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Forord

Denna kartlaggning som belyser vilka konsekvenser en foralders cancersjukdom far for
barns skolprestationer, hélsa och social situation har gjorts inom ramen for ett regerings-
uppdrag. Regeringen har tagit initiativ till ett brett nationellt utvecklingsarbete, dar Social-
styrelsen, Folkhdlsomyndigheten och Sveriges Kommuner och Landsting samarbetar fér
att starka stodet till barn och unga i familjer med missbruk, allvarlig sjukdom eller psykisk
ohélsa, eller da en foralder avlider. Rapporten ar den femte i en serie av fem om Barn som
anhdriga, framtagen av Lisa Berg och Anders Hjern vid CHESS, Karolinska Institu-
tet/Stockholms Universitet i samarbete med Institutionen for socialt arbete vid Stockholms
universitet.

Arbetet sker pd uppdrag av Linnéuniversitetet/Nationellt kompetenscentrum anhériga
(Nka). Nka har i sin tur i uppdrag av Socialstyrelsen att i samverkan med Linnéuniversite-
tet ta fram och sprida kunskap inom omradet Barn och unga som anhdériga till berérd per-
sonal och beslutsfattare. | sitt uppdrag har Nka som uppgift att langsiktigt stimulera och
stddja utvecklingen inom omradet samt att bygga upp en bas for kunskapsproduktion och
kunskapsspridning, erfarenhetsutbyte och larande

natverk.

Vi hoppas att kartlaggningen kan komma till nytta fér dig. Vill du foérdjupa dig ytterligare i
omradet finns mera information p& Nka:s webbsida (www.anhoriga.se). Dar finner du de
rapporter, kunskapsoversikter och halsoekonomiska analyser som tagits fram inom upp-
draget Barn som anhoriga. Pa webbsidan finner du ocksa forelasningar, filmer, reportage
och lank till webbutbildningen Barn som anhdriga — Vaga fraga.

Lennart Magnusson Elizabeth Hansson
Verksamhetschef FoU-ledare
Nka, Linnéuniversitetet Nka, Linnéuniversitetet
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Sammanfattning

Detta ar den femte rapporten i projektet "Barn som anhdriga”, som genomférs av CHESS
och institutionen for socialt arbete vid Stockholms universitet i samarbete med Nationellt
kompetenscentrum anhériga (Nka) och Linnéuniversitetet i Kalmar. Rapportens syfte ar
att belysa hur vanligt det &r barn upplever att en forélder drabbas av en cancersjukdom,
vilka konsekvenser detta har for skolprestationer i arskurs 9 samt for halsa och social situ-
ation for unga vuxna i aldern 18—40 ar.

Under aren 2007—2012 upplevde genomsnittligt 6 900 barn (3,7/1 000) per ar i aldern O—
18 ar att en foralder diagnostiserades med cancer. For 3 900 barn var det deras modrar
som drabbades och for 3 000 deras fader. De 342 522 barn som féddes 1990—1992 och
forblev folkbokforda i Sverige foljdes fram till sin 18-arsdag. Drygt 19 000 (5,6 procent) av
dessa barn var under barndomen med om att en forélder diagnostiserades med cancer. For
3800 barn (1,1 procent av alla barn i dessa arskullar) ledde en cancersjukdom till att en
foralder avled, med ungeféar lika h6g andel médrar som fader. For mddrarna var brostcan-
cer den vanligaste cancersjukdomen, med 41 procent av fallen, medan prostatacancer, med
17 procent av cancerfallen, var den vanligaste cancerformen bland faderna. Det var vanli-
gare att fader drabbades av "svar” cancer, det vill saga vardades under langre tid pa sjuk-
hus (mer &n en manad) eller avled i cancer. Detta gallde 37 procent av barnen vars far dia-
ghostiserats med cancer jamfort med 25 procent av dem vars mor insjuknat.

Hogre alder okar risken att drabbas av flertalet cancersjukdomar. Detta medfor att barn till
foraldrar som drabbas av cancer oftare an andra har foraldrar med en lang utbildning,
eftersom lang utbildning genomsnittligt leder till att foraldraskapet skjuts upp till hogre
aldrar. Detta galler i sarskilt hog utstrackning om det ar modern som drabbas av cancer,
eftersom den vanligaste formen av cancer hos kvinnor, bréstcancer, i hdgre grad drabbar
kvinnor med lang utbildning &n kvinnor med kort utbildning. N&r det galler cancerdodd hos
foraldrar &r risken daremot tvartom hogre for lagutbildade foraldrar.

I familjer med utomeuropeiskt ursprung var det mer ovanligt att bade modrar och fader
diagnostiserades med cancer jamfort med foréldrar i familjer med svenskt ursprung, me-
dan risken att foraldrar avled i cancer var ungefar densamma hos foraldrar med olika ur-
sprung. P& ett liknande satt var risken lagre for foraldrar i glesbygdsdominerade kommu-
ner att diagnostiseras med cancer jamfért med fordldrar i storstadskommuner, medan
risken att avlida i cancer for foraldrar var densamma i glesbygds- och storstadskommuner.

Familjens disponibla inkomster paverkades negativt av en foralders cancersjukdom, mest
om det var en far som insjuknade. Tappet i inkomst var sarskilt stor om foéraldern avled,
men ocksa en 1ang vardtid medforde lagre inkomster.

For analyser av konsekvenser for skolprestationer inkluderades 1048 904 barn fodda i
Sverige 1987—-1996 som gick ut grundskolans arskurs 9 under 2003—2012. Det var vanli-
gare att barn lamnade arskurs 9 utan uppnadd gymnasiebehdrighet om en foralder avlidit i



cancer innan barnet fyllt 15 ar. D& en mor avlidit var det 39 procent fler som blev utan
gymnasiebehdrighet och da en far avlidit 43 procent fler, efter att analysen justeras for
familjens sociala bakgrund. Aven barn till fader som 6verlevde sin cancersjukdom, men
vardades under en langre tid pa sjukhus, hade i lagre utstrackning behérighet till gymna-
siet. Nagot lagre genomsnittliga betyg sdgs ocksa i ak 9 for barn till foraldrar som varit
inlagda en langre tid pa sjukhus eller som avlidit av cancern (-0.05 — -0,21 SD), efter att
analysen justerats for familjens sociala bakgrund.

For att belysa langtidskonsekvenser for hélsa och social situation hos barn vars foralder
diagnostiserades med en cancersjukdom under deras barndom genomférdes en uppfolj-
ning i nationella register till 30—40 ars alder av 871397 man och kvinnor som foddes i
Sverige under 1973—1982. Barn till féraldrar som diagnostiserats med cancersjukdom
under deras barndom hade, i linje med de lagre skolprestationerna i arskurs 9, en tkad risk
att inte uppnd gymnasiekompetens. Trots detta arbetade de i lika hog grad som andra
jamnariga vid uppféljningen vid 30—40 ars alder, och hade inkomster pa samma niva som
de. Svarighetsgraden av foralderns sjukdom paverkade inte dessa utfall.

De mest patagliga negativa konsekvenserna for barnen av en svar cancersjukdom hos en
foralder i vuxen alder var en 6kad risk for missbruk och kriminalitet, med riskokningar i
storleksordningen 25—33 procent for man och nagot lagre nivaer for kvinnor.

En riskokning med 10—27 procent for psykiatrisk vardkonsumtion noterades ocksa, men
ingen 6kad psykofarmakakonsumtion. Nagra okade risker for dessa utfall kunde daremot
inte identifieras hos personer vars foraldrar diagnostiserats med cancer och inte avlidit
eller vardats under nagon langre tid pa sjukhus.

De relativa konsekvenserna av en foralders cancersjukdom var likartade for man och kvin-
nor, fransett att en okad risk for sjukhusvard for sjalvmordsforsok/sjalvskadande beteende
endast noterades hos kvinnor och en 6kad risk att vara mottagare av forsorjningsstod vid
30—40 ars alder noterades enbart for man.

Langtidsuppfoljningen visar att en foralders cancersjukdom, oavsett om den &r svar eller
inte, okar risken for att en person sjalv ska avlida i cancer. Riskokningen fran 18 till 30—40
ars alder var 62 procent om en foralder diagnostiserats med en cancersjukdom och 69 pro-
cent om foraldern avlidit i cancersjukdomen.

Studiens resultat talar inte for att familjens sociala bakgrund paverkar konsekvenserna av
en foralders svara cancersjukdom pa nagot mer betydelsefullt satt nar det galler barnets
utbildning, arbete, psykiatriska vardkonsumtion, missbruk eller kriminalitet.

