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SAMMANFATTNING

Denna rapport sammanfattar resultatet fran 2025 ars PREM-enkit inom
barncancervarden i vastra sjukvardsregionen (VGR+). Enkiten riktar sig till
vardnadshavare till barn och ungdomar i aktiv cancerbehandling eller som avslutat
behandling inom de senaste sex manaderna, och syftar till att fanga deras upplevelse

av varden vad giller samarbete, samordning, information, stdd och behandling.

Arets svarsfrekvens uppgick till 62 %, vilket dr den hégsta sedan mitningarna
inleddes 2022. Resultaten visar att det nuvarande arbetssittet, dir varden ar fordelad
mellan Barncancercentrum och linssjukhus, fortsatt upplevs som tryggt och
vilfungerande. Flera omraden far mycket hoga betyg, sdrskilt vad giller information,

smirtlindring och férberedelse infor vard.

Samtidigt identifieras tydliga férbittringsomraden, framfor allt vad giller psykosocialt
std, stod i praktiska frigor, syskonstéd samt uppmuntran till fysisk aktivitet. Aven

behov av tydligare och mer samstimmig information mellan vardgivare lyfts fram.

Rapporten utgor ett viktigt underlag f6r det fortsatta torbittringsarbetet inom den
sjukvardsregionala barncancerprocessen, dir resultaten kommer att anvandas for att

identifiera insatser pa bade regional och lokal niva.
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KAPITEL 1
Inledning

Bakgrund

Varje ar insjuknar cirka 100 barn och ungdomar i cancer inom vistra
sjukvardsregionen. Upptagningsomradet f6r Barncancercentrum vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i G6teborg innefattar Vistra Gotalandsregionen, Region
Halland, Region Virmland och Region J6nk6pings lin. Detta omrade kallas f6r
VGR+.

All diagnostik slutférs pa Barncancercentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
och det dr ocksa dar all behandling initieras. Under behandlingen finns dessutom
vissa beslutspunkter dd patienten kommer till Goteborg, alternativt har digitalt
vardméte med Barncancercentrum. Arbetet bygger pa ett nira samarbete mellan
Barncancercentrum och barnklinikerna i Skévde, Boras, Trollhittan (NAL),
Jonk6ping, Halmstad och Karlstad.

Sedan 2022 genomférs en arligen dterkommande PREM- enkit' med fokus pa
samarbetet 1 sjukvardsregionen fér barncancer. Enkiten ska fanga vardnadshavare
och patienters upplevelse av barncancervarden i regionen samt bidra till att identifiera
vilka delar som fungerar bra eller mindre bra for att méjliggéra fortsatt utveckling av
barncancervarden. Enkidten vinder sig till virdnadshavare men erfarenheten siger att

i vissa fall deltar aldre barn i att svara.

I denna rapport redovisas resultat och analys av PREM-enkit 2025 samt 1 vissa delar

en jaimforelse med resultatet fran tidigare ar.

1 Mitt som utvirderar patientens upplevelse av den givna virden kallas Patientrapporterade
Upplevelsemitt, PREM (Patient reported experience measures). Syftet med PREM ir att mita
patientens erfarenhet av och tillfredsstillelse med varden. Det kan handla om bemétande, delaktighet,
information, foértroende fér virden, tillginglighet eller organisationsstruktur.
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Syfte och mal

Enkitens syfte dr att fanga upp vardnadshavares och patienters erfarenheter och
upplevelser av barncancervarden med sarskilt fokus pa samarbetet inom barncancer
VGR+ och anvinda insamlad information for att utveckla verksamheten pa

respektive sjukhus och inom sjukvérdsregionen.

Mailet ar att:

e fireda pa vad vardnadshavare och patienter tycker fungerar bra i

cancervarden i VGR+ och vad som behover forbittras

e uppticka om ndgot forsimras over tid eller forbittras efter riktade insatser

Genomforande

Enkiten riktar sig till vardnadshavare for alla barn och ungdomar (<18 ar) inom
VGR+ som ir i aktiv cancerbehandling och upp till sex manaderna efter avslutad

cancerbehandling.

Information om enkiten har skickats ut via brev och via 1177 tillsammans med
inloggningsuppgifter. Enkiten dr helt frivillig och besvaras online. Svaren analyseras
pa gruppniva.

Enkiten omfattar fragor kopplade till bakgrundsvariabler sisom barnets alder vid
diagnos, diagnosgrupp, behandlingsstatus, hemsjukhus och huvudsaklig vardplats.
Dirtill ingér tolv huvudfrigor som belyser vardnadshavares upplevelser av
samarbete, samordning, information, stéd och behandling. Samtliga huvudfrigor

kompletteras med méjlighet att limna fritextkommentarer och konkreta exempel.

RCC Vist ansvarar f6r administration och utskick av enkit samt sammanstillning

och tolkning av resultat.

Sjukvirdsregional vardprocessgrupp for barncancer VGR+ ansvarar for redovisning
och bearbetning av resultatet samt att i férekommande fall initiera

forbittringsarbeten baserat pa resultaten.
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KAPITEL 2
Resultatredovisning

Svarsfrekvens

Totalt skickades 137 enkiter ut och 85 svar inkom, vilket innebir en svarsfrekvens

pa 62 procent.

Tabell 1: Svarsfrekvens per sjukhus

Hemsjukhus Utskickade enkiter | Inkomna Svarsfrekvens (%)
svar
Barncancercentrum Géteborg 47 27 57
Borias 11 8 73
Halmstad 19 12 63
Karlstad 18 11 61
Jonképing 17 13 76
Skovde 14 9 64
NAL (Norra Alvsborgs Sjukhus) 11 5 45
Total 137 85 62

Inledande fragor

Enkiten inleds med ett antal fragor utifran bakgrundsvariablerna: alder vid diagnos,
diagnosgrupp, var i behandling barnet befinner sig (behandlingsstatus), vilket

hemsjukhus barnet tillhor samt var barnet till storsta delen fatt sin behandling.

Bakgrundsvariablerna finns med som underlag f6r vidare analys utifran verksamhet,

omraden och specifika fragor.

