonets
cancersjukdom, och 15 procent av syskonen
uppges ha hamnat i ensamhet eller utanférskap
och har haft svérigheter att klara skolgéngen.
Aven har ser vi utmaningar i att syskon till svart
sjuka barn inte ses som anhdriga i lagens mening
och séledes har svérare att 4 adekvat stod.

Syskonstodjarens roll

Drygt tre femtedelar (63 %) av de familjer dar det
finns minst ett syskon, och som haf't kontakt med
en syskonstddjare vid Barncancercentrum, har ett
positivt intryck av de stddinsatser som syskonet
eller familjen fatt. Syskonstodjare beskrivs som

en viktig funktion for syskon att inkluderas,
samtidigt som syskonet far en kontaktperson som
fokuserar pé just dennes upplevelse och méende.
Syskonstddjarna upplevs ocksd som en avlastning
for foraldrarna, framforallt genom att det finns
en vuxen som fokuserar pa syskonen och har
kontinuerlig kontakt.

En av de storsta utmaningarna som féraldrar
lyfter fram i de 6ppna svaren ar att det, trots
syskonstoddjarnas insatser, inte finns tillrackliga
resurser for att ge syskon det stdd de behover
for att hantera sina kanslor och upplevelser.

FORALDRARAPPORT 2025

UPPLEVDA SVARIGHETER HOS SYSKON KOPPLAT
BARNETS CANCERSJUKDOM

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

Psykisk ohdlsa

Ensamhet/
utanforskap

Svarigheter att
klara skolgangen

Svarigheter att
bibehalla och/
eller etablera

vanskapsrelationer

Svarigheter att
etablera sig pa

arbetsmarknaden
som vuxen

Nej

Vet ej

49%



SYSKON

CARINA KARLSSON, syskonstédjare
pa barncancercentrum, Linkdping:

”Syskon vill

ofta vara
delaktiga

I det som sker”
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Hur drabbas syskon till barn med cancer?
Hur ser deras behov av stod ut?
—Nar ett barn drabbas av cancer kastas
familjen in i en annan varld. Syskonen
hamnar l&att utanfér allt som hander. Som
foralder laggs fokus pé det sjuka barnet
av helt naturliga skél. Det dr mycket som
hénder kring det sjuka barnet. Familjen
kanske féar stélla in planerade saker for
att det sjuka barnet maste till sjukhus.
Syskon kanske tvingas bo hos nagon
anhoérig nar féraldrarna ar pé sjukhuset
med det sjuka barnet. Listan kan géras
l&ng pé hur livet férédndras fréan att vara
relativt forutsagbart till att bli osékert
och otryggt.

—Behovet av stdéd kan se olika ut.
Som syskon 6kar of'ta behovet av
uppmarksamhet. De vill ockséd ménga
génger vara delaktiga i det som sker.
Syskon kan behéva méta andra syskon i
liknande situation. Detta for att fa kanslan
av att inte vara ensamma i sina kénslor och
upplevelser. Det ar skont att fa dela sina
kanslor och tankar med nadgon som férstar.
Ibland ar sjélva métet i sig verkningsfullt.

Varfor ar det sa viktigt med ett riktat
stod till just syskon?

- Att 4 ett riktat stdd ar att fa den
uppmaéarksamhet syskonet behdver.

Att man som syskon kan f4 hjélp med att
fa svar pé sina frégor och funderingar.
Att & kénslan av att ndgon tanker pé just
dom som anhérig. Att f& en 6kad kénsla av
sammanhang.

Vad gor en syskonstoédjare? Vad kan ni
hjalpa till med och ge for typ av stod?
—Som syskonstddjare finns man som en
vuxen som ser just syskonens behov. En
sjukhusvuxen. For att gora detta maste

vi bygga relationer till hela familjen.

Fa deras tillit och fértroende. For

att mota behoven arbetar vi med ett
teamperspektiv. Att samverka med dvriga
yrkesgrupper ger ett helhetsperspektiv.
Vi kan erbjuda sévél individuella méten med
syskon som olika gruppaktiviteter. Stéd
till féraldrar och andra anhdriga for att
frémja relationen. Vi kan ocksé finnas med
for att ge information vid férskole- och
skolbesok. Detta for att syskonens vardag
ska fungera sé bra som mdjligt. Vi bidrar
med lite vanlighet i en ovanlig situation.

Ldas mer om syskon till barn
med cancer i rapporten
“De osynliga syskonen”.
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SYSKON

Vara forslag for battre stod till
syskon till cancerdrabbade barn:

Betrakta syskon som Utbildning pa sjukhus Erbjud fler barn
anhoriga i lagens mening for alla syskon syskonstod



99

Nu maste foraldrar
varadrivandei alla

fragor. Tank om skolan
hade en resurs som
kunde kontakta oss
istallet.

Skolan ar en viktig friskfaktor som spelar en avgérande roll i barnets utveckling

och tillfrisknande och ar en central aktér dven nar ett barn blir allvarligt sjukt.

Alla svart sjuka barn har ratt till anpassad undervisning och psykosocialt stéd i skolan
for att sdkerstalla att de far en sd normal skolgang som méjligt, trots sjukdom.