Resultaten fran denna rapport pekar pa skolan som en angelagen arena for forebyggande
atgarder. Bristande skolprestationer i arskurs 9 och avsaknad av gymnasiekompetens var
en viktig konsekvens en foralders svara cancersjukdom. Tidigare studier har visat att detta
ar betydande riskfaktorer for missbruk och kriminalitet. Var studie pekar darfor pa vikten
och nyttan av att ge forstarkt inlarningsstod till barn till sjuka féraldrar som har svart att ge
detta stod i hemmet, tillfalligt eller pa langre sikt. De lagre disponibla inkomster som note-
rades i familjer som drabbades av svar cancersjukdom hos en foralder pekar for att stod till



dessa familjer ocksa skulle kunna omfatta forandringar i sjukforsakringssystemet for att
forbattra cancersjukas materiella resurser.

Var studie visar pa en okad risk for barn till foraldrar som drabbas av cancer att sjalva
drabbas av cancer. Att identifiera individer som har en genetiskt dkad risk att drabbas av
cancer, for att pa sa satt kunna intervenera tidigt eller erbjuda riktad screening, diskuteras
idag i férst hand for brostcancer, men kan inom en nara framtid troligen bli aktuell for en
del andra cancerformer.

Ett viktigt resultat fran denna studie &r att konsekvenserna av en foréalders cancersjukdom
starkt hanger ihop med sjukdomens svarighetsgrad. Bland barnen vars foraldrar drabbats
av cancer hade den tredjedel som hade en foralder som vardats minst en manad pa sjukhus
eller avlidit en 6kad risk for patagliga negativa konsekvenser, sdval nar det galler familjens
inkomst under barndomen, skolprestationer i ak 9 och gymnasiet, som psykiatrisk vard-
konsumtion, missbruk och kriminalitet i vuxen alder. Nagra patagliga 6kade negativa kon-
sekvenser hos barn till foréaldrar med mildare former av cancersjukdom kunde déremot
inte identifieras. Det &r troligt att dessa skillnader i konsekvenser mellan svar och mer
lindrig cancersjukdom &r generaliserbara ocksa till andra fysiska sjukdomar. Detta pekar
pa att resurser till stodinsatser till barn med foraldrar som har fysiska sjukdomar bor prio-
riteras till dem som har svara langvariga sjukdomar, medan barnens eget natverk vanligt-
vis tycks klara att ge ett tillrackligt stod nar foréaldrar drabbas av mer tillfalliga sjukdomar,
aven om de ar potentiellt livshotande.

En mors dod i cancer dkade sannolikheten att bli placerad i samhallsvard under barndo-
men. Nio procent av dessa barn blev det jamfort med tre och en halv procent i hela befolk-
ningen och fyra procent om en far avled i cancer. Fler av dessa barn blev ocksa kvar i sam-
hallsvard under lang tid an andra samhéllsplacerade barn. En mors dod i cancer tkade
ocksa risken for betydande kriminalitet och missbruk mer &n en fars dod. Sammantaget
pekar detta pa att det ar sarskilt angelaget med stod fran samhallet nar en mor drabbas av
cancer i socialt sarbara familjer samt att samhéllet redan idag satsar betydande resurser pa
dessa barn.

| tidigare rapporter fran detta projekt har vi beskrivit konsekvenser for olika grupper av
barn som anhériga; barn till foraldrar med psykisk sjukdom och missbruk (Hjern et al,
2013; Hjern et al, 2014b) samt néar foraldrar avlider (Hjern, 2014a). Nar man jamfor dessa
olika belastningar for barn sa ar otvetydigt de negativa konsekvenserna storst for barn till
foraldrar med psykisk sjukdom och/eller missbruksproblem. Det ar darfor rimligt att dessa
barn ges hogst prioritet i det férebyggande arbetet for "Barn som anhdériga”. Men aven barn
till foraldrar som avlider och barn till foraldrar med langvarig fysisk sjukdom, som svara
former av cancer, har negativa konsekvenser av sina foraldrars sjukdom som kan motivera
sarskilda insatser. FOr barn till foraldrar som drabbas av svara, men kortvariga sjukdomar,
forefaller dock behovet av insatser vara mindre angeldgna om man ser till konsekvenserna
pa langre sikt.

Sammanfattningsvis visar denna femte CHESS-rapport om "Barn som anhdériga” pa nega-
tiva forebyggbara konsekvenser i form av sdmre skolprestationer och en o6kad risk for



missbruk, psykiatrisk vard och kriminalitet hos den tredjedel av barn till foraldrar som
drabbas av cancersjukdomar som &r sa svara att de leder till doden eller sjukhusvard i mer
an trettio dagar. For 6vriga tva tredjedelar av dessa barn identifierades inga langsiktiga
negativa konsekvenser, bortsett fran en 6kad risk att sjalva drabbas av cancer.
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Inledning

Den har rapporten om barn till féréldrar som diagnostiseras med cancer utférs av CHESS
pa uppdrag av Socialstyrelsen och ar den femte rapporten i projektet ”Barn som anhériga”
(se tidigare rapporter: Hjern & Manhica, 2013; Hjern et al 2013; Hjern et al 2014a, Hjern et
al 2014b). Dessa rapporter ar en del av Socialstyrelsens regeringsuppdrag att samordna
insatser som syftar till att stodja implementeringen av bestimmelser i Halso- och sjuk-
vardslagen (2009:979, 2 g 8) och Patientsakerhetslagen (2010:659, 6 kap. 5 §) som ror
barn som anhdériga.

Halso- och sjukvarden ska sarskilt beakta ett barns behov av information, rad och
stod om barnets foralder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor till-
sammans med

1. har en psykisk stérning eller en psykisk funktionsnedsattning,
2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller
3. &r missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

Detsamma galler om barnets foralder eller nAgon annan vuxen som barnet varakt-
igt bor tillsammans med ovantat avlider.

I en tidigare rapport (Hjern & Manhica, 2013) har vi kunnat visa att manga barn vaxer upp
med en foralder som har nagon form av allvarlig fysisk sjukdom. Bland barn fédda 1987—
1989 var drygt 12 procent under sin barndom med om att en foralder vardades inneligg-
ande pa sjukhus i mer &n en vecka pa grund av en fysisk sjukdom (Hjern & Manhica, 2013).
I Sverige drabbas ungefar 55 000 personer av cancer varje ar (Cancerfonden, 2014). Can-
cersjukdomar &ar nagra av de vanligaste allvarliga fysiska sjukdomarna som kan drabba
foraldrar med barn under 18 ar och atskilliga barn vaxer upp i familjer dar nagon av forald-
rarna drabbas av cancer. For barnet innebar detta en kortare eller langre tid dar sjukdo-
men, och det hot om dod den for med sig, paverkar barnets och familjens livsvillkor.

I den har rapporten beskriver vi hur vanligt det ar att barn ndgon gang under sin uppvaxt
ar med om att en foralder diagnostiseras med cancer. Vi studerar férekomsten av cancer-
sjukdom hos fader respektive mddrar och belyser eventuella socioekonomiska och socio-
demografiska skillnader utifran foraldrars utbildning, familjens disponibla inkomst, boen-
deort och utlandsk bakgrund. Vidare &r syftet med rapporten att studera vilka konsekven-
ser en foralders cancersjukdom kan ha pa barnets forutsattningar genom livet, genom att
analysera skolprestationer, utbildningskarriar, arbete och inkomster, psykisk ohalsa, miss-
bruk, kriminalitet och mortalitet under ungdomsaren och det tidiga vuxenlivet for personer
som under barndomen &r med om att en foralder diagnostiseras med cancer.
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Material och Metod

Den héar rapporten baseras pd anonymiserade analyser av registerdata dar information fran
flera nationella register har lankats till varandra. Data om sjuklighet har hamtats fran Can-
cerregistret, Patientregistret och Dddsorsaksregistret, som samtliga halls av Socialstyrel-
sen. Statistiska Centralbyrdns (SCB) Flergenerationsregister anvandes for att koppla sam-
man foraldrar och barn, och socio-demografiska data hamtades fran SCBs Longitudinella
Integrationsdatabas for Sjukférsakrings- och Arbetsmarknadsstudier (LISA).

Cancer hos foraldrar

Foraldrar med cancer identifierades genom en forsta diagnos pa en malign (elakartad)
tumor registrerad i Cancerregistret medan barnet ar 0—18 ar (015 ar for analyser kring
skolresultat). Typ av tumor kategoriserades enligt tumorens morfologiska klassifikation
enligt WHO:s ICD-klassifikation. Tillsammans med information fran Dodsorsaksregistret
beraknades dven hur manga barn som ar med om att en foralder dor i cancer. Vardtid i
antal dagar beraknades utifrdn information om sjukhusinlaggning fran Patientregistret och
anvandes tillsammans med informationen fran Dodsorsaksregistret for att kategorisera
sjukdomen efter svarighetsgrad: a) foraldern dverlevde cancern och tilloringade ingen eller
kortare tid (mindre an 31 dagar) pa sjukhus, b) foraldern overlevde cancern och spende-
rade en langre tid (mer &n 31 dagar) pa sjukhus, och ¢) cancern ledde till doden innan bar-
net fyllde 18 &r (fore 15 ars alder for analyser av konsekvenser for skolprestation).