Trygg med varden

Fragan om man kint sig tryge med varden ar en av enkdtens centrala fragor.
Resultatet visar att de allra flesta (82 av 85, 96 %) kinner sig trygga med varden de

fatt pa Barncancercentrum.

57 av de svarande har ocksa fatt delar av sin vard pa annat hemsjukhus. De allra

flesta (54 av 57, 95 %) kanner sig ocksa trygga med varden de fatt pa hemsjukhuset.
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Fordelning av varden

Av de svarande har 28 patienter fatt vird/behandling endast pd Barncancercentrum,
39 har fitt mer vird pa hemsjukhuset, 8 har fatt mer vard pa Barncancercentrum dn
hemsjukhuset och 10 har angett att varden fordelats ungefir lika mellan

Barncancercentrum och hemsjukhuset.

Figur 1: Sjukhusférdelning

Var har ert barn till storsta delen fatt sin vard/behandling?

12%

Endast pa Barncancercentrum
(Goteborg) (n=28)

Mer pa hemsjukhuset &n
Barncancercentrum (n=39)

Mer pa Barncancercentrum

an hemsjukhuset (n=8)

Ungefar lika mycket pa Barncancer—
centrum och pa hemsjukhuset (n=10)

46%

Pa frigan om man kint sig n6jd med fordelningen av varden svarar majoriteten
(46 av 58, 79 %) att de dr n6jda med nuvarande férdelning (de som angett

Barncancercentrum som hemsjukhus ir exkluderade).

5 svarande (9 %) 6nskar mer vird pa Barncancercentrum. Lika manga svarande
har angett att de 6nskar mer vard pa hemsjukhuset och 2 svarande (3 %) kan ¢j

ta stillning.

Figur 2: N6jd med Sjukhusférdelning

Har ni k&nt er néjda med foérdelningen eller skulle ni féredra en annan férdelning
av varden?

3% 9%

Skulle 6nska mer vard

pa Barncancercentrum (n=5)
Skulle 6nska mer vard

pa hemsjukhus (n=5)

Ar néjd med nuvarande
férdelning (n=46)

Kan ej ta stéllning

(n=2)
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Samordning och information

Samordning och informationsoverforing

De allra flesta (54 av 57, 95 %) upplever att samordning och informationséverforing
mellan Barncancercentrum och hemsjukhuset fungerat mycket bra eller ganska bra.
3 av 57 upplever att det fungerat ganska daligt eller mycket déligt. De 27 patienter

som angett att behandling endast skett pa Barncancercentrum har ej fatt fragan.

Figur 3: Samordning hemsjukhus och Barncancercentrum

Hur upplever ni att samordning och informationsdverféring mellan Barncancer och
hemsjukhus fungerat?

4%2%

Mycket bra
(n=234)
Ganska bra
(n=20)
Ganska daligt
(n=2)
Mycket daligt
(n=1)

35%

Fragan om samordning och informationséverforing mellan olika yrkesroller stélldes
till alla respondenter. Nistan alla upplever att det fungerat bra (83 av 85, 98 %). Av
dessa upplever en Gvervigande del att det fungerat mycket bra.

Tabell 2: Samordning yrkeskategorier

Fraga Svarsalternativ Antal (%)
(n=85)
Hur upplever ni att samordning och Mycket bra 47 (55,3)
informationséverféring mellan olika Ganska bra 36 (42,4)
yrkeskategorier (likare, sjukskéterska, Ganska daligt 2 24
kurator, psykolog m.fl.) har fungerat? Mycket daligt 0 (0,0
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Samstammig information

Drygt hilften av alla respondenter (43 av 85, 51 %) upplever att de alltid fatt

samstammig information 1 kommunikationen med personalen.

De som svarat att de oftast fatt samstimmig information har fatt svara pa fragan
mellan vilken personal man upplevt att informationen skilt sig. 21 av 39 (54 %)
upplever att informationen mellan personal inom samma yrkeskategori har skilt sig at
och 16 av 39 (41 %) har angett samma upplevelse vad giller informationen mellan

olika yrkeskategorier pa hemsjukhuset.

Tabell 3: Samstammig information

Upplever ni att personalen limnat
samstimmig information vid
kommunikation till er?

n=56 Antal (%)
Alltid 43 (50,0)
Oftast 42 (49,4
Sillan 0 (0,0)

Tabell 4: Skild information

Mellan vilken personal upplever ni att informationen
skilt sig? (méjlighet att ange fler alternativ)

n=39 Antal (%)
Personal inom samma yrkeskategori 21 (53,8)
Hemsjukhus/Barncancercentrum 9 (23,1)
Olika yrkeskategorier pa ert sjukhus 16 (41,0)
Dagvard och slutenvard pa ert sjukhus 6 (15,4)

Tydlighet och delaktighet

Knappt hilften av de svarande (41 av 85, 48 %0) har alltid fatt information om
sjukdom, vard och behandling pa ett sitt som gjort att de forstatt. Darutéver svarar
36 (42 %) att de oftast fatt forstaelig information medan 8 (9 %) upplever att de
endast ibland fatt information pa ett sitt som gjort att de forstatt.

Pa fragan om man vet var man ska vinda sig med fragor gillande barnets vard

upplever alla svarande att de till mycket stor eller ganska stor utstrickning vet det.

10
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Tabell 5: Tydlighet

Friga Svarsalternativ Antal (%)
(n=85)
Har ni fatt information om sjukdom, vard  Alltid 41 (48,2)
och behandling pa ett sitt sa att ni Oftast 36 (42,4)
forstar? Ibland 8 (94
Mycket diligt 0 (0,0
I vilken utstrickning upplever ni att ni vet ~ Mycket stor 65 (76,5)
vart ni ska vinda er med fragor gillande Ganska stor 20 (23,5)
barnets vard? Lite 0 (0,0
Mycket liten 0 (0,0

Overvigande del (70 av 84, 83 %) upplever sig vara lagom delaktiga i beslut som r6r
barnets vard. 13 av 84 (15 %) upplever att de varit f6r mycket delaktiga och en av de
svarande (1,2 %) upplever sig varit for lite delaktig.

Andra vardgivare

Manga av barnen (54 av 85, 64 %) har fatt behandling av annan vérdgivare

in Barncancercentrum och/eller barnklinikerna pa linssjukhusen.