FORALDRARAPPORT 2025 20



SKOLAN

Stodet fran skolan
under behandlingen

Nastan hélften av féraldrarna (49 %) upplever
att skolan har anpassat undervisningen pa ett
tillfredsstallande satt under behandlingen. Bland
dem vars barn diagnostiserats de senaste fem
aren ar siffran ndgot hégre, 53 procent.

En anpassad léaromiljé kan vara avgérande for
att skolgéngen ska fungera val under barnets
behandling. Drygt fyra av tio (42 %) anser att
l&romiljén har anpassats pa ett tillfredstéllande
sétt. Foraldrar till barn som diagnostiserats

de senaste fem &ren har en ndgot mer positiv
upplevelse (46 %).

En annan viktig friskfaktor ar det sjuka barnets
klasskamrater. Skolans roll att fréamja fungerande
kamratrelationer &r viktig, men endast 35 procent
&r ndjda med skolans insatser under barnets
behandling. Bland de vars barn diagnostiserats
de senaste fem aren ar 40 procent ndjda, vilkket
vittnar om en positiv utveckling. | dppna svar
lyfter féraldrarna att fler organiserade sociala
aktiviteter och stddgrupper av olika slag skulle
kunna vara ett satt att gynna det sjuka barnets
kamratrelationer.

FORALDRARAPPORT 2025

35%

Drygt en tredjedel av
féréldrarna anser att skolan
anpassat undervisningen

pa ett tillfredstéllande sétt
efter avslutad behandling.

Skolans stéd nar
behandlingen ar avslutad

Andelen foraldrar som anser att skolan anpassat
undervisningen pé ett tillfredstallande satt efter
att barnets behandling avslutats ar lagre 4n under
behandlingen, 35 procent. Band de vars barn fatt
sin diagnos de senaste fem aren ar resultatet
béttre, 43 procent.

Anpassningar i undervisningen kan vara av storsta
vikt dven efter avslutad behandling for att

barnet ska kunna komma tillbaka till skolan, trots
eventuella biverkningar eller andra utmaningar
kopplade till sjukdomstiden. Har ar féréldrarnas
onskan att skolan i stérre utstréckning skulle
erbjuda hemundervisning eller digital undervisning
vid behov fér att skapa storre flexibilitet.

Endast 24 procent av foraldrarna till barn som
diagnostiserats de senaste fem aren anser att
skolan tillgodosett barnets behov av psykosocialt
stod efter avslutad behandling. Har kan vi skénja
viss positiv utveckling dé motsvarande siffra for
samtliga svarande foraldrar ar hisnande lag, 18
procent.

Battre samverkan

Det framgar tydligt att samverkan och samordning
mellan varden och skolan méste férbattras.
Foraldrarna upplever att det ar svart att £
tillrackligt stdd och resurser for att hantera den
emotionella och praktiska bérdan efter att barnet
har avslutat sin behandling. Att ha regelbundna
moten och uppdateringar mellan féréldrar och
skola kan hjalpa till med detta. Féréldrarna uppger
ocksé att det skulle vara vérdefullt med utbildning
och workshops for skolans personal s& de far den
information som behovs.

Skolan forstod
inte att sonen
behovde sarskilt

stod eftersom han
alltid var sa glad
i skolan.
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SKOLAN

Andel som upplevt skolans stod som
tillfredsstallande under behandling

FRAGA: Upplever du att den ordinarie skolan p4 ett tillfredsstallande satt, utifran
barnets individuella behov, anpassat undervisning och laromiljé, sékerstillt barnets
sociala miljé och framjat fungerande kamratrelationer under barnets behandling?

Tid for diagnos:
Il 2020-2024
I 2015-2019
53% 2010-2014
51% -2009
46%
a2%  43% 42%
40% 40%
36% 35%  35% 35%
33%
27% 28%
Att skolan har anpassat/anpassar Att skolan har anpassat/anpassar Skolans férméga att fréamja vél Skolans férméga att sékerstilla
undervisningen for barnet. barnets laromiljoé. fungerande kamratrelationer foér en god social milj6é fér det sjuka
det sjuka barnet. barnet.
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33%

25% 26%

22%

Att skolan har hanterat/
hanterar barnets behov
av psykologiskt stod.
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SKOLAN

Andel som upplevt skolans stod som
tillfredsstallande efter behandling

FRAGA: Upplever du att den ordinarie skolan p3 ett tillfredsstallande satt, utifran
barnets individuella behov, anpassat undervisning och laromiljé, sékerstillt barnets
sociala miljé och framjat fungerande kamratrelationer efter barnets behandling?

Tid for diagnos:
Il 2020-2024
[ 2015-2019
2010-2014
-2009
43%
36% 37% 36%
30% o 30%
28% 29%
26%
23%  24% 23%  23%
21%
19%
Att skolan har anpassat/anpassar Att skolan har anpassat/anpassar Skolans férméga att fréamja vél Skolans férméga att sékerstilla
undervisningen for barnet. barnets laromiljoé. fungerande kamratrelationer foér en god social milj6é fér det sjuka
det sjuka barnet. barnet.
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24%

20%

14%
1%

Att skolan har hanterat/
hanterar barnets behov
av psykologiskt stod.
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SKOLAN

BJORN OLSSON, specialpedagog
samt tidigare rektor vid sjukhusskolan
och Barncancerfondens skolexpert:

”Skolan ar
en viktig
friskfaktor”

FORALDRARAPPORT 2025

Vilken roll spelar skolan foér

ett barn som &r allvarligt sjukt,

i exempelvis barncancer?