Resultaten fran analyserna av forekomst av cancer hos foréldrar visas separat for modrar
och fader. Resultaten fran analyserna av konsekvenser av cancer hos foréaldrar presenteras
endast separat for modrar och fader om skillnader sdgs i dessa analyser, annars samman-
slaget (cancer hos ndgon av foraldrarna).

I analyserna av férekomsten av cancer hos foraldrar utgar vi fran tva olika studiepopula-
tioner:
1. Allabarnialdrarna 0—17 ar som var folkbokftrda i Sverige under aren 2006—2011.
I den héar populationen beraknades genomsnittliga varden per ar av forekomsten
av cancer hos foraldrarna under aren 2007—2012.

2. 342522 barn fodda i Sverige under aren 1990—1992 med uppfoljning fran fodelsen
fram till 2012. Har beraknades forekomsten av cancer hos foréaldrar fran fodelsen
fram till att barnet var 18 ar. Ytterligare fyra ar lades till uppféljningen for att
kunna gora tillforlitliga berakningar av cancerns allvarlighetsgrad baserad pa anta-
let varddagar. | den har populationen beraknades férekomsten av cancer hos for-
aldrar, hur manga barn som ar med om att en foralder dor i cancer, fordelning 6ver
typ av cancer och hur lange foraldern vardas inneliggande pa sjukhus i samband
med cancerdiagnosen. Vi berdknar ocksa betydelsen av socioekonomiska och so-
ciodemografiska faktorer for bade éverlevnad och dod i cancer.
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Ekonomiska konsekvenser for familjer dar en foralder diagnostiseras
med cancer

I analyserna av ekonomiska konsekvenser for familjer dar en foralder diagnostiseras med
cancer utgar vi fran populationen av barn fodda 1990—1992. Har jamfor vi familjebaserad
disponibel inkomst mellan familjer dar en foralder diagnostiseras med cancer och familjer
utan cancer hos nagon foralder (baserat pa alla beskattade inkomster och transfereringar
minus betald skatt, dividerat med antalet konsumtionsenheter i hushallet, enligt en algo-
ritm som utvecklats av Statistiska Centralbyran) under aret da barnet fyller 18 ar (2008—
2010). I dessa analyser tar vi hansyn till skillnader i familjernas disponibla inkomster vid
barnets fodelse. P4 motsvarande satt jamfor vi ocksa beroende av forsorjningsstod i famil-
jer med och utan cancer hos foraldrar. Information om disponibel inkomst och forsorj-
ningsstod inhamtades fran LISA-databasen.

Konsekvenser for skola och utbildning

For analyser av konsekvenser for skolprestationer inkluderades 1 048 904 barn fodda i
Sverige 1987—1996 som gick ut grundskolans arskurs 9 under 2003—2012. Har analysera-
des genomsnittliga skillnader i meritvarden fran arskurs 9 och andel som inte uppnadde
gymnasiebehdrighet mellan barn vars féraldrar diagnostiserats med cancer nar barnet var i
aldern 0—15 ar och 6vriga barn i studiepopulationen. For individer fodda 1987—1993 analy-
serades dven andel som inte avslutat ett gymnasieprogram. Information om skolprestation
i grundskola och fullgjorda gymnasieutbildningar hamtades fran Statistiska Centralbyrans
betygsregister som bygger pa uppgifter inrapporterade till Skolverket fran Sveriges skolor.

Utfall i ung vuxen alder

Utfall fran 18 ars alder till dess att barnen hunnit bli i 30—40 arsaldern analyserades for
871 397 mén och kvinnor fodda i Sverige 1973—1982 som var vid liv och folkbokférda i
landet vid 18 ars alder. Individer med och utan erfarenhet av en féralders cancer under
barndomen (innan 18 ars alder) jamfordes med avseende pé utbildning, arbete och in-
komster, psykisk ohélsa, missbruk, kriminalitet och mortalitet. Dessa utfallsvariabler base-
rades pa uppgifter om utbildning, arbete och inkomster fran LISA-databasen, specialist-
vard fran Patientregistret, uthamtade receptbelagda lakemedel fran Lakemedelsregistret,
kriminalitet fran Registret 6ver Lagforda samt dodsfall fran Dodsorsaksregistret.

e Postgymnasial utbildning, avslutad fore 31 dec 2012
e | arbete 2012, baserat pa inkomst fran anstéllning i november 2012
e Loneinkomst 2012 hos dem var i arbete i november 2012

e Disponibel inkomst 2012 analyserades for alla som hade en disponibel inkomst
som inte dversteg 2 miljoner

e Forsorjningsstéd under 2012
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e Nagon inkomst fran aktivitetsersattning, sjukersattning, handikappsersattning el-
ler minst 50 procent av den disponibla inkomsten som sjukpenning under 2012

e Specialistvard med psykiatrisk diagnos efter 18 arsdagen, 6ppen och inneliggande
vard

e Psykofarmakakonsumtion: nagot uthamtat recept av psykofarmaka samt uthamtat
recept av anti-depressiva lakemedel under 2014

e Sjalvmordsforsok/sjalvorsakad skada: inlagd pa sjukhus till foljd av sjalvmordsfor-
sok eller misstéankt sjalvmordsforsok efter 18-arsdagen

e Missbruk: specialistvard med alkohol- eller narkotikarelaterad diagnos efter 18-
arsdagen, 6ppen och inneliggande vard

e Kriminalitet: att ha blivit ddmd i domstol for ett brott (lagférd)

e Betydande kriminalitet: ddmd i domstol for ett brott dar paféljden blev skyddstill-
syn, fangelse eller rattspsykiatrisk vard vid minst ett tillfalle efter 18-arsdagen

e Dddsfall identifierades fran barnets artonde fodelsedag till och med den 31 decem-
ber 2013

Sociodemografiska och socioekonomiska variabler

Information om kon, boendeort, foraldrars utbildning, forsorjningsstod i hushallet inham-
tades fran SCB:s LISA-databas. Boendeort kategoriserades som a) storstad (inklusive for-
ortskommuner), b) annan stad (inklusive pendlingskommuner och tatorter med mer an
25 000 invanare) eller c) glesbygd (6vriga kommuner). Foraldrars utbildningsniva katego-
riserades som grundskola, gymnasium eller postgymnasial, utifrdn foraldern med hogst
utbildning. Forsorjningsstod i hushallet kodades som ja/nej, dar ja indikerar att minst en
av foraldrarna bodde i ett hushall som fick forsorjningsstod detta ar. Vi ville ocksa belysa
huruvida det fanns skillnader i forekomst av cancer hos foraldrar mellan barn i familjer
med olika ursprung. Information om féraldrars fodelseland hamtades fran Registret Gver
Totalbefolkningen och anvandes for att kategorisera fodelseland som Sverige, 6vriga
Europa, och dvriga varlden. Familjer dér en forélder var fédd i Sverige och en fédd utanfor
Sverige utgjorde ytterligare en kategori, "mix”. Om bagge foréldrarna var utlandsfoédda,
men i olika delar av varlden, kategoriserades familjen efter moderns fodelseland. Barn som
nagon gang varit placerade i samhallsvard identifierades i Socialstyrelsens Register éver
Insatser for Barn och Unga.

Statistisk analys

Vi har anvant tre olika typer av regressionsanalyser, linjar regression, logistisk regression
och Cox regression (Se Faktaruta 1 for forklaring). Linjar regression anvandes i analyser av
konsekvenser for familjens disponibla inkomst och for att jamfora genomsnittliga merit-
varden mellan barn till foréldrar som diagnostiserats med cancer respektive évriga barn i
studiepopulationen. Resultaten fran den senare analysen ar uttryckt i standardavvikelser
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(Z-véarden). En standardavvikelse motsvarar ungefar 60 meritvardespoang. Nar B=0,20 s&
motsvarar det saledes 0,20 standardavvikelser eller, omraknat till meritvarde, 12 meritvar-
despoéng.

Faktaruta 1

Regressionsanalyser

Med hjalp av de statistiska analysmetoderna logistisk och Cox regression
kan sannolikheten skattas for att en handelse ska intraffa, till exempel
olika indikationer pa psykisk ohélsa. I logistisk regression &r utfallet binéart,
dvs antingen har man det eller inte under en definierad tidsrymd, t ex ett
ar. I Cox regressioner finns en mer sofistikerad tidsdimension, vilket gor
det mojligt att studera ovanliga utfall under en langre tid genom att be-
rakna tiden i studien som en sarskild variabel, persontid. I rapporten an-
vands flera olika riskbegrepp, beroende pa vilken analysmetod som har
anvants. Cox regressioner leder fram till en hazard ratio (HR), medan log-
istisk regression skapar odds ratios (OR). Bagge begreppen kan dock van-
ligen tolkas pad samma sitt som relativ risk (RR), dvs sannolikheten for att
en viss handelse intraffar hos en grupp, jamfért med en vald referens-
grupp. En relativ risk pa 2 anger att risken ar dubbelt s& hog (2 ganger sa
hog) som i referensgruppen. Nar den relativa risken &r mindre &n 1 blir
risken lagre &n referensgruppens.