Av dessa har fler 4n hilften fatt behandling pa Kirurgavdelningen barn pa Ostra
sjukhuset (32 av 54, 59 %). Samtliga upplever att virden pa Kirurgavdelningen varit
mycket bra eller ganska bra. I princip alla 4r néjda med samordning och

informationséverforing mellan avdelningen och hemkliniken.

Pa grund av fa svarande redovisas inte 6vriga vardgivare separat.

Tabell 5:

Har ert barn fatt behandling av nagon av féljande vardgivare?
(mojligt att ange flera alternativ)

Vardgivare Antal (%)
) n=54

Kirurgavdelning barn (Ostra sjukhuset, G6teborg) 32 (59,3)
Neurokirurgen (Sahlgrenska, Géteborg) 12 (22,2)
Tumdorortopeden (Sahlgrenska, Goteborg) 1 (1,9
Stralbehandling pa Jubileumskliniken (G6teborg) 7 (13,0)
Stralbehandling pa Skandionkliniken (Uppsala) 8 (14,8)
Barn och ungdomshabiliteringen 5 (9,3

Annan enhet 11 (20,4)

1
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Omhandertagande

Fragan om upplevelse av omhindertagandet ar indelad 14 delomraden vilka omfattar
information om sjukdom och behandling (till barnet och till virdnadshavare), stod
vid problem med matintag, smirtlindring, behandling vid illamaende och
forstoppning, kinslomassigt stéd (till barnet och till vardnadshavare), stéd till syskon,
stod kring praktiska fraigor (exempelvis resor eller ekonomiska fragor), stod i kontakt
med forskola/skola, forberedelse av barnet infor omvardnadsinsatser eller

undersokningar samt uppmuntran till fysisk aktivitet, lek och vilmaende.

Den samlade bilden visar att upplevelsen av omhindertagandet inom till 6vervigande
del (>75 %) fungerat bra eller mycket bra inom nio omraden. De fem omraden som i
arets enkdt fatt en generellt ligre skattning 4n Ovriga dr stod kring praktiska fragor,
stod still syskon, kinslomassigt stod till barn och vardnadshavare samt uppmuntran
till fysisk aktivitet. Dessa omraden har dven i tidigare drs undersdkningar fatt en ligre

skattning dn 6vriga.

De som svarat ”Ej aktuellt” redovisas inte i figuren nedan.

Figur 4: Hur har er upplevelse varit géallande nedanstaende omraden?

Information till barnet (n=76) I
Information till vardnadshavare (n=85)
Stod vid problem med matintag (n=71) I
Smartlindring (n=77) I
Behandling vid illamaende (n=77) I

Behandling vid forstoppning (n=68)

Kéanslomassigt stod barnet (n=66) 5%
Kanslomassigt stéd vardnadshavare (n=81)

Syskonstod (n=58)

Stdd kring praktiska fragor (n=78)

Farberedelse av barnet (n=81) I
Uppmuntran till fysisk aktivitet (n=79) 6% 34%
Uppmuntran till lek och valmaende (n=82) I 33%
Stod i kontakt med forskola/skola (n=81) I 36%
25% 0% 25% 50% 75% 100%

Procent

Bl vycket aaiig [ Dalig Varken bra eller dalig [ Bra [J] Mycketbra
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Sjukvard i hemmet

38 av 85 (45 %) har nigon gang haft tillgang till sjukvard i hemmet. Av dessa ar det
en overvigande del som tycker att det varit lagom mycket sjukvird 1 hemmet (23 av
37, 62 %). Ovriga hade énskat tillging till mer sjukvird i hemmet (14 av 37, 38 %).
Hos drygt halften av de svarande har viarden 1 hemmet utgatt fran
regionen/sjukhuset (20 av 38, 53 %) och fo6r 6vriga har den kommunala
primirvarden varit primar vardgivare (17 av 38, 45 %). Samtliga svaranden bedomer
upplevelsen av virden i hemmet som bra. Overvigande del (28 av 38, 74 %)

bedémer upplevelsen som mycket bra.

Bland de respondenter dir barnet inte har vardats i hemmet dr det knappt en
temtedel (9 av 406, 20 %) som onskar att de haft tillgang till vard i hemmet.

Tabell 6: Sjukvard i hemmet

Fraga Svarsalternativ Antal (%)
n=85
Har ert barn nagon gang haft tillgang till sjukvardi Ja 38 (44,7)
hemmet? Nej 47 (55,3)
Om ja Vilken vardgivare gav varden i hemmet? Kommunen 17 (44,7)
Regionen 20 (52,6)
Béide kommun och region 1 (2,6)
Vet ¢j 0 (0,0)
Owm ja Onskar ni att ni haft tillging till mer sjukvard Ja 14 (37,8)
i hemmet? Nej, det har varit lagom 23 (62,2)
Nej, hade 6nskat mindre 0 (0,0)
Om ja Hur upplevde ni sjukvarden i hemmet? Mycket bra 28 (73,7)
Ganska bra 10 (26,3)
Ganska daligt 0 (0,0
Mycket daligt 0 (0,0
O nej Onskar ni att ni haft tillgang till sjukvard i Ja 9 (19,6)
hemmet? Nej 37 (80,4)

Digitala vardmoten

48 av 85 (56 %) har haft kontakt med varden via digitala virdmoéten och av dessa
upplever de allra flesta att det har fungerat mycket bra eller ganska bra (43 av 47, 91
%). Majoriteten (40 av 47, 85 %) tycker att digitala virdmoten anvinds eller

téorekommer 1 lagom omfattning.

Bland de 37 som ej haft kontakt via digitala virdméten ar det 6 (17 %) som svarar ja
pa frigan ”Onskar ni att ni haft méjlighet till digitala vairdméten?”, 14 (39 %) svarar
nej och 16 (44 %) vet ¢j eller har ingen dsikt. En har inte svarat pa fragan.