—Skolan &r en valdigt viktig friskfaktor.
Den star for garanterad undervisningstid
och en méjlighet till utbildning och
larande, vilket utgér en fundamental
grund fér den fortsatta utvecklingen

i ett barns liv. Skolan &r ockséa en

viktig plats for socialt umgénge och
kamratskap. Om man inte ar i skolan gar
en stor del av detta férlorat, och déarfér
ar det viktigt att barn och unga som ar
allvarligt sjuka ska kunna fortsatta gé i
skolan.

Vilka atgérder &r viktiga for att

skolan ska kunna méta och ge stéd pa
béasta sitt till den elev som har cancer?
—Det ar viktigt att skolan tidigt

far kunskap om och férstéaelse for
elevens medicinska tillstand. Rektor

och larare bér tillvarata méjligheterna
till inhdmtning av kunskap fran till
exempel konsultsjukskéterskor och via
kompetenscentra som Agrenska och
Barncancerfonden, fér att lara sig mer
och férsta. Med denna kunskap ar det
lattare att forsta behovet av stéd och
gobra anpassningar for eleven. Skolan bor
ocksé ha ett systematiskt arbetssatt
kopplat till det stdd och de anpassningar
som gors. Att planera, genomfdra och

utvéardera insatserna ar avgérande fér

en fungerande skolgang fér eleven.

Utan ett systematiskt arbetssatt kan
foraldrar kédnna sig otrygga och osékra

pé& om skolan tar sitt ansvar och har en
plan for elevens skolgang. Lyssna ocksa
pa vardnadshavarna. De har kunskapen om
sitt barn/ungdom.

Vilket typ av stod kan du som skol-
expert erbjuda genom Skolhjélpen?
—Jag kan hjélpa till med néstan alla
skolrelaterade fragor och fungerar som
ett bollplank fér vardnadshavare/elever.
Foréaldrar till ett allvarligt sjukt barn

blir of'ta experter pé ménga saker som
rér barnet, men de ska inte behdva vara
experter pa skolfragor och lagstiftning
inom skolan. Darfér finns jag har for att
foéra samtal om utmaningar och féreslé
I6sningar och tillvagagangssatt. Jag
erbjuder nérvaro i samtal med skolan som
stod for foraldrarna och kan hjalpa till
att gé vidare om skolan inte lever upp till
de krav pé anpassningar och sarskilt stéd
som ska finnas enligt skollagen.

*.és mer om behovet

av férbdttrad samverkan
mellan vard och skola

i rapporten "Glappet”.
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SKOLAN

Vara forslag for battre samverkan
mellan vard och skola:

Okad kunskap och Vardnadshavare En stérkt och langsiktigt
kompetens om barncancer och barn ska inte bara hallbar elevhélsa
ansvaret for samverkan
mellan vard och skola



Vikande oss
overgivna

efter avslutad
behandling.

Sena
komplikationer
och rehabilitering

Forskning visar att cirka 70 procent av barn och ungdomar som genomgéatt

en barncancerbehandling far kroniska besvar eller komplikationer. Av dessa ar
cirka 30 procent allvarliga och ibland livshotande. Sena komplikationer kan vara
bade fysiska och psykiska och kréaver ofta langvarig uppféljning, behandling
och rehabilitering.

FORALDRARAPPORT 2025 26



SENA KOMPLIKATIONER OCH REHABILITERING

Majoriteten drabbas av sena
komplikationer

Tvé av tre foraldrar till barn som har avslutat
en cancerbehandling eller som behandlas fér
aterfall av cancern, uppger att deras barn har
fatt sena biverkningar eller komplikationer av
cancersjukdomen eller behandlingen.

27 procent av dessa uppger att deras barn har
fatt milda, 25 procent mattliga och 14 procent
allvarliga sena komplikationer.

| genomsnitt uppger féraldrarna att barnet
drabbats av 3,2 olika sena komplikationer. De
vanligaste &r hjarntrétthet (54 %), kognitiv
nedsattning, till exempel [Angsam
problemldsning eller minnessvarigheter (34 %)
och inlarningssvarigheter (30 %). Men dven
psykisk ohélsa, hormonstdrning och nedsatt
fertilitet eller infertilitet ar vanligt och drabbar
drygt var femte.

VANLIGA KOMPLIKATIONER EFTER
BARNCANCERBEHANDLING:

HJARNTROTTHET: HORMONSTORNING:
INLARNINGSSVARIGHETER: NEDSATT FERTILITET:

30%x 20%

FORALDRARAPPORT 2025

ANDEL SOM DRABBATS AV SENA BIVERKNINGAR
ELLER KOMPLIKATIONER

FRAGA: Har ditt barn fatt nagra sena biverkningar och/eller
komplikationer av sin barncancersjukdom eller behandling?