Linjar regression anvands vid analys av kontinuerliga variabler, t ex in-
komst. Denna analys leder fram till ett matt B, som motsvarar skillnaden
mellan den studerade gruppen och en jamforelsegrupp. Om B t ex ar

15 000 nar man jamfér inkomster mellan tva grupper innebéar det att den
ena gruppen genomsnittligt har en inkomst som &r 15 000 kr hogre.

Att "justera” analysen

I regressionsanalyser férs6ker man ofta likstélla analysen for bestamnings-
faktorer som skiljer sig at mellan de grupper som jamférs, och som paver-
kar utfallet. Pa detta sétt forséker man med hjélp av matematik renodla
betydelsen av den faktor som man é&r intresserad av. I var studie har vi till
exempel varit intresserade av att renodla betydelsen av foraldrars miss-
bruk och psykiska sjukdom fran faktorer som foraldrars utbildning och
ursprung och har darfér "justerat” var analys for dessa faktorer.

Statistisk signifikans

I de statistiska analyserna beréknas ett p-varde. Detta talar om ifall de
samband som beskrivs mellan tva variabler skiljer sig fran slumpen. I den
héar studien anvander vi ett p-varde pa <0.01 (**), vilket innebar att sam-
bandet 99 ganger av 100 inte forklaras av slumpen.
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Resultat

Resultaten presenteras separat for pojkar/man och flickor/kvinnor da analyserna visade
signifikanta skillnader i forekomst, eller konsekvenser, av en foralders cancersjukdom mel-
lan kénen. Da inga eller endast marginella skillnader sdgs presenteras resultaten samman-
slaget for kdnen.

Forekomst av cancer hos foraldrar under aren 2007-2012

Under aren 2007—2012 var 3,7 barn per 1 000 varje ar med om att en foralder diagnostise-
rades med cancer (Figur 1). Sma skillnader sags mellan de olika aren och under ett genom-
snittligt ar handlade det om ungefar 6 900 barn. Fér 3 900 barn var det en mor som dia-
gnostiserades med cancer och fér 3 000 barn en far.

2,1

Per 1000

1,6

Nagon foralder cancer Mor cancer Far cancer

Figur 1. Promille av barn i aldrarna 0—17 ar dar en foralder diagnostiserades med cancer ett
genomsnittligt r under perioden 2007—2012.

Figur 2 visar aldersfordelningen for barnen vid forélderns cancerdiagnos. Majoriteten av
barnen var i tondren nar foraldern diagnostiserades med cancer, vilket i ndgot storre ut-
strackning géllde barn till fader med cancer.
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Figur 2. Barnets alder vid foralderns cancerdiagnos under perioden 2007—2012.

Forekomst av cancer hos foraldrar till barn fédda 1990-1992

Drygt 19 000 barn (5,6 procent) av de fédda 1990—1992 var under barndomen med om att
en foralder diagnostiserades med cancer. For 3 800 barn (1,1 procent av alla barn) ledde
cancern till att foréldern dog. Fler barn var med om att en mor diagnosticerades med can-
cer, medan det var ungefar lika manga modrar som fader som dog av sin cancer (Figur 3
och 4). Att bada foraldrarna drabbades av cancer var ovanligt, drygt 300 barn (0,1 procent)
i den har populationen var med om detta under uppvaxten.
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Figur 3. Andel barn fédda 1990—92 som under barndomen varit med om att en féralder diagnosti-
serats med cancer.
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5% -
4% -
3% -
2% -

1,1%
1% - 0,5% 0,6%
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Nagon foralder Mor dod i cancer Far dod i cancer

Figur 4. Andel barn fodda 1990—92 som under barndomen varit med om att en féralder avlidit i
cancer.
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Figur 5 visar barnens alder nar foraldern fick en cancerdiagnos eller dog i cancer. Aven i
denna aldersgrupp var majoriteten av barnen, runt 60 procent, tonaringar nar foraldern
diagnostiserades med cancer.

100% -
80% -
58,3% 59,8% 60,1% 61,7%
60% -
12-17 ar
20% - ®6-114r
mO0-5ar
20% -
na o B% nm
Mor sjuk Mor doéd  Far sjuk cancer Far dod cancer
cancer cancer

Figur 5. Andel barn fodda 1990—92 som under sin uppvéaxt varit med om att en foralder fatt en
cancerdiagnos eller att en foralder dott i cancer, efter barnets alder vid foralderns cancerdiagnos
respektive dédsfall.

Typ av cancer

Fordelningen 6ver de vanligaste cancerformerna hos mddrar och fader till barnen fodda
1990-1992 visas i figur 6a och 6b. For modrar var brdstcancer den vanligaste cancersjuk-
domen, med 41 procent av fallen (Figur 6a). Prostatacancer var, med 17 procent av fallen,
den vanligaste cancerformen bland faderna (Figur 6b). Figur 6a och 6b visar ocksa andelen
av all cancerdod for varje cancerform i var studiepopulation. Bland modrarna med cancer
stod brdstcancer for den hogsta andelen av cancerddd, drygt en tredjedel. Bland faderna
stod lungcancer med drygt 14 procent for den stérsta andelen av dddsfallen i cancer.
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Figur 6a. Fordelning éver typ av cancer hos médrar till barn fédda 1990-1992.
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Figur 6b. Fordelning dver typ av cancer hos fader till barn fodda 1990—1992.

20




Sjukhusvistelse och cancerns svarighetsgrad

Fordelningen 6ver antal dagar som foraldrarna med cancer var inlagda pa sjukhus ses i
figur 7a och 7b. Det var ungefar lika vanligt for médrar som for fader att cancerdiagnosen
inte innebar nagon vistelse alls pa sjukhus. Det var dock vanligare for fader att tillbringa en
langre tid pa sjukhus. 31 procent av faderna tillbringade mer &n en manad pa sjukhus, jam-
fort med 21 procent av médrarna. Tittade vi bara pa de foraldrar for vilka cancerdiagnosen
innebar en viss tid (kortare eller langre) pa sjukhus sa var denna skillnad an mer markant;
40 procent av faderna och 27 procent av médrarna var inlagda pa sjukhus under mer an en
manads tid.

Hingen

W< 7 dagar
m 7-31 dagar
> 31 dagar

Figur 7a. Mor som blivit inlagd p& sjukhus efter cancerdiagnosen, efter antal dagar pa sjukhus.
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Hingen

B < 7 dagar
m 7-31 dagar
> 31 dagar

Figur 7b. Far som blivit inlagd pa sjukhus efter cancerdiagnosen, efter antal dagar pa sjukhus.

Vi kategoriserade cancerns svarighetsgrad enligt foljande a) foraldern Gverlevde cancern
och tillbringade ingen eller kortare tid (mindre an 31 dagar) pa sjukhus, b) fordldern 6ver-
levde cancern och spenderade en langre tid (mer an 31 dagar) pa sjukhus och c) cancern
ledde till doden da barnet var i aldern 0—17 ar. Fordelningen éver dessa kategorier for bar-
nen fédda 1990—-1992 ses i Figur 8.
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Figur 8. Foralder med cancer efter sjukdomens svarighetsgrad.

For de flesta av barnen innebar féralderns cancerdiagnos ingen eller en kortare tids vistelse
pa sjukhus. Detta gallde 75 procent av barnen da det var en mor som diagnostiserats med
cancer och 63 procent av barnen da det var en far som diagnostiserats med cancer. Det var
vanligare att fader vardades under langre tid pa sjukhus eller gick bort i cancer. Detta
gallde 37 procent av faderna och 25 procent av médrarna med cancer.

Totalt i studiepopulationen av barn fédda 1990—1992 var det ca 6 000 barn (1,7 procent)
som under barndomen var med om att en foralder vardades pa sjukhus under en langre tid
(mer an 31 dagar) pa grund av cancer eller avled i cancer.