13
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KAPITEL 3

Analys

Svarsfrekvens

Under mars ménad skickades 137 enkiter ut till virdnadshavare till barn och
ungdomar (<18 ar) inom VGR+ som befinner sig i aktiv cancerbehandling eller har
avslutat behandling inom de senaste sex manaderna. Totalt inkom 85 svar, vilket
motsvarar en svarsfrekvens pa 62 %. Detta innebir en fortsatt positiv trend jamfort
med tidigare ar (2024: 52 %, 2023: 48 %, 2022: 36 %) och indikerar att de insatser

som gjorts for att 6ka svarsfrekvensen har haft effekt.

En hog svarsfrekvens dr avgorande for att kunna dra tillf6rlitliga slutsatser om
vardens kvalitet och patientupplevelse inom barncancervarden 1 VGR+. Det ér
dirfor glidjande att arets resultat visar en tydlig forbittring. Fortsatt arbete for att
behailla eller nd en dn hogre svarsfrekvens bedoms anda vara viktigt. Skillnaderna
mellan sjukhusen har minskat, men variationer kvarstar vilket motiverar fortsatt

samarbete och erfarenhetsutbyte mellan sjukhusen.

Sammanstillningen av svar fran 2022 till 2025 utgor ett viktigt underlag f6r det
fortsatta forbattrings- och utvecklingsarbetet inom barncancervarden. Enkitens
fritextsvar ger dessutom viardefulla kvalitativa insikter som kompletterar den
kvantitativa analysen och bidrar till en férdjupad forstielse av patienters och

vardnadshavares upplevelser.

Trygg med varden och ndjd med fordelning av vard

Arbetssittet for barncancervarden 1 vistra sjukvardsregionen bygger pa centralisering
av diagnostik och initiering av behandling till Barncancercentrum. Darefter sker en
stor del av behandlingen pa respektive hemsjukhus med vissa beslutspunkter pa
centra, beroende pa behandling. Det ir darfor centralt i enkiten att efterfraga

upplevd trygghet med varden och hur férdelning av vard mellan sjukhus upplevs.

De flesta svarande har kint sig trygga med virden pa Barncancercentrum. I
kommentarer till frigan, framkommer att ndgon upplevt att de som foraldrar behovt
ha stenkoll for att kunna reparera eller férebygga missar, men siger samtidigt att de

till storsta del ként sig trygga. Nagon upplever att personalen ofta klagade pa bade

14
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torildrar och patient. Nagon ytterligare nimner att det férekommit slarv av
sjukskéterskor och bemétande som de 6nskat slippa. De papekar att man som

torilder vill bli lyssnad pa, nir det giller ens barn.

Nistan alla av de som fatt delar av sin vard pa ett annat sjukhus kinner sig ocksa
trygea med varden de fatt dar. Nagon av de som inte kint sig trygga pa linssjukhuset

hanvisar till att experterna finns i G6teborg.

Majoriteten av de svarande dr néjda med nuvarande fordelning. Av de som 6nskat
mer vard pa Barncancercentrum nimns lokaler och trivsel samt kompetens som
argument. Bland de som 6nskar mer vard pa hemsjukhuset nimns ligre utgifter for

brinsle, parkering och mat, att det dr nirmare hem och enklare att transportera sig.

Sammantaget tolkas resultatet som att arbetssittet dr fortsatt adekvat.

Samordning och information

Tillgang till tydlig och samstimmig information dr en grundforutsittning for en trygg,
jamlik och sammanhillen vard. Resultatet fran arets enkdt visar att samordning och
informationséverféring mellan Barncancercentrum och hemsjukhusen upplevs
fungera vil, med en forbittring jamfort med foregaende ar. Andelen som uppger att
den fungerat mycket bra har 6kat fran 53 % (2024) till 60 %, medan andelen som
upplever att den fungerat daligt har minskat fran 13 % till 6 %.

Aven samordning och informationséverféring mellan olika yrkeskategorier visar en
positiv utveckling. Likt tidigare ar dr det frimst mellan personal inom samma
yrkeskategori samt mellan olika yrkeskategorier pa det egna sjukhuset som
informationen ibland skilt sig at. Kommentarer frin vardnadshavare pekar pa att
brister ibland uppstar i samband med exempelvis uppdatering av medicinlistor eller

motstridig information kring provtagning och hemgang.

“Ibland fatt lite olika information frin likare.”
"Nan gdang bar det varit olika svar men da har de kollat upp och daterkommit snabbt.”

Nir det giller tydlighet i information uppger majoriteten att de far begriplig
information, att de vet var de ska vinda sig med frigor samt att de upplever en lagom
grad av delaktighet i beslut som r6r barnets vard. Samtidigt anger 9 % att de ibland
inte far tillrackligt tydlig information, vilket visar att det finns fortsatt
forbittringspotential.
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Sammanfattningsvis visar resultaten att samordning och informationséverforing
fungerar vil, men att det finns utrymme for ytterligare forbittring, sirskilt vad galler
tydlighet och samstimmighet i kommunikationen mellan vardgivare, yrkesgrupper
och personal. Tydlig och férstielig information ar viktig och malet dr att den ska vara

s samstimmig som mojligt.

Omhandertagande

Resultatet visar att vardnadshavare fortsatt 4r mycket n6jda med flera centrala delar
av omhindertagandet inom barncancervirden. Information till barn och
vardnadshavare, stod i kontakt med forskola/skola, smirtlindring, behandling av
llamaende och foérstoppning samt forberedelse av barnet infér vardinsatser far

genomgiende hoga betyg.

"Ndir det kommer till information sa har vi alltid kunnat prata och stélla fragor och fatt bjilp med
vdra fragor eller tankar. Personalen har varit vildigt ombéndertagande i all dess betydelse”.

Over 90 % av respondenterna anger att dessa delar fungerat bra eller mycket bra,
vilket 4r ett styrkebesked dven om malsittningen ér att samtliga patienter ska uppleva

hog kvalitet 1 alla delar av varden.

"Bde pa hemsjukbuset och pa Barncancercentrum Gaoteborg har det varit bra samtal. Vi stiller
mycket fragor och dom svarar och kollar upp och foljer upp.”

Samtidigt kvarstar flera av de omraden som tidigare identifierats som
forbittringsomraden. Kianslomassigt stod till barn och vardnadshavare, stod 1
praktiska fragor samt stod till syskon uppvisar en minskad néjdhetsgrad jamfort med
foregiaende ar. Detta understryker vikten av det forbattringsarbete som redan

initierats inom dessa omraden.