27 %
o
Ja, mitt barn har
4 o/ fatt milda sena
o biverkningar och/eller

Nej, mitt barn har komplikationer
inte fatt nagra sena

biverkningar och/eller
komplikationer

25%

Ja, mitt barn har

fatt mattliga sena
biverkningar och/eller
komplikationer

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

27



SENA KOMPLIKATIONER OCH REHABILITERING

Var tredje foralder ar nojd med
barnets rehabiliteringsinsatser

Av de féréldrar som uppgett att deras

barn drabbats av minst en sen biverkan eller
komplikation uppger drygt var tredje (36 %)
att deras barn har fatt dessa kartlagda eller
utredda. Bland dem som behandlats fér nagon
form av hjarntumér ar andelen betydligt hogre,
58 procent.

Endast var femte foralder (21 %) uppger att

de eller deras barn har fatt information om vad
cancerrehabilitering &r och vilka insatser som finns
att tillgad och kan vara aktuella.

Néstan var tredje (28 %) uppger att deras barn
fatt rehabiliteringsinsatser av fysioterapeut.
Aven har ar andelen avsevirt hogre bland dem
som behandlats for ndgon form av hjarntumér,
50 procent. Nastan var fjarde (24 %) har fatt
samtalsstdd genom kurator eller psykolog.
Endast en av tio (10 %) uppger att deras barn
fatt en individuell rehabiliteringsplan. Féréldrarna
uppger ocksé att det bor finnas tillgang till
multidisciplinédra team med lakare, psykolog,
fysioterapeut och arbetsterapeut for att ge
en helhetsbaserad rehabilitering.

Knappt var tredje (29 %) uppger att deras barn

har fatt individanpassade rehabiliteringsinsatser.
Ungefar lika manga (28 %) ar generellt ndjda med

FORALDRARAPPORT 2025

ANDEL BARN SOM FATT EN ELLER FLER REHABILITERINGSINSATSER

FRAGA: Vilka av nedanstéende rehabiliteringsinsatser har ditt barn fatt/far?

Fler svar méjliga.

Sena biverkningar och/eller
komplikationer kartlagda/utredda

Rehabiliteringsinsatser
av fysioterapeut

Samtalsstéd genom kurator
eller psykolog

Information om vad cancerrehabilitering
&@r och vilka insatser som finns
att tillga/kan vara aktuella

Rehabiliteringsinsatser
av arbetsterapeut

Rehabiliteringsinsatser
av specialpedagog

En individuell rehabiliteringsplan

Rehabiliteringsinsatser av logoped

Rehabiliteringsinsatser av neuropsykolog

Ingen av ovanstaende

Vet ej

36%



SENA KOMPLIKATIONER OCH REHABILITERING

de rehabiliteringsinsatser som deras barn har fatt
for att forebygga eller behandla sena biverkningar
och komplikationer. Det finns en stark dnskan

om kontinuerliga uppféljningar, bade for att
sakerstalla att barnet/ungdomen/det vuxna barnet
far den rehabilitering som de behdver men ocksa
foér att eventuella problem ska upptéckas i tid. Att
dessa insatser &r anpassade efter den enskilda
individen &r av stérsta vikt.

Nytt vardprogram
for cancerrehabilitering
for barn och unga

Det forsta vardprogrammet for
cancerrehabilitering for barn och unga

som publicerades varen 2025 innehaller
rekommendationer fér att identifiera, forebygga,
behandla och félja upp sena biverkningar och
komplikationer av barncancer och omfattar stéd
for bade fysiska och psykiska behov. Féréldrarnas
svar visar att det finns ett stort behov av
forbattrad uppfoéljning och rehabilitering for

att férebygga och behandla sena biverkningar
och komplikationer hos barncancerdrabbade och
sékerstalla att de far det stéd de behdver for att
aterfa séval fysiska som psykiska funktioner och
aterga till en normal vardag.

FORALDRARAPPORT 2025

CECILIA FOLLIN, specialist-
sjukskoterska, universitetslektor,
docent och ordférande i Ndtverket
Uppféljningsmottagningar fér vuxna
efter barncancer:

”Malet ar att

alla ska f'a
den hjalp de
behover”

Hur ser uppféljningen ut for vuxna som har
haft cancer som barn eller i tonaren?

—De kallas regelbundet till sin
uppféljningsmottagning fér vuxna efter
barncancer (UFM) som finns i Lund,
Goteborg, Linkdping, Stockholm, Uppsala
och Umeéd. Ett forsta besdk efter att

de lamnat barnkliniken &ger ofttast rum

vid 23-25 ars élder, men anpassas efter
individuella behov. UFM koordinerar den
uppféljning individen behdver hos till exempel
primérvarden, andra specialister och rehab.
Det finns sjukskdterskor pa samtliga UFM
som ger psykosocialt stdd nér det behdvs.

P& UFM féar patienten en genomgéng av
cancerbehandlingen de fick i barndomen samt
rekommendationer for vilka undersdkningar
de bor gora for att upptécka eventuella
komplikationer i tid. Patienten far med sig
denna information som ett pappersdokument.