Forekomst av cancer hos foéraldrar i férhallande till féraldrars
utbildningsniva och familjens disponibla inkomst

Forekomsten av cancer hos framfor allt modrar var hégre da foraldrarna hade en hogre
utbildningsniva och da hushallets disponibla inkomst var hogre (Figur 9 och 10).
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Figur 9. Andel barn (fédda 1990—92) som under sin uppvéaxt varit med om att en foralder fatt en
cancerdiagnos, efter foraldrars hogsta utbildning.
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Figur 10. Andel barn (fédda 1990—92) som under sin uppvéaxt varit med om att en foralder fatt en
cancerdiagnos, efter hushallets disponibla inkomst 1990—1992.
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Den vanligaste formen av cancer hos mddrar, bréstcancer, diagnostiseras i hdgre grad hos
kvinnor med 1ang utbildning (Socialstyrelsen, 2011). Figur 11 nedan visar darfor forekoms-
ten av cancer hos modrar efter foraldrars hogsta utbildning, da bréstcancer exkluderats.
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Figur 11. Andel barn (fodda 1990—92) som under sin uppvaxt varit med om att modern fatt en
cancerdiagnos (brostcancer exkluderat), efter féraldrars hégsta utbildning.
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Figur 12a visar férekomsten av cancer hos modrar efter familjens inkomst, dar vi tagit han-
syn till alder. Har ser vi ocksa hur andelen brostcancer fordelar sig over dessa kategorier.
Figur 12b visar motsvarande aldersstandardiserade figur for fader med cancer.

5% -

4% -

* %k % *kk ook -
3% -
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1% -
0% . . . . .

Forsta kvintilen Andra kvintilen Tredje kvintilen Fjarde kvintilen Femte kvintilen

= Ovrig cancer W Bréstcancer

Figur 12a. Andel barn (fédda 1990—92) som under sin uppvéaxt varit med om att modern fatt en
cancerdiagnos, efter hushallets disponibla inkomst 19901992, standardiserat for moderns alder.
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5% -

4% -

3% -

2% -

1% -

0%

Figur 12b. Andel barn (fodda 1990—92) som under sin uppvéaxt varit med om att fadern fatt en
cancerdiagnos, efter hushallets disponibla inkomst 1990—1992, standardiserat for faderns alder.
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Till skillnad fran resultaten i forhallanden till socioekonomisk position och forekomsten av
cancerdiagnos var det vanligare att en foralder dog i cancer da foraldrarna hade lagre ut-
bildning och familjens inkomst var lagre (Figur 13 och 14). Sarskilt tydligt sags detta for
fader som avlidit i cancer.
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Figur 13. Andel barn (fédda 1990—92) som under sin uppvéaxt varit med om att en féralder dott i

cancer, efter foraldrars hogsta utbildning (alderstandardiserat).
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Figur 14. Andel barn (fédda 1990—92) som under sin uppvaxt varit med om att en forélder dott i

cancer, efter hushallets disponibla inkomst, 1990—1992 (alderstandardiserat).
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Utlandskt ursprung

En lagre forekomst av cancer sags hos bade mddrar och fader da foraldrarna hade uto-
meuropeiskt ursprung. Daremot fanns inga skillnader vad géller cancerddd (Figur 15a och

15b).
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Figur 15a. Andel barn (fodda 1990—92) som har en féralder som fatt en cancerdiagnos nagon gang
under barnets uppvaxt, efter foraldrars ursprung (alderstandardiserat).
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Figur 15b. Andel barn (fodda 1990—1992) dar en foralder dott av cancer ndgon gang under barnets
uppvaxt, foraldrars ursprung (alderstandardiserat).
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Regionala skillnader

Som Figur 16a och 16b visar sags mindre regionala skillnader i forekomsten av cancer hos
foraldrar, vid en jamfdrelse av cancerférekomsten hos fader och mddrar i storstad, annan
stad och glesbygd. Férekomsten av cancer hos foraldrar var nagot hogre i storstaderna.
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Figur 16a. Andel barn fédda 1990—92 som under barndomen varit med om att en forélder diagnos-
tiserats med cancer, efter region (alderstandardiserat).

1,2% -
1,0% -

0,8% -

0,6% -
0,4% -
0,2% -
0,0%
esbygd

storstad annan stad| glesbygd storstad annan stad| gl

Mor dod i cancer Far dod i cancer

Figur 16b. Andel barn fédda 1990—92 som under barndomen varit med om att en féralder dott i
cancer, efter region (alderstandardiserat).
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Barn i samhéallsvard och féraldrar med cancer

Det var vanligare for barn vilkas foraldrar avlidit i cancer att ha blivit placerade i samhélls-
vard under barndomen (Figur 17), i jamforelse med 6vriga barn i studiepopulationen.
Drygt nio procent av barnen vilkas modrar avlidit i cancer blev placerade i samhallsvard,
jamfort med 3,5 procent hos évriga. Motsvarande siffra fér barn till fader som avlidit i can-
cer var drygt 4 procent.

Majoriteten av placeringarna var korta, bade bland barn fran familjer dar en forélder dia-
gnostiserats med cancer och bland barn fran familjer utan denna erfarenhet. Andelen
langre placeringar (mer an tva ar) var betydligt hogre bland barn till modrar som avlidit i
cancer. Andelen var 26 procent, att jaAmfora med 16 procent bland fader som avlidit i can-
cer och 10 procent i jamforelsegruppen.
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Figur 17. Andel barn i samhallsvard bland barn till féraldrar utan cancer samt bland barn till
modrar respektive fader med cancer, dar cancerdiagnosen foregatt omhandertagandet.

Ekonomiska konsekvenser for familjer dar en fordlder
diagnostiserats med cancer

Familjer dar en fordlder diagnostiserats med cancer under barnets uppvaxt hade lagre dis-
ponibel inkomst, framfor allt da en foralder — och sarskilt en far — avlidit i cancer (Figur
18). Aven en foralders langvariga sjukhusvistelse medférde en forsamring av familjens
ekonomiska resurser, med lagre inkomst och hégre andel med forsoérjningsstod (Figur 18
och 19).
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Figur 18. Skillnad i familjebaserad disponibel inkomst d& barnet var 18 ar (2008—2010), mellan
familjer med och utan cancer hos nagon foralder. Justerat for moderns alder, foraldrars hogsta

utbildning samt disponibel inkomst under barnets fodelsear.
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Figur 19. Andel med forsorjningsstod i familjer med och utan cancer hos nagon foralder. Justerat

for moderns alder, foraldrars hogsta utbildning samt forekomst av forsérjningsstod under barnets

fodelsear.
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Skolprestationer i grundskola och gymnasium

Genomsnittliga meritvarden och gymnasiebehdrighet fran
grundskolans arskurs 9

Flickor hade hdgre genomsnittligt meritvarde an pojkar (221,8 respektive 199,7) och det
var fler pojkar an flickor som gick ut arskurs 9 utan gymnasiebehdérighet (13,3 procent mot
10,6 procent). Som figur 20 visar var skillnaden i uppnddd gymnasiebehorighet mycket
stor mellan barn till foraldrar med olika utbildningsniva. | de féljande analyserna av skol-
prestation tar vi hansyn till detta genom att justera for foraldrars utbildningsniva.
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Figur 20. Procent utan gymnasiebehdrighet fran arskurs 9 efter féraldrars hogsta utbildning,
standardiserat for fodelsear, kon och moderns alder.

D4 en foralder avlidit i cancer var det vanligare att barnet gatt ut arskurs 9 utan uppnadd
gymnasiebehdrighet. D& en mor avlidit var det 39 procent fler utan gymnasiebehorighet
och d& en far avlidit 43 procent fler (Figur 21a och 21b). Aven barn till fider som vérdats
under en langre tid pa sjukhus hade i lagre utstrackning behdrighet till gymnasiet.
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Figur 21a. Procent utan gymnasiebehdrighet fran arskurs 9, mor diagnosticerad med cancer,
standardiserat for fodelsear, kon, moderns alder och faderns utbildning.
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Figur 21b. Procent utan gymnasiebehdrighet fran arskurs 9, fader diagnostiserad med cancer,
standardiserat for fodelsear, kon, moderns alder och utbildning.
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Figur 22a och 22b visar resultaten fran linjara regressioner av genomsnittliga meritvarden
(uttryckt som Z-varden) hos barn till foréldrar som diagnostiserats med cancer, jamfort
med Ovriga barn i studiepopulationen. Lagre genomsnittliga betyg sags for barn till férald-
rar som varit inlagda en langre tid pa sjukhus eller som avlidit av cancern.
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Figur 22a. Linjara regressioner av genomsnittliga meritvarden uttryckt som Z-scores hos barn till
maodrar med cancer jamfort med barn till féraldrar utan cancer. Justerat for kon fodelsear, mo-
derns alder och faderns hogsta utbildning.