"Fick vildigt bra forklarat pa barncancercentrum om sjukdomen till bela familjen. Hade varit bra

att fa information kring praktiska fragor mer for man glommer nér man ar mitt upp i allt.”

Flera kommentarer vittnar om att personalen upplevs som tillgianglig och
omhindertagande, men att det finns behov av mer strukturerade insatser, sirskilt
inom det psykosociala stodet. Syskonens behov lyfts fram som ett omrade dir stodet

varierar mellan sjukhusen.

"Tycker det generellt finns for lite stod psykologiskt for mindre barn. Vi har upplevt mycket
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raseriutbrott och frustration fran vart barn. Detta har vi lyft men mest kant att vi fatt till svar att
det nog kan bli si (inget jag dock forvintar att ssk ska kunna svara belt pa). Men borde vara

ndgot man prata mer om.”

Ett ytterligare omrade med forbittringspotential dr uppmuntran till fysisk aktivitet.
Av kommentarer kan utldsas att detta fungerar bra i perioder men att det ocksa
efterfragas mer kontinuerlig och riktad vigledning kring vikten av fysisk aktivitet for
bade fysisk och psykisk aterhimtning.

"Hade dnskat mer inriktade insatser pa att fa barnet att halla igang med aktiviteter, hur viktigt
det dr for lakningen, inte bara fysiskt utan mycket psykiskt ocksd. Inte litt som forilder att

trycka pd om sant utan att barnet tar illa upp eller kontrar med att man inte vet nagot.”

Sammanfattningsvis visar resultaten att omhindertagandet i stort fungerar mycket
vil, men att det finns tydliga behov av att forstirka det psykosociala stodet, sirskilt
for barnen och deras syskon, att forbittra stédet kring praktiska fragor samt att

utveckla arbetet med att frimja fysisk aktivitet som en integrerad del av varden.

Figur 5: Upplevelse av omhédndertagande. Jamforelse 2024 och 2025
Hur upplever ni att omhandertagandet av nedanstdende omraden fungerat?

De som svarat "Ej aktuellt” redovisas €j i figuren. n anger antal svar som redovisningen baseras
pa per fraga och ar.

2025
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Vard i hemmet

I Vistra gotalandsregionen ir ett av omstillningens mal “néra vard”. Inom
barnsjukvarden ar tillgingen till olika former av sjukhusansluten vard i hemmet
varierande och tillgangen till kommunal primirvard har ocksa geografiska skillnader.
Knappt halften av de svarande har nigon gang haft tillgang till sjukvird 1 hemmet, i
huvudsak av vird i hemmet i regionens regi. Detta ir en ligre andel 4n resultatet fran
2024 visade. Det ar ocksa fler dn tidigare ar som svarat att det var lagom mycket vard
1 hemmet och att man inte 6nskar mer. De som fatt vard i hemmet dr néjdare dn vid

tidigare enkater.

Av de som Onskat att de fatt mer sjukvard i hemmet nimns 6nskemal om utékning
av tider som ar aktuella for vard i hemmet och att fler olika typer av besok skulle
kunna goras. En svarande som tycker att det varit lagom mycket vard 1 hemmet
betonar att det ocksa édr viktigt socialt att komma in och triffa andra foérildrar i

samma situation.

Erbjudande om vird 1 hemmet ser fortsatt olika ut vid de olika sjukhusen.

Digitala vardmoten

Digitala vairdmoten ar ett viktigt komplement i barncancervirden, sirskilt i en region
dir virden dr geografiskt férdelad mellan Barncancercentrum och linssjukhus.
Arbetssittet utvecklas och idag sker en del besok digitalt med bade patient, vardteam

péd hemsjukhus och virdteam/likare pa centra som deltagare.

Arets resultat visar att 56 % av respondenterna haft kontakt med vérden via digitala
méten, och féregaende ar var andelen 63 %. Bland de som haft digitala vardméten ar
upplevelsen fortsatt mycket positiv. Andelen som 6nskar att fler méten varit digitala

ar i stort sett oférindrad jamfoért med féregaende ar.

Av de som inte haft kontakt via digitala virdméten dr det endast 6 av 37 som 6nskar
att de haft det. Detta kan tolkas som att befintligt arbetssitt med digitala vairdméoten

fungerar vil.
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Anvandning av resultat i fortsatt forbattringsarbete

Resultaten frin drets PREM-enkit bekriftar att det nuvarande arbetssittet, dir en
stor del av den onkologiska varden sker pa lanssjukhusen i samverkan med
Barncancercentrum, fortsatt upplevs som tryggt och vilfungerande av
vardnadshavare. Samtidigt identifieras flera omriden med férbattringspotential som
kommer att utgora fokus for det fortsatta utvecklingsarbetet inom den

sjukvardsregionala barncancerprocessgruppen.
Sarskilt prioriterade omraden ér:

e Psykosocialt stéd, kinslomassigt stod till barn och vardnadshavare samt
stod till syskon.

e St6d i praktiska fragor
e Frimjande av fysisk aktivitet, dir kontinuitet och vigledning efterfragas.

o Tydlighet och samstimmighet i information
Arbetet kommer att bedrivas genom riktade arbetsgrupper. Resultaten kommer dven
att anvindas som underlag for lokala forbittringsinitiativ vid respektive sjukhus.

Sammanstillningen av data fran 2022—2025 utgor ett vardefullt verktyg for att folja
utvecklingen 6ver tid och sakerstilla att barncancerviarden inom VGR+ fortsitter att

utvecklas i linje med patienters och nirstiendes behov och férvintningar.
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Svarsfrekvens

Av 137 utskickade enkéter har 85 svar inkommit, vilket innebér en svarsfrekvens pa 62 procent.

Den 5 mars 2025 skickades 137 enkéter ut med paminnelse 19 mars och 3 april. Innan paminnelsen 3

april hade 72 svar inkommit.