Vilka &@r de vanligaste sena komplikationerna
efter en barncancerbehandling och

hur och nér brukar de upptéckas?
—Hjartsvikt, hormonsvikt, kognitiv péverkan
samt en ny cancer. Tidpunkten fér nar de
upptréader varierar. Det beror pa vilken
behandling individen fatt samt vilken

alder individen hade vid diagnos. En del
komplikationer kan komma nagra ér efter
behandling, medan andra kan komma 20 ar
efter behandling.

Varfér ar det sa viktigt att komma

i kontakt med en uppféljningsmottagning?
—Med ratt uppfoljning i ratt tid kan vi i basta
fall upptacka, behandla eller férebygga en
sen komplikation. Mélet &r att alla dverlevare
efter barncancer ska fa den hjalp de behéver
s& att de kan né sin maximala potential.
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SENA KOMPLIKATIONER OCH REHABILITERING

Vara forslag kopplat till sena
komplikationer och rehabilitering:

Sakerstall resurser for > -
efterlevnad av vard-
programmet for langtids-
uppfoljning efter barn-

Sakerstall jamlik tillga
cancer Jamix £179ang

till rehabilitering for alla
som overlevt barncancer

Mojliggor vidare-
utveckling av uppféljnings-
mottagningarna for barn
och unga under 18 ar



Tydligare
information

och battre
uppféljning
behovs.

Overgang
fran barn- till
vuxensjukvard

Overgangen fran barn- till vuxensjukvard &r en kritisk period fér unga
som har behandlats fér cancer. Det ar viktigt att sédkerstélla att 6vergangen
sker sémlést och att ungdomen far kontinuerligt stod.
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OVERGANGEN MELLAN BARN- OCH VUXENSJUKVARD

Manga ef'terlyser en individ-
anpassad 6vergang

Totalt har 393 foréldrar, vars barn vid tiden

for undersdkningen var mellan 17 och 35 ar,
svarat pé fragorna om évergéngen fran barn-

till vuxensjukvarden. Néra fyra av tio ungdomar
(39 %) hade vid tiden for 6vergangen fran

barn- till vuxensjukvarden avslutad behandling
och kontroller medan var tredje (34 %) hade
pagéende behandling eller kontroller, och évergick
dérmed till att behandlas eller féljas upp inom
vuxensjukvarden.

Tre fjardedelar (75 %) uppger att deras
ungdom fick ett avslutande samtal efter
avslutad behandling p& barncancercentrum
infér dvergangen. Bland dem som vid tiden for
undersokningen (2024) var mellan 17-23 ar, och
som darmed genomfért dvergangen nyligen, ar
siffran hégre, 83 procent.

Né&ra sex av tio (59 %) anser att deras ungdom fick
den information och det stdd som hen behévde
infér dvergangen till vuxensjukvérden. Bland

dem vars barn genomfért évergangen nyligen

ar motsvarande siffra hégre, 67 procent. Dessa
siffror galler dven pastédendet om att ungdomen
fatt en skriftlig behandlingssammanfattning

fran barncancervarden infér dvergangen till
vuxensjukvarden.

| de 6ppna svaren efterlyser féréldrar en mer
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individanpassad 6vergang utifrén varje ungdoms
specifika situation och att ett multidisciplinart
team av specialister s& som lakare, psykolog,
arbetsterapeut och fysioterapeut finns
tillgangligt for att ge en helhetsbaserad évergéng.
Foéraldrarna understryker vikten av tydlig
information och utbildning béde till ungdom och
foralder om dvergangsprocessen for att det ska
vara klart vad de kan foérvanta sig av vuxenvéarden
och var de ska vanda sig.

Knappt halften ar nojda
med hur évergangen fungerat

Totalt sett ar 44 procent av féréldrarna ndjda med
hur évergéngen fran barn- till vuxensjukvérden
fungerade. Bland féréldrar vars ungdom ar

mellan 17-23 &r och dédrmed nyligen genomfért
Overgangen ar nastan halften nojda (48 %).

Manga féréaldrar beskriver fortfarande att
oévergéangen ar problematisk och att det finns
brister i kontinuitet och stéd. Har ser foraldrarna
att en fast vardkontakt vore av stort vérde

for att eventuella problem ska upptéckas i tid.
2024 éars resultat visar att endast var tredje
foralder (31 %) anser att det ar tydligt vart inom
vuxensjukvarden som de ska vénda sig for att 4
réd och stéd som rér det vuxna barnets hélsa.
2021 var motsvarande siffra (30%). Bland féraldrar
vars ungdom genomfért évergéngen nyligen ar
motsvarande siffra 36 procent.

BARNETS SITUATION VID
OVERGANGEN TILL VUXENVARDEN

Il Samtliga som svarade 2024
Hade barn mellan 17-23 ar 2024
Svar fran enkéten 2021

0 42,
39« o

Barnet hade vid tiden f6ér évergang till vuxensjukvarden
ingen pagaende cancerbehandling eller kontroller.

34%x 31 33x

Barnet hade pagéende behandling eller
kontroller och dvergick till att behandlas och/
eller f6ljas upp inom vuxensjukvéarden.