0,15 ~
0,1 -

0'05 _ .
0 T T T 1
005 ]

M ojusterat

_011 . * %k
-0,15 -+ M justerat
0,2 - * %
-0,25 -
-0,3 -
Ej cancer cancer kort  cancerlang  cancer dod
vardtid vardtid

Figur 22b. Linjara regressioner av genomsnittliga meritvarden uttryckt som Z-scores hos barn till
fader med cancer i jamforelse med barn till foraldrar utan cancer. Justerat for kon fodelsear, mo-
derns alder och hogsta utbildning.
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I analyser av betydelen av barnets alder vid foralderns cancerdiagnos sags lagre skolpre-
stationer framfor allt hos de barn som var i tondren nar foraldern diagnosticerades med
cancer (Figur 23a och 23b). Bland barn till foraldrar som drabbats av svar cancer, dvs da
en foralder vardats under en langre tid pa sjukhus eller avlidit till féljd av cancer, var det
20 procent vanligare (OR=1,2, 95 % CI 1,1—1,3) att inte ha uppnatt gymnasiebehdorighet, da
detta intraffade da barnet var i dldrarna 1115 ar, i jamforelse med aldrarna 0—10 ar.
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Figur 23a. Procent utan gymnasiebehorighet fran arskurs 9, efter barnets alder vid foralderns
cancerdiagnos.
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Figur 23b. Genomsnittliga meritvarden fran arskurs 9, efter barnets alder vid féralderns cancer-
diagnos.

Gymnasiet

| studiepopulationen hade 25 procent av pojkarna och 20 procent av flickorna inte gatt ut
gymnasiet. Det var vanligare att barn till foraldrar som vardats under en langre tid pa sjuk-
hus eller som avlidit i cancer inte avslutat ett gymnasieprogram (Figur 24). | jamforelse
med 6vriga barn var 6kningen av andelen som inte uppnadde gymnasiekompetens ungefar
lika stor bland barn till foraldrar med lang vardtid (17 procent) som bland barn till forald-
rar som avlidit i cancer (19 procent).
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Figur 24. Andel som inte avslutat ett gymnasieprogram, standardiserat for fodelsear, kon, forald-
rars utbildning och moderns alder.

Analyserna justerades for skillnader i foraldrars utbildningsniva da vi sag en tydlig skillnad
i hur manga som gatt ut gymnasiet i forhallande till foraldrars utbildningsniva (Figur 25).

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Grundskola

M Ej cancer

Gymnasium

M En foralder cancer

Postgymnasial

Figur 25. Andel som inte avslutat ett gymnasieprogram efter féraldrars hogsta utbildningsniva,

standardiserat for fodelsear, kon och moderns alder.

37



Utbildning, arbete och inkomster i ung vuxen alder

Bland de 871 397 personer fodda 1973—1982 som foljdes fram till ung vuxen alder var 4,1
procent med om att en foralder diagnostiserades med cancer fore deras 18-arsdag och 1,1
procent var med om att den foraldern avled pa grund av sin cancersjukdom. Att foraldrar
blir allt dldre nar de far barn kan vara en del av forklaringen till den hogre forekomsten av
cancer (5,6 procent) hos foréldrar bland barn fédda 1990—1992 (s. 14) jamfort med dem
fodda 1973-1982.

Utbildning

Fler kvinnor (56 procent), &nh mén (40 procent) hade avslutat en postgymnasial utbildning
ar 2012 och skillnaderna i utbildningsniva var stora mellan personer vars foraldrar hade
lag respektive hog utbildningsniva. Figur 26a och 26b visar andel med postgymnasial ut-
bildning samt andel med endast grundskoleutbildning i forhallande till foraldrars utbild-
ningsniva.
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Figur 26a. Procent som avslutat en postgymnasial utbildning 2012 efter foraldrars hdgsta utbild-
ningsniva, standardiserat for kén och moderns alder.
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Figur 26b. Procent med endast grundskoleutbildning 2012, efter foraldrars hogsta utbildningsniva,
standardiserat for kén och moderns alder.

Som figur 27 visar var det lika vanligt bland barn till féréldrar med cancer som bland 6v-
riga barn i studiepopulationen att ha avslutat en postgymnasial utbildning. Det var dare-
mot 16 procent fler som endast hade en grundskoleutbildning bland personer som under
barndomen var med om att en foralder vardats under en langre tid pa sjukhus i samband
med cancerdiagnosen och 15 procent fler bland dem vilkas foréldrar avlidit i cancer (Figur

28). Barnets alder vid foralderns cancerdiagnos paverkade inte denna dkade risk.
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Figur 27. Procent som avslutat en postgymnasial utbildning 2012, efter foralderns vardtid, stan-

dardiserat for moderns alder och foraldrars hogsta utbildning.
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Figur 28. Andel med endast grundskoleutbildning efter foralderns vardtid, standardiserat for kon,
moderns alder och féraldrars hogsta utbildning.

Arbete och inkomster

De allra flesta i studiepopulationen, runt 90 procent, arbetade under 2012 och vi sdg inga
skillnader mellan individer vars foraldrar diagnostiserats med cancer och 6vriga i studie-
populationen (Figur 29). Lika manga man som kvinnor arbetade, men stora skillnader sags
mellan méns och kvinnors genomsnittliga arsinkomst (Figur 30). Daremot sags inga skill-
nader i I6neinkomst (Figur 30) eller disponibel inkomst (Figur 31) mellan de tva grupperna
av individer med och utan erfarenhet av en férélders cancersjukdom under barndomen.
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Figur 29. Procent som hade inkomst av anstallning 2012, standardiserat for fodelsear, kon,
moderns alder och foraldrars hogsta utbildning.
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Figur 30. Genomsnittlig arsinkomst (kr) av 16n for anstallda for anstallda 2012, standardiserat for
fodelsear, moderns alder och féraldrars hogsta utbildning.
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Figur 31. Genomsnittlig disponibel inkomst under 2012, standardiserat for fodelsear, kon,
moderns alder och foraldrars hogsta utbildning.

Andelen med forsorjningsstod i studiepopulationen var 2,5 procent med sma skillnader
mellan méan och kvinnor. Daremot ségs stora skillnader i andel med forsorjningsstod mel-
lan individer utifran foraldrars utbildningsniva (Figur 32).
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Figur 32. Procent som bodde i ett hushall som fick forsorjningsstod under 2012 efter foraldrars
hogsta utbildningsniva, standardiserat kon och moderns alder.
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Andelen med forsorjningsstdd var 41 procent hégre bland man som varit med om att en
foralder avlidit i cancer, i jaAmforelse med 6vriga mén i studiepopulationen (Figur 33).
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Figur 33. Procent som bodde i ett hushall som fick forsorjningsstéd under 2012, efter féralderns
vardtid, standardiserat for moderns alder och foraldrars hogsta utbildning.

Inga skillnader noterades i ekonomisk ersattning fran samhallet pd grund av langvarig
sjukdom eller funktionshinder mellan personer vars foraldrar diagnostiserats med cancer
och andra i studiepopulationen (34 procent).
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Figur 34. Férekomst &r 2012 av minst en av fortidspension, handikappersattning eller >50 av dis-
ponibel inkomst utgjordes av ersattning fran sjukersattning fran Forsakringskassan, standardise-
rat for moderns &lder och foraldrars hogsta utbildning.

Psykisk ohaélsa

Psykiatrisk vard var vanligare bland kvinnor &n bland mén i hela studiepopulationen och
ocksa vanligare bland barn till foraldrar med kort jamfort med lang utbildning (Figur 35a).
Sarskilt tydliga var dessa skillnader for sjukhusvard for sjalvmordsforsok/sjalvorsakade
skador (35b).
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Figur 35a. Psykiatrisk 6ppen och/eller slutenvard fran 18 ars alder efter foraldrars hogsta utbild-
standardiserat for kon och moderns alder.
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Figur 35b. Sjukhusvard pa grund av sjalvmordsforsok efter 18 ars alder efter foraldrars hogsta

utbildningsniva, standardiserat for kon och moderns alder.

45



Psykiatrisk vard

Psykiatrisk vard var 17 procent vanligare bland personer som under barndomen varit med
om att en foralder vardats pa sjukhus under en langre tid och 10 procent vanligare da en
foralder avlidit i cancer, i jamforelsen med barn till foraldrar som inte diagnostiserats med
cancer (Figur 36).
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Figur 36. Psykiatrisk 6ppen och/eller sluten vard fran 18 ars alder efter foralderns vardtid, stan-
dardiserat for kon, moderns alder och foéraldrars hogsta utbildning.

Sjalvmordsforsok/sjalvorsakad skada

Kvinnor med erfarenhet av att en foralder vardats pa sjukhus under en langre tid i sam-
band med en cancerdiagnos under barndomen hade en 37 procent storre risk for att vardas
for sjalvmordsforsok eller sjalvorsakad skada mellan 18 och 40 ars alder (Figur 37). Vi sig
inga skillnader for detta vad gallde barnets alder da foraldern blev diagnostiserad med
cancer (Figur 38).
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Figur 37. Sjukhusvard pa grund av sjalvmordsforsok efter 18 ars alder, efter foralderns vardtid,
standardiserat for moderns alder och foraldrars hogsta utbildning.
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Figur 38. Sjukhusvard pa grund av sjalvmordsforsok efter 18 ars alder, efter barnets alder vid
foralderns cancerdiagnos.