Utvalda fragor

Figur 1: Sjukhusfordelning

Var har ert barn till stérsta delen fatt sin vard/behandling?
12%

Endast p& Barncancercentrum
(Goteborg) (n=28)

Mer p& hemsjukhuset &n
Barncancercentrum (n=39)

Mer pa Barncancercentrum

an hemsjukhuset (n=8)

Ungefér lika mycket p& Barncancer—
centrum och pa hemsjukhuset (n=10)

46%

Figur 2: N6jd med sjukhusférdelning

Har ni ként er ndjda med férdelningen eller skulle ni féredra
en annan fordelning av varden?
3% ~ 99

9%

Skulle 6nska mer vard

p& Barncancercentrum (n=5)
Skulle 6nska mer vard

pa hemsjukhus (n=5)

Ar n6jd med nuvarande
férdelning (n=46)

Kan ej ta stallning

(n=2)

79%
De som angett Barncancercentrum (Gbg) som hemsjukhus &r exkluderade.



Antal svar
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Figur 3: Samordning hemsjukhus och Barncancercentrum.

Hur upplever ni att samordning och informationséverforing

mellan Barncaggercentrum och hemsjukhuset fungerat?
49%62%

Mycket bra
(n=34)
Ganska bra
(n=20)
Ganska déligt
(n=2)
Mycket déaligt
(n=1)

De som angett att behandling endast skett pa Barncancercentrum
(n=28) har ej fatt frAgan, darav 57 svar.

Figur 4: Alder vid diagnos.
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Inledande fragor, fordelning av vard

Fragor i avsnitt

Alder vid diagnos: Hur gammalt var ert barn nir diagnosen stélldes?
Diagnosgrupp: Vilken diagnosgrupp tillhor ert barn?

Behandlingsstatus: Var befinner sig ert barn i sin behandling?
Hemsjukhus: Vilket hemsjukhus tillhor ert barn?
Sjukhusfordelning: Var har ert barn till stérsta delen fatt sin vard/behandling?

Trygg med vard BC: Har ni ként er trygga med varden pa Barncancercentrum?
Trygg med vard hemsjukhus: Har ni ként er trygga med varden pa hemsjukhuset?
N6jd med sjukhusford.: Har ni ként er néjda med férdelningen eller skulle ni féredra en annan férdelning

av varden?

Tabell 1: Inledande fragor

Fraga Svarsalternativ Antal (%)
n 85
Alder vid diagnos (%) 0-6 ar 46 (56.8)
7-12 ar 18 (22.2)
13-17 ar 17 (21.0)
Diagnosgrupp (%) Leukemi/ Lymfom 53 (62.4)
Hjarntumor 12 (14.1)
Solid tumér (exempelvis skelett-, mjukdels-, eller njurtumér) 12 (14.1)
Annan 8 (9.4)
Behandlingsstatus (%) Inom tre manader fran diagnos 6(7.1)
Under pagdende behandling men mer &n tre manader efter diagnos | 57 (67.1)
Efter avslutad onkologisk behandling 22 (25.9)
Hemsjukhus (%) Halmstad 12 (14.1)
Borés 8 (9.4)
Karlstad 11 (12.9)
Jonkoping 13 (15.3)
NAL (Norra Alvsborgs Sjukhus) 5(5.9)
Skévde 9 (10.6)
Barncancercentrum,/ Géteborg 27 (31.8)
Sjukhusfordelning (%) Endast pd Barncancercentrum (Géteborg) 28 (32.9)
Mer pé hemsjukhuset 4n Barncancercentrum 39 (45.9)
Mer pa Barncancercentrum én hemsjukhuset 8(9.4)
Ungefar lika mycket pa Barncancercentrum och pa hemsjukhuset 10 (11.8)
Trygg med vard BC (%) Ja 82 (96.5)
Nej 3 (3.5)
Trygg med vard hemsjukhus (%) | Ja 54 (94.7)
Nej 3 (5.3)
No6jd med sjukhusford. (%) Skulle 6nska mer viard pad Barncancercentrum 5 ( 8.6)
Skulle 6nska mer vard pd hemsjukhus 5 ( 8.6)
Ar n6jd med nuvarande fordelning 46 (79.3)
Kan ¢j ta stallning 2(3.4)
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Tydlighet

Fragor i avsnitt

Forstaelig information: Har ni fatt information om sjukdom, vard och behandling pa ett sitt s& att ni
forstar?
Tydlighet vid fragor: I vilken utstriackning upplever ni att ni vet vart ni ska vinda er med fragor géllande

barnets vard?

Tabell 2: Tydlighet

Fraga Svarsalternativ | Antal (%)
n 85
Forstaelig information (%) | Alltid 41 (48.2)
Oftast 36 (42.4)
Ibland 8(9.4)
Aldrig 0 (0.0
Tydlighet vid fragor (%) Mycket stor 65 (76.5)
Ganska stor 20 (23.5)
Liten 0 (0.0
Mycket liten 0 (0.0

Delaktighet

Tabell 3: | vilken utstrackning upplever ni att ni har haft majlighet att vara delaktiga i beslut som ror ert barns vard?

Fraga Svarsalternativ Antal (%)
n 85
Delaktiga i beslut som ror ert barns vard (%) | For mycket delaktig 3 (15.5)
Lagom delaktig 70 (83.3)
For lite delaktig 1(1.2)

Samordning och informationsoverforing Barncancercentrum
och hemsjukhus

Tabell 4: Hur upplever ni att samordning och informationsdverféring mellan Barncancercentrum och hemsjukhuset
fungerat?

Fraga Svarsalternativ | Antal (%)
n 57
Samordning och informationséverforing (%) | Mycket bra 34 (59.6)
Ganska bra 20 (35.1)
Ganska daligt 2(3.5)
Mycket daligt 1(1.8)
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Samordning och informationsoverforing yrkesroller

Tabell 5: Hur upplever ni att samordning och informationséverféring mellan olika yrkeskategorier (lakare,
sjukskaterska, kurator, psykolog m.fl.) har fungerat?

Fraga Svarsalternativ | Antal (%)
n 85
Samordning och informationsoverforing (%) | Mycket bra 47 (55.3)
Ganska bra 36 (42.4)
Ganska daligt 2(24)
Mycket daligt 0 (0.0

Samstammighet

Tabell 6: Upplever ni att personalen lamnat samstammig information vid kommunikation med er?