JAG AR GENERELLT NOUD
MED HUR O®VERGANGEN FRAN BARN-
TILL VUXENVARDEN FUNGERADE

SAMTLIGA HAR BAR[\I MELLAN
2024 17-23 AR 2024
44 48+

29 28

inte
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OVERGANGEN MELLAN BARN- OCH VUXENSJUKVARD

MICAELA HERSLOW, barn- och ungdoms-
sjukskoterska pa nyckelmottagningen
vid barncancercentrum, Lund:

”Vart uppdrag
ar att ge ett
helhetsstod”

FORALDRARAPPORT 2025

Vad ar en nyckelmottagning

och vilka méter du dar?
—Nyckelmottagningen ar en del av
barncancercentrum och finns pa
samtliga enheter i landet. Den vander
sig till barn och ungdomar som har
avslutat sin cancerbehandling och
behodver stdd i dvergéngen till ett

liv efter sjukdomen. Ungdomarna
kommer vanligtvis férsta gangen
runt 13 érs alder, men det varierar
beroende pé nar behandlingen
avslutades och vilka individuella behov
som finns. Mottagningen ar en trygg
plats dar man far méjlighet att prata
om sin behandling, stélla fragor och
foérbereda sig infor évergangen till
vuxensjukvarden.

Hur ser ett besék pa nyckel-
mottagningen ut och vad

ar ert uppdrag?

— Vid varje besdk gors en enklare
lakarundersdkning och vi har

samtal om hélsa, livsstil, fertilitet,
pubertet och psykiskt méende. Vi
gér igenom den behandling som har
getts och pratar om eventuella
sena komplikationer som kan uppsta.
Manga ungdomar har fragor om
hjarntrétthet, skolan, vénner och
framtida kontakter inom varden. Véart
uppdrag ar att ge ett helhetsstod,

b&de medicinskt och psykosocialt,
och att anpassa informationen efter
ungdomens élder och situation. Det
handlar om att skapa trygghet,
forstéelse och delaktighet.

Vilken roll har nyckelmottagningen
i 6vergangen till vuxenvarden?
—En viktig del av nyckel-
mottagningens arbete &r att
forbereda ungdomarna infér
6vergéngen till vuxenvéarden. Vi
pratar i god tid om vad som vantar,
vilka nya vérdkontakter som tar

vid och hur uppféljningen kommer
att se ut. Nar ungdomen fyller

18 &r avslutas kontakten med
barncancercentrum, och en remiss
skickas till en uppféljningsmottagning
inom vuxenvérden. | vissa fall

sker &ven éverlamning till andra
specialister, beroende pa behov. En
transitionsansvarig sjukskéterska
finns med i processen for att
sékerstalla att dvergéngen blir s&
smidig och trygg som méjligt.

Las om barncancerdverlevares
upplevelser av évergéngen frén
barn- till vuxensjukvérd i rapporten
“Vems ansvar ér jag nu?”
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OVERGANGEN MELLAN BARN- OCH VUXENSJUKVARD

Vara forslag kopplat till over-
gangen till vuxensjukvarden:

Stark forutsattningarna Sékerstall tillgang till Nationella riktlinjer
for att dela patientens transitionssjukskoterskor och basstandard fér
hélsohistorik och journal oévergangen fran barn-

till vuxensjukvard
9



Jag saknade
ett palliativt
vardteam

i hemmet vid
livets slutskede.

Palliativ vard

Palliativ vard &r en mycket viktig del av varden fér barn med cancer

som inte kan botas. Syftet med den palliativa varden ar att lindra lidande
och frémja livskvaliteten fér barnet och familjen under hela vardférloppet,
aven da sjukdomen inte gar att bota.
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PALLIATIV VARD

Drygt sju av tio ér nojda
med den palliativa varden

Drygt sju av tio (72%) av de 176 foraldrar till barn
som har eller har haf't palliativ vard eller som har
avlidit till foljd av sin cancersjukdom, &r ndjda med
den palliativa vdrden som deras barn féar eller har
fatt. Den vanligaste formen av palliativ vard som
barnet fatt ar i hemmet (48 %). Utmaningar som
lyfts fram i Sppna svar fran de féraldrar som ar
missndjda med den palliativa vard deras barn fatt/
far ar att vardpersonalen ofta har lag kompetens
om palliativ vard av barn, eftersom det ar sé
ovanligt, och brister i information och planering.

72 procent av foraldrarna upplever att deras
barn fatt individanpassad symtomlindring utifréan
barnets behov och tillstand och 70 procent

att barnet och familjen fatt information om

vad palliativ vard ar och vilka symtomlindrande
insatser som finns och kan vara aktuella. Omkring
var tredje féralder (33 %) uppger att barnet fatt
en individuell vérdplan dér barnets énskemél och
behov formulerats och 28 procent instdmmer i att
deras behov som féréldrar har blivit kartlagda i
samband med deras barns allvarliga tillstand.