Medicinering med psykofarmaka

Inga skillnader sédgs mellan personer med eller utan erfarenhet av cancer hos en foralder
vad géaller medicinering med nagot psykofarmaka (Figur 39) och antidepressiva lakemedel
(Figur 40).
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Figur 39. Medicinering med psykofarmaka under 2014 efter foralderns vardtid, standardiserat for
kon, moderns alder och foraldrars hogsta utbildning.
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Figur 40. Antidepressiva under 2014, efter foralderns vardtid, standardiserat for moderns alder
och foraldrars hogsta utbildning.
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Missbruk och kriminalitet

Missbruk och kriminalitet i ung vuxen alder var vanligare bland man an bland kvinnor —
tre och en halv procent av mannen och tva procent av kvinnorna hade vardats pa sjukhus
med en alkohol- eller narkotikarelaterad diagnos och tjugofem procent av ménnen och sju
procent av kvinnorna hade négon gang blivit démda i domstol for ett brott. Aven har sags
ett tydligt socioekonomiskt monster, dar det var betydligt vanligare fér barn till féraldrar
med lagre utbildning att vardas pa sjukhus pé grund av alkohol- eller narkotikamissbruk
och att démas for ett brott (Figur 41a och 41b).
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Figur 41a. Inneliggande och/eller 6ppen vard pa sjukhus med diagnos som indikerar alkohol eller
narkotikamissbruk, standardiserat for kon, moderns alder, efter féraldrars hogsta utbildnings-
niva.
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Figur 41b. Procent som domts till fangelse, rattspsykiatrisk vard eller skyddstillsyn som pafoljd
efter 18 ars alder, standardiserat for kan, fodelsedr moderns alder, efter foraldrars hogsta utbild-
ningsniva.

Alkohol- eller narkotikamissbruk var 33 procent vanligare bland personer som under
barndomen varit med om att en foralder vardats under en langre tid pa sjukhus i samband
med en cancerdiagnos (Figur 42). D& en foralder avlidit i cancer var alkohol- eller narkoti-
kamissbruk 19 procent vanligare, i jamfdrelse med personer utan denna erfarenhet.
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Figur 42. Inneliggande och/eller 6ppen vard pa sjukhus med diagnos som indikerar alkohol- eller
narkotikamissbruk efter foraldrars vardtid, standardiserat for fodelsear, moderns alder och for-
aldrars hogsta utbildning.
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Att ha blivit ddmd i domstol for ett brott var 14 procent vanligare bland méan och 25 pro-
cent vanligare bland kvinnor som varit med om att en foralder avlidit i cancer under barn-
domen, i jAmforelse med referensgruppen (Figur 43). FOr mén var betydande kriminalitet
25 procent vanligare da foralder avlidit till foljd av sjukdomen, i jamforelse med 6vriga
man i studiepopulationen (Figur 44).
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Figur 43. Procent som domts i domstol for ett brott, efter foralderns vardtid, standardiserat for
moderns alder och foraldrars hogsta utbildning.
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Figur 44. Procent som domts till fangelse, rattspsykiatrisk vard eller skyddstillsyn som paféljd,
efter 18 ars alder, standardiserat for moderns alder och féraldrars hogsta utbildning.

Figur 45 visar att en moders dod i cancer medfdrde en storre riskokning for mén an en
faders dod.
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Figur 45. Procent bland man som démts till fangelse, rattspsykiatrisk vard eller skyddstillsyn som
pafoljd efter 18 &rs alder, standardiserat for foraldrars alder och hégsta utbildning.
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Mortalitet efter 18 ars alder

En tendens till en 6kad dodlighet i ldern 18 till 30—40 ars alder noterades (Figur 46), en
0kning som dock inte var statistiskt sdkerstalld. Detta forklarardes av att risken att sjéalv do
i cancer var 62 procent hogre da en foralder diagnostiserats med cancer och 69 procent
vanligare da en foralder avlidit i cancer (Figur 47).
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Figur 46. Total Mortalitet efter 18 ars alder efter foraldrars vardtid, standardiserat for moderns
alder och foraldrars hogsta utbildning.
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Figur 47. D6d i cancer efter 18 ars alder, standardiserat for moderns alder och foraldrars hogsta
utbildning.
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Diskussion

I denna rapport, baserad pa information frdn nationella register, har vi beskrivit halsa,
utbildning och sociala levnadsvillkor under ungdomsaren och det tidiga vuxenlivet for per-
soner som under sin barndom upplevt att en foralder drabbats av cancer. Cancer &r inte en
sjukdom, utan manga olika cancersjukdomar, med varierande orsak, svarighetsgrad och
prognos. Vara resultat speglar detta pa ett tydligt satt. Konsekvenserna for barnen ar direkt
avhangiga cancersjukdomens svarighetsgrad. Konsekvenserna ar stérst om foraldern dor i
sin cancersjukdom, men ar ocksa patagliga for barn till féraldrar som vardats lange (mer
an en manad) pé sjukhus. Dessa utgjorde tillsammans ungefar en tredjedel av barnen till
foraldrar med cancer. F6ér ovriga personer vars foralder drabbats av en cancersjukdom
kunde vi inte identifiera nagra betydande negativa langsiktiga konsekvenser.

Hogre alder okar risken att drabbas av flertalet cancersjukdomar. Detta medfor att barn till
foraldrar som drabbas av cancer oftare &n andra har foraldrar med en lang utbildning,
eftersom lang utbildning genomsnittligt leder till att foraldraskapet skjuts upp till hogre
aldrar. Detta galler i sarskilt hog utstrackning om det &r modern som diagnostiseras med
cancer, eftersom den vanligaste formen av cancer hos kvinnor, bréstcancer, i hogre grad
drabbar kvinnor med lang utbildning an kvinnor med kort utbildning (Socialstyrelsen,
2011). Nar det galler cancerddd hos foraldrar var risken daremot tvartom hogre for lagut-
bildade foraldrar. Pa ett liknande satt finns inga identifierbara skillnader i cancerdod hos
foraldrar mellan barn som véxer upp pa landsbygden och i staden, och inte heller hos barn
med svenskt respektive utlandskt ursprung i var undersokning, medan det finns skillnader
i forekomst av cancerdiagnos mellan dessa olika grupper. Vi kan endast spekulera i vad
som forklarar den 6kade 6verlevnaden i vissa cancersjukdomar hos hégutbildade féraldrar
som ligger bakom den sociala diskrepansen mellan och déd i cancersjukdom hos féraldrar-
na i studien. Socialstyrelsen (2011) har beskrivit att de sociala skillnaderna i éverlevnad ar
sarskilt patagliga nar det galler lungcancer, malignt melanom, bréstcancer och prosta-
tacancer, och pekar t ex pa sociala skillnader i deltagande i screeningundersokningar (for
prostata- och brdstcancer), och rokvanor (for lungcancer), for att forklara dessa skillnader.

Aldersfaktorn for cancersjukdom hos foraldrar leder ocksa till att det i férsta hand ar for-
aldrar till tonaringar som drabbas av cancer. Under tonaren laggs grunden till den framtida
utbildningskarriaren. Vara resultat pekar pa att en foralders svara cancersjukdom ofta
leder till att skolbetygen i arskurs 9 blir samre an de skulle ha varit annars och att risken
att inte uppna gymnasiekompetens okar. Vi kunde dock inte identifiera ndgon negativ kon-
sekvens av detta nar det géller arbete eller inkomster vid uppfoljningen vid 30—40 ars al-
der, vilket anda talar for att flertalet hamtar igen den forlust av "anstéllningsbarhet” som
utbildningstappet i samband med foralderns sjukdom medfor. Ett litet observandum hér ar
dock den mattligt forhdjda andelen som tagit emot forsorjningsstod bland mannen som
forlorat en forélder i cancerddd.
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De mest patagliga negativa konsekvenserna i vuxen alder hos barn till foraldrar med svar
cancersjukdom var en okad risk for missbruk och kriminalitet, med riskékningar i stor-
leksordningen 25—33 procent for méan och nagot lagre nivaer for kvinnor. Da dessa pro-
blem har en stark koppling till skolmisslyckande (Socialstyrelsen, 2010) &r det troligt att de
negativa konsekvenserna for skolprestationer av en foralders svara cancersjukdom bidrar
till denna riskékning.