Fraga Svarsalternativ | Antal (%)
n 85
Samstdmmig information (%) | Alltid 43 (50.6)
Oftast 42 (49.4)
Sillan 0 (0.0

Tabell 7: Mellan vilken personal upplever ni att informationen har skilt sig? Mojligt att ange flera alternativ. Fragan
stélls till de som svarat oftast eller séllan pa foregdende fraga.

Antal (%)
n 39
Mellan personal inom samma yrkeskategori (%) 21 (53.8)
Mellan personal pd hemsjukhus och personal pd Barncancercentrum (%) 9 (23.1)
Mellan olika yrkeskategorier pa ert sjukhus (%) 16 (41.0)
Mellan dagvard och slutenvard pa ert sjukhus (%) 6 (15.4)
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Vardgivare

Tabell 8: Har ert barn vardats av ndgon av féljande enheter? (méjligt att ange flera alternativ)

Antal (%)
n 54
Kirurgavdelning barn (Ostra sjukhuset, Géteborg) (%) | 32 (59.3)
Neurokirurgen (Sahlgrenska, Goteborg) (%) 12 (22.2)
Tumérortopeden (Sahlgrenska, Goteborg) (%) 1(1.9)
Stralbehandling pa Jubileumskliniken (Goteborg) (%) 7 (13.0)
Stralbehandling pa Skandionkliniken (Uppsala) (%) 8 (14.8)
Barn och ungdomshabiliteringen (%) 5(9.3)
Annan enhet (%) 11 (20.4)

Kirurgiavdelning barn Ostra sjukhuset, Goteborg

Tabell 9: Kirurgiavdelning barn Ostra sjukhuset, Géteborg

Fraga Svarsalternativ | Antal (%)
n 32
Samordning och informationséverforing (%) | Mycket bra 21 (65.6)
Ganska bra 10 (31.2)
Ganska daligt 1(3.1)
Mycket daligt 0( 0.0
Upplevelse av varden (%) Mycket bra 26 (81.2)
Ganska bra 6 (18.8)
Ganska daligt 0 (0.0
Mycket daligt 0 (0.0)

Neurokirurgen (Sahlgrenska, Géteborg)

Tabell 10: Neurokirurgen (Sahlgrenska, Goteborg)

Friga Svarsalternativ | Antal (%)
n 12
Samordning och informationséverforing (%) | Mycket bra 6 (50.0)
Ganska bra 6 (50.0)
Ganska daligt 0(0.0)
Mycket daligt 0( 0.0)
Upplevelse av varden (%) Mycket bra 8 (66.7)
Ganska bra 2 (16.7)
Ganska daligt 2 (16.7)
Mycket daligt 0 (0.0
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Stralbehandling pa Jubileumskliniken (G6teborg)

Tabell 11: Stralbehandling pa Jubileumskliniken (G6teborg)

Fraga Svarsalternativ | Antal (%)
n 7
Samordning och informationséverforing (%) | Mycket bra 5(71.4)
Ganska bra 1(14.3)
Ganska daligt 1(14.3)
Mycket daligt 0( 0.0
Upplevelse av varden (%) Mycket bra 7 (100.0)
Ganska bra 0 ( 0.0)
Ganska daligt 0 ( 0.0)
Mycket daligt 0 ( 0.0)
Stralbehandling pa Skandionkliniken (Uppsala)
Tabell 12: Stralbehandling pa Skandionkliniken (Uppsala)
Fraga Svarsalternativ | Antal (%)
n 8
Samordning och informationséverforing (%) | Mycket bra 3 (37.5)
Ganska bra 5 (62.5)
Ganska daligt 0( 0.0)
Mycket daligt 0( 0.0
Upplevelse av varden (%) Mycket bra 7 (87.5)
Ganska bra 1 (12.5)
Ganska daligt 0 (0.0
Mycket daligt 0 (0.0)
Barn- och ungdomshabiliteringen
Tabell 13: Barn- och ungdomshabiliteringen
Fraga Svarsalternativ | Antal (%)
n )
Samordning och informationséverféring (%) | Mycket bra 3 (60.0)
Ganska bra 2 (40.0)
Ganska daligt 0 (0.0)
Mycket daligt 0( 0.0
Upplevelse av varden (%) Mycket bra 2 (40.0)
Ganska bra 2 (40.0)
Ganska daligt 1 (20.0)
Mycket daligt 0 ( 0.0)
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Sjukvard i hemmet

Hur man svarar pa forsta fragan styr vilka fragor man far sen. Sista fragan géller de som svarat Nej,

ovriga Ja.
Tabell 14: Sjukvard i hemmet

Fraga Svarsalternativ Antal (%)
n 85
Har ert barn niagon gang haft sjukvard i Ja 38 (44.7)
hemmet? (%) Nej 47 (55.3)
(Om ja) Vilken vardgivare gav varden i Kommunen t.ex den kommunala 17 (44.7)
hemmet? (%) hemsjukvarden

Regionen dvs utgaende fran sjukhuset 20 (52.6)

Béde kommunen och regionen 1(2.6)

Vet €j 0 ( 0.0)
(Om ja) Onskar ni att ni haft tillgang till Ja 14 (37.8)
mer sjukvard i hemmet? (%) Nej, det var lagom mycket vard i 23 (62.2)

hemmet

Nej, hade énskat mindre vard i hemmet 0 (0.0)
(Om ja) Hur upplevde ni sjukvérden i Mycket bra 28 (73.7)
hemmet? (%) Ganska bra 10 (26.3)

Ganska daligt 0(0.0)

Mycket daligt 0 ( 0.0)
(Om nej) Onskar ni att ni haft tillgdng till Ja 9 (19.6)
sjukvéard i hemmet? (%) Nej 37 (80.4)

1
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Digitala moten

Hur man svarar pa forsta fragan styr efterfoljande fragor. Fragan om mdjlighet till digitala moten géller

de som svarat Nej, 6vriga Ja.