FORALDRARAPPORT 2025

FORALDRARS
UPPLEVELSE
AV PALLIATIV VARD

70+

Instammer helt

12

Instédmmer inte

Mitt barn/min familj har fatt
information om vad palliativ vard &r
och vilka symtomlindrande insatser

som finns och kan vara aktuella

45

Instammer helt

Mina behov som féralder/vardnads-
havare har blivit kartlagda i samband
med mitt barns allvarliga tillstand

72

Instammer helt

13

Instdmmer inte

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

63~

Instammer helt

12+

Instammer inte

Mitt barns behov av symtom-
lindring har blivit kartlagda

58

Instdmmer helt

Mitt sjuka barns syskons behov har
blivit kartlagda i samband med mitt
sjuka barns allvarliga tillstand

72

Instammer helt

13

Instammer inte

Mitt barn har fatt individanpassad
symtomlindring utifran hens tillstand
och behov

334

Instédmmer helt

29

Mitt barn har fatt en vardplan
dar mitt barns 6nskemal
och behov &r formulerade

Svar fran
176 foraldrar
vars barn far
eller har fatt
palliativ vard
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PALLIATIV VARD

Ojamlikheten ar stor
over landet

Det finns stora ojamlikheter i den palliativa varden
av barn och unga i landet vilket Iyfts i forslaget till
uppdaterad nationell cancerstrategi. Det saknas
rutiner i regionerna. Inte heller i den kommunala
hemsjukvéarden finns faststéllda rutiner fér hur
palliativ vard av barn ska bedrivas. Flera féraldrar
beskriver i ppna svar att hemsjukvéarden kan vara
osékra och réadda for att gora fel vilket avspeglar
sig i den palliativa varden av deras barn.

Den forsta versionen av det nationella
vardprogrammet 6r palliativ vard av

barn lanserades 2021 och &r mycket olika
implementerat i landet. Vardprogrammet
revideras under 2025 och kréver ett systematiskt
implementeringsarbete och utvardering for att
det ska f&4 genomslag och effekt.

FORALDRARAPPORT 2025

FRANS NILSSON, 6verlakare
och medicinsk chef pa barncancer-
centrum, Umea:

”Vimaste bli
duktigare

pa att prata

om palliativ
vard”

Hur skulle du beskriva den palliativa
varden fér barn idag? Vilka ér de
storsta utvecklingsomradena?
—Muycket positivt har hant de senaste
aren, den palliativa varden av barn har

i mdnga sammanhang lyf'ts fram och
forbattrats avsevart, mycket tack vare
regeringens satsning pa barncancer
och palliativ vard. Vi behéver fortsatta
arbetet med att méjliggdra palliativ vard
i hemmet, men aven bli battre pé att
identifiera palliativa vardbehov innan
livets slutskede.

Hur kan varden bli battre pa att méta
barn och féréaldrars behov kopplat till
den palliativa varden?

—Viméste bade férutsatta och
efterfraga behov. Vi maste bli duktigare
pé att prata om palliativ vard nér vi lamnar
mdjligheten till bot, &ven om déden dé
fortfarande kan vara avlédgsen.

Hur kan den palliativa varden fér barn bli
mer jamlik i hela landet? Vad krévs?

—For jamlik tillgang till palliativ vard krévs
kloka beslut av politiker och tjansteman

pé alla nivaer, men framfor allt behdver
regioner och kommuner avtala om méjlighet
till hemsjukvard for patienter i glesbygd.

37



PALLIATIV VARD

Vara forslag kopplat
till palliativ vard:

Foérandrad socialfor- &
sakring for att sékerstilla
ekonomisk trygghet
i samband med forlust
Séakerstall jamlik
tillgang till palliativ vard



Familjernas
ekonomiska
situation

Ekonomin ar of'ta en stor utmaning fér barncancerdrabbade familjer.
Det &r viktigt att sékerstélla att familjerna far stéd i att hantera
den ekonomiska stress och konsekvenser som sjukdomen

och de langa behandlingarna of'ta innebar.
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Vitomde
alla vara

besparingar
och har inte
kommit ikapp an.
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EKONOMI

Forstaelsen hos
Forsakringskassan

Nara varannan féralder (49 %) upplever att
Forsékringskassan i hdg grad hade kunskap och
forstéelse for deras situation i samband med
barnets insjuknande. 64 procent upplever att
det fungerade val att fa ersattning fér vard av
allvarligt sjukt barn nér barnet behandlades pé
sjukhus. Drygt hélften av foéraldrarna (52 %) ar
generellt ndjda med hur det fungerade att fa
ersattning fran Forsékringskassan nar de inte
kunnat foérvérvsarbeta eller motsvarande. Alla
boér kunna férvanta sig att systemet for tillfallig
féraldrapenning fungerar smidigt nar ett barn
har en potentiellt livshotande sjukdom. Att endast
omkring halften ar ndjda ar alarmerande.

Barncancerdrabbade familjer upplever of'ta
stora ekonomiska utmaningar &ven nar barnets
cancerbehandling avslutats. Féréldrarna behdver
of'ta vara fortsatt lattillgangliga fér barnet,

till exempel for att snabbt kunna hdmta fran
forskola eller skola vid sjukdomssymptom eller
om barnet, pé grund av komplikationer av sin
tidigare sjukdom eller behandling, inte orkar vara
pé plats hela dagar. Dagens regelverk for tillfallig
foraldrapenning och ersattningen for vard av barn
ar inte forenligt med en séddan flexibilitet utan
innebar of'ta svarigheter.