En riskokning med 10—27 procent noterades ocksa for psykiatrisk vardkonsumtion hos
personer i 18 till 30—40 ars alder vars foralder drabbats av en svar cancersjukdom, men
ingen 6kad psykofarmakakonsumtion. En aktuell dversikt av den vetenskapliga litteraturen
angaende psykosociala konsekvenser av en foréalders cancersjukdom i samband med sjalva
sjukdomsperioden visar ocksa dverlag sma skillnader jamfort med andra ungdomar. Barn
till foraldrar med psykiatrisk problematik, vanligen depression, och foraldrar med svar
cancersjukdom beskrivs dock vara sarskilt sdrbara (Krattenmacher et al., 2012). Inte heller
barns halsorelaterade livskvalitet har beskrivits vara patagligt samre an andra barn i sam-
band med en féralders cancersjukdom (Kuhne et al., 2012). | en svensk studie med en en-
k&t som besvarades av 6ver 600 unga vuxna som forlorat en foralder i cancer under tona-
ren noterades en fordubblad risk for sjalvskadande beteende under aren efter foralderns
dod jamfort med andra jamnariga (Bylund Grenklo et al., 2013). Risken var sarskilt stor for
ungdomar med mindre tillfredstallande stod fran sitt familjenatverk och bristande fortro-
ende for den vard som den doende foraldern fick (Bylund Grenklo et al., 2014). | denna
studie, dar vi hade en langre uppfdljningstid, kunde vi inte bekréfta detta samband i sjuk-
husvardade fall av sjalvskador hos personer vars foralder avlidit i en cancersjukdom. Dar-
emot noterades ett sddant samband hos kvinnor vars foralder 6verlevt cancersjukdom efter
lang vardtid pa sjukhus.

Fransett denna okade risk for sjukhusvard for sjalvmordsforsok/sjalvskadande beteende
hos kvinnor och en 6kad risk for att vara mottagare av forsorjningsstdd hos méan i 30—40
arsaldern sa var konsekvenserna av en foralders cancersjukdom for mén och kvinnor snar-
lika i resultaten.

Vara analyser visar att en foralders cancersjukdom, oavsett om den &r svar eller inte, 6kar
risken for att en person sjalv ska avlida i cancer. I var studie var riskokningen efter 18 ars
alder upp till 30—40 ars alder cirka 62 procent for en cancerdiagnos och 69 procent for
cancerdod hos forélder. Detta kan bade bero pa att en del cancerformer har en genetisk
komponent (Hosking, Dobbins, & Houlston, 2011) och att barn och foraldrar som delar
livsstil och boendemiljé kan exponeras for liknande miljofaktorer som ¢kar risken for can-
cer. En svensk studie (Chen et al., 2015) har visat att den dkade cancerdddligheten hos
barn till foraldrar som diagnostiseras med cancer ocksa galler fore 18 ars alder.

Resultaten talar inte for att familjens sociala bakgrund paverkar konsekvenserna av en
foralders svara cancersjukdom pa nagot mer betydelsefullt satt nar det galler barnets ut-
bildning, arbete, psykiatriska vardkonsumtion, missbruk eller kriminalitet.
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Studiens begransningar

Psykisk ohélsa ar ett vitt begrepp som kan beteckna en svar kronisk psykisk sjukdom som
schizofreni sdval som en Okad férekomst av perioder av nedstamdhet och i 6vrigt psykiskt
vélbefinnande. | den har studien har vara indikatorer speglat psykisk sjukdom/ohalsa av
den svarighetsgraden att den foranlett specialistvard och/eller konsumtion av lakemedel.
Det ar sannolikt att arftliga faktorer & mer betydelsefulla for denna typ av psykisk ohélsa,
samtidigt som den stress som en svar cancersjukdom hos en foralder medfor oftare kan
forvantas leda till ett psykiskt lidande som inte ar sa svart att det foranleder psykiatrisk
vard, utan snarare ett paverkat psykiskt valbefinnande. For att beskriva det psykiska valbe-
finnandet i samband med en féralders cancersjukdom kravs studier med andra metoder,
vanligen intervjuer eller enkéter. Nagra sddana studier finns rapporterade i den vetenskap-
liga litteraturen, ocksa fran Sverige, men det ar angelaget att fler sddana studier genomfors
for att ge ett battre underlag for insatser for barn till foraldrar som drabbas av svara lang-
variga fysiska sjukdomar.

Var studie visar pa en tkad risk for barn till foraldrar som drabbas av cancer att sjélva
drabbas av cancer. Att identifiera individer som har en genetiskt 6kad risk att drabbas av
cancer, for att pa sa satt kunna intervenera tidigt eller erbjuda riktad screening, diskuteras
idag i forst hand for brdstcancer (Jackson & Chester, 2015), men kan inom en néara framtid
troligen bli aktuell fér en del andra cancerformer(Jackson & Chester, 2015).

Denna studie baseras pa en uppféljning i ung vuxen alder av personer fodda pa 1970- och
bdrjan av 1980-talet. En inbyggd svaghet i alla uppféljningsstudier av detta slag ar att det
ar konsekvenser av det forflutna som undersdks. Under de senaste decennierna har ddd-
ligheten i manga cancersjukdomar minskat patagligt genom béattre behandlingsmetoder.
Samtidigt har foraldrar genomsnittligt blivit aldre, vilket 6kar risken for att foraldrar ska
drabbas av cancer. Daremot &r det inget som talar fér att konsekvenserna av en foralders
svara cancersjukdom dod har férandrats pad samma satt, eftersom nagot systematiskt stod
till barn i denna situation dnnu inte etablerats pa nationell niva.

Implikationer

En mors dod i cancer tkade sannolikheten att bli placerad i samhallsvard under barndo-
men; nio procent av dessa barn blev det jamfért med tre och en halv procent i hela befolk-
ningen och fyra procent om en fader avled i cancer. Fler av dessa barn dn andra samhélls-
placerade barn blev ocksa kvar i samhallsvard under lang tid. En mors dod i cancer dkade
ocksa risken for betydande kriminalitet och missbruk mer an en fars déd. Sammantaget
pekar detta pa att det ar sarskilt angeldget med stod fran samhallet nar en mor drabbas av
cancer i socialt sdrbara familjer, och att samhallet redan idag satsar betydande resurser pa
dessa barn.

Resultaten fran denna rapport pekar pa skolan som en angelagen arena for férebyggande
atgarder. Bristande skolprestationer i arskurs 9 och avsaknad av gymnasiekompetens var
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en viktig konsekvens for barn till foraldrar med svar cancersjukdom. Var studie pekar dar-
for pa vikten och nyttan av att ge forstarkt inlarningsstod till barn till dessa fordldrar som
har svart att fa detta stod i hemmet, tillfalligt eller pa langre sikt.

Ett viktigt resultat frdn denna studie &r att konsekvenserna av en foralders cancersjukdom
starkt hanger ihop med sjukdomens svarighetsgrad. For den tredjedel av barnen som har
en foralder som vardats minst en manad péa sjukhus eller avlidit i en cancersjukdom finns
en O6kning av patagliga negativa konsekvenser, saval nar det galler utbildning, psykiatrisk
vardkonsumtion, missbruk som kriminalitet i vuxen alder. Nagra dkade negativa konse-
kvenser hos barn till foraldrar med mildare former av cancersjukdom kan daremot knapp-
ast identifieras. Det ar troligt att dessa skillnader i konsekvenser mellan svar och mer lind-
rig cancersjukdom &r generaliserbara ocksa till andra fysiska sjukdomar. Detta pekar pa att
resurser till stédinsatser till barn med féraldrar som har fysiska sjukdomar bor prioriteras
till dem som har svara langvariga sjukdomarna, medan barnens natverk vanligtvis tycks
klara att ge ett tillrackligt stdd nar foréaldrar drabbas av mer tillfalliga sjukdomar, &ven om
de &r potentiellt livshotade.

| tidigare rapporter fran detta projekt har vi beskrivit konsekvenser for olika grupper av
barn som anhdriga; barn till féraldrar med psykisk sjukdom och missbruk (Hjern et al,
2013; Hjern et al, 2014b) samt nar foraldrar avlider (Hjern, 2014a). Nar man jamfor dessa
olika belastningar for barn s ar otvetydigt de negativa konsekvenserna storst for barn till
foraldrar med psykisk sjukdom och missbruk. Det ar darfor rimligt att dessa barn ges hégst
prioritet i det forebyggande arbetet for "Barn som anhdriga”. Men aven barn till féraldrar
som avlider och barn till féraldrar med langvarig fysisk sjukdom, som svara former av can-
cer, har negativa konsekvenser av sina foraldrars sjukdom som kan motivera sarskilda
insatser. For barn till foraldrar som drabbas av svara, men kortvariga sjukdomar, forefaller
dock behovet av insatser vara mindre angelagna om man ser till konsekvenserna pa langre
sikt.

Sammanfattningsvis visar denna femte CHESS-rapport om "Barn som anhériga” pa
negativa forebyggbara konsekvenser i form av samre skolprestationer och en ¢kad risk for
framfor allt missbruk och kriminalitet hos den tredjedel av barn till féraldrar som drabbas
av cancersjukdomar som ar sa svar att de leder till doden eller sjukhusvard i mer &n trettio
dagar. For Ovriga tva tredjedelar av dessa barn identifierades inga langsiktiga negativa
konsekvenser bortsett fran en egen dkad risk att drabbas av cancer.
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