Tabell 15: Digitala moten

Fraga Svarsalternativ Antal (%)
n 85
Har ni haft kontakt med varden via digitala  Ja 48 (56.5)
vardméten? (%) Nej 37 (43.5)
(Om ja) Hur upplever ni att det har Mycket bra 26 (55.3)
fungerat? (%) Ganska bta. 17 (36.2)

Ganska daligt 4 (8.5)

Mycket daligt 0 (0.0)
(Om ja) Onskar ni att fler virdmoten hade Ja. . . . . 7 (14.9)

Nej, digitala vardméten anvands/ 40 (85.1)

it digitala? (%
varit digitala? (%) forekommer i lagom omfattning

Nej, digitala vardmoten anvéinds/ 0(0.0)

forekommer i for hog omfattning

(Om nej) Onskar ni att ni haft mojlighet till ~ Ja 6 (16.7)
digitala vardmoten? (%) Nej 14 (38.9)
Vet ej/ ingen asikt 16 (44.4)

Upplevelse av omhandertagandet

Fragor i avsnitt

Stod vid problem med matintag: Stod vid problem med matintag hos ert barn

Behandling vid férstoppning: Behandling da barnet varit forstoppat

Behandling vid illamaende: Behandling da barnet varit illamaende

Forberedelse av barnet: Forberedelse av barnet infér omvardnadsinsatser eller undersékningar
Information till barnet: Information om sjukdomen och behandling till barnet

Information till virdnadshavare: Information om sjukdomen och behandling till er som vardnadshavare
Kénslomassigt stod vardnadshavare: Kénsloméssigt stod till er som vardnadshavare
Kanslomassigt stod barnet: Kanslomaéssigt stod till ert barn

Stod kring praktiska fragor: Stod kring praktiska fragor, exempelvis resor eller ekonomiska fragor
Smaértlindring: Smértlindring da barnet haft ont

Stod i kontakt med forskola/skola

Syskonstod: Stod till syskon

Uppmuntran till fysisk aktivitet

Uppmuntran till lek och valmaende

12
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Tabell 16: Hur upplever ni att omhéndertagandet av nedanstaende omraden fungerat.

Fraga Svarsalternativ Antal (%)
n 85
St6d vid problem med matintag (%) Mycket dalig 1(1.2)
Dalig 0( 0.0)
Varken bra eller dalig 9 (10.6)
Bra 23 (27.1)
Mycket bra 38 (44.7)
Ej aktuellt 14 (16.5)
Behandling vid férstoppning (%) Mycket dalig 0(0.0)
Dilig 0( 0.0)
Varken bra eller dalig 3 (3.5)
Bra 22 (25.9)
Mycket bra 43 (50.6)
Ej aktuellt 17 (20.0)
Behandling vid illamaende (%) Mycket dalig 0(0.0)
Dilig 2 ( 2.4)
Varken bra eller dalig 4 ( 4.7
Bra 23 (27.1)
Mycket bra 48 (56.5)
Ej aktuellt 8( 9.4)
Forberedelse av barnet (%) Mycket dalig 0 ( 0.0)
Dilig 1( 12)
Varken bra eller dalig 6(7.1)
Bra 33 (38.8)
Mycket bra 41 (48.2)
Ej aktuellt 4 ( 4.7)
Information till barnet (%) Mycket dalig 0 (0.0)
Dilig 2 ( 2.4)
Varken bra eller dalig 4 ( 4.7)
Bra 22 (25.9)
Mycket bra 48 (56.5)
Ej aktuellt 9 (10.6)
Information till virdnadshavare (%) Mycket dalig 0 (0.0
Dalig 0 ( 0.0)
Varken bra eller dalig 4 ( 4.7
Bra 26 (30.6)
Mycket bra 55 (64.7)
Ej aktuellt 0 ( 0.0)
Kénsloméssigt stod vardnadshavare (%) | Mycket dalig 4 (4.7)
Dilig 2 (2.4)
Varken bra eller dalig | 15 (17.6)
Bra 37 (43.5)
Mycket bra 23 (27.1)
Ej aktuellt 4 (4.7)
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Tabell 16: Hur upplever ni att omhandertagandet av nedanstdende omraden fungerat. (fortséttning)

Fraga Svarsalternativ Antal (%)
Kénsloméssigt stod barnet (%) Mycket dalig 1(1.2)
Dalig 3 (3.5)
Varken bra eller dalig | 15 (17.6)
Bra 22 (25.9)
Mycket bra 25 (29.4)
Ej aktuellt 19 (22.4)
Stod kring praktiska fragor (%) Mycket dalig 1(1.2)
Dalig 5( 5.9)
Varken bra eller dalig | 29 (34.1)
Bra 29 (34.1)
Mycket bra 14 (16.5)
Ej aktuellt 7(8.2)
Smértlindring (%) Mycket dalig 0 (0.0)
Dalig 1( 1.2)
Varken bra eller dalig 4 (4.7)
Bra 22 (25.9)
Mycket bra 50 (58.8)
Ej aktuellt 8(94)
Stod i kontakt med forskola/skola (%) Mycket dalig 1(1.2)
Dalig 1( 12)
Varken bra eller dalig 5(5.9)
Bra 29 (34.1)
Mycket bra 45 (52.9)
Ej aktuellt 4 (4.7)
Syskonstod (%) Mycket dalig 3 (3.5)
Dilig 1( 1.2)
Varken bra eller dalig | 18 (21.2)
Bra 21 (24.7)
Mycket bra 15 (17.6)
Ej aktuellt 27 (31.8)
Uppmuntran till fysisk aktivitet (%) Mycket dalig 1(1.2)
Dilig 5 (5.9)
Varken bra eller dalig | 17 (20.0)
Bra 27 (31.8)
Mycket bra 29 (34.1)
Ej aktuellt 6(7.1)
Uppmuntran till lek och vdlmaende (%) | Mycket dalig 1(1.2)
Dalig 1(1.2)
Varken bra eller dalig | 11 (12.9)
Bra 27 (31.8)
Mycket bra 42 (49.4)
Ej aktuellt 3 (3.5)
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Figur 5: Hur upplever ni att omhandertagandet av nedanstaende omraden fungerat... De som svarat "Ej aktuellt”
redovisas ej i figuren. n anger antal svar som redovisningen baseras pa per fraga och ar.
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstaende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se
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