Endast 35 procent upplever att Férsakrings-
kassans handlaggare hade kunskap och férstéelse
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for deras situation i samband med att barnets
behandling avslutats. Aven foraldrar till barn som
avlidit anser att Férsékringskassan brister i sitt
bemétande, dér enbart 34 procent delger att
de upplever tillracklig kunskap och férstéelse for
deras situation i kontakten med myndigheten.

De féraldrar som upplever sémst stoéd fran
Foérsakringskassan ar de vars barn har fatt ett
aterfall av cancern, endast 29 procent uppger att
Forsakringskassan hade kunskap och forstéelse
for deras situation (38 svaranden).

Manga familjer ér i behov
av annat ekonomiskt stéd

Nara fyra av tio foraldrar (38 %) har behévt
sOka eller skaffa annat ekonomiskt stéd utdver
ersattning fran Forsékringskassan. Nastan var
femte (16 %) har behovt lana pengar av familj
eller ndrstéende och 13 procent har behovt sélja
finansiella tillgdngar.

Bland de vars barn insjuknat under de senaste
fem aren &r andelen som har behévt sdka eller
skaffa annat ekonomiskt st&d markant hégre,
drygt halften (52 %). 23 procent har behévt lana
pengar av familj eller narstédende, 21 procent har
behévt sélja finansiella tillgdngar och 13 procent
har fatt ekonomiskt stod via sin barnférsakring/
sitt forsakringsbolag. Denna negativa utveckling
speglar den ekonomiska utvecklingen i samhallet
under senare ar.

FORSAKRINGSKASSAN
OCH FAMILJERNAS
EKONOMISKA SITUATION

49

Nara varannan féralder upplever att
Férsékringskassan i hdg grad har kunskap och
forstéelse for deras situation i samband med
barnets insjuknande.

35 «

Drygt var tredje férélder upplever att
Foérsakringskassans handlaggare har kunskap
och férstéelse for deras situation i samband
med att behandling avslutats.

16 =

Néstan var femte forélder har lanat pengar
frén familj eller narstéende.

13 «

Drygt en tiondel har behoévt sélja
finansiella tillgdngar.
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EKONOMI

Vara forslag kopplat till
drabbade familjers ekonomi:

En starkt och flexibel K
foraldraforsakring som

moter behoven hos familjer

med allvarligt sjuka barn




Barncancerfondens arbete

Barncancerfonden kdmpar for en
framtid dar varje barn som insjuknar i
cancer 6verlever och far méjligheten
att leva ett gott och langt liv, fritt
fran sjukdom och komplikationer som
of'ta f6ljer en barncancerbehandling.
Tillsammans med vara sex regionala
foéreningar erbjuder vi bade ett

akut och langsiktigt stéd, utvecklar
nya stédformer och finansierar
varldsledande forskning.

FORALDRAENKAT 2024-2025

Sedan 1982 har Barncancerfonden

delat ut omkring 3,5 miljarder kronor i
forskningsmedel, vilket gor oss till den enskilt
storsta finansidren av barncancerforskning i
Sverige. Barncancerfonden har dven bidragit
till utveckling av bade véard och forskning
genom kvalitetsregister och biobanker,
innovationsprojekt och finansiering av bade
utbildning och tjanster inom halso- och
sjukvarden. Var totala satsning uppgar till
over 4,5 miljarder kronor. Dessa bidrag har
varit, och ar fortsatt, avgérande for att sékra
kliniskt viktiga genombrott och fér att stérka
omhandertagandet av drabbade barn och
familjer.

Vi vill se att barncancer ingar som en naturlig

del i utvecklingen av Sveriges cancervérd och

arbetar for att férbattra omhéndertagandet

och det psykosociala stédet till cancerdrabbade

barn och familjer.

Det gér vi bland annat genom att;
Erbjuda bade akut och langsiktigt stod till
drabbade barn, deras familjer och narstende.
Erbjuda olika typer av stédmaterial till
exempelvis skolor fér att larare och évrig
skolpersonal battre ska férsta och kunna
mé&ta behoven hos barn med cancer och
deras syskon.
Finansiera konsultsjukskéterskor och
syskonstoddjare inom barncancervarden.
Finansiera utbildning, kompetensutveckling
och fortbildning fér vardpersonal inom
barncancervérden.
Finansiera forskning om bland annat
barncancerdrabbades livsvillkor, sena
komplikationer och socioekonomiska
konsekvenser samt kritisk forsknings-
infrastruktur fér att félja upp och mata
effekt och kvalitet.
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Bli Barnsupporter!

Var med och gér skillnad fér alla barn med cancer varje manad.
Som Barnsupporter &r du med och bidrar till langsiktig forskning
s& att annu fler barn ska éverleva sin barncancer.

Skéank en valfri summa varje manad till Barncancerfonden
via autogiro fran ditt bankkonto eller via Klarna.

Las mer pa: barncancerfonden.se







