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Forord

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att "redovisa utvecklingen
av halso- och sjukvardens och socialtjanstens verksamhet samt den langsik-
tiga utvecklingen av folkhalsan och sociala forhallanden ur ett befolknings-
perspektiv ... samt analysera tankbara orsaker till férandringar. Redovis-
ningen ska fokusera pa barn och unga ...”. Uppdraget avrapporteras genom
rapporten Barns och ungas hélsa, vard och omsorg 2013.

I arbetet med rapporten har ett antal underlagsrapporter tagits fram i syfte
att fordjupa kunskapen om barns och ungas halsa och sociala foérhallanden.
Danuta Biterman har varit projektledare for underlagsrapporterna.

Den foreliggande underlagsrapporten Framtida konsekvenser av sjukdom
och skada under uppvaxten har tagits fram av Marie Berlin vid Socialstyrel-
sen och Claes Hultling, Stiftelsen Spinalis; Karolinska institutet samt Karo-
linska sjukhuset.

| rapporten studeras vuxenetablering bland unga vuxna som under upp-
vaxten drabbats av sjukdom eller funktionsnedsattning Analyserna baseras
pa uppgifter fran de nationella befolkningsregistren och har avgransats till
fem grupper, varav fyra med en kronisk eller allvarlig sjukdom — Crohns
sjukdom, blddarsjuka, diabetes och leukemi — samt en grupp med forvarvad
ryggmargsskada.

Forfattarna ansvarar sjalva for innehallet i underlagsrapporten.

Petra Otterblad Olausson
Avdelningschef
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Sammanfattning

e Vuxenetableringen bland unga med kroniska sjukdomar foljer ungefér
samma monster som for andra jamnariga. Det finns dock subgrupper
inom sjukdomsgrupperna akut lymfatisk leukemi, diabetes, Crohns sjuk-
dom och blddarsjuka, som har en sémre situation an 6vriga. Ryggmargs-
skadade har ocksa en mer utsatt situation an Gvriga grupper.

e Anvandning av psykofarmaka och vard med psykiatriska diagnoser ar
vanligare bland unga vuxna med kronisk sjukdom eller funktionsnedsétt-
ning, an det ar i ovriga befolkningen. Bland dem med en forvérvad
ryggmargsskada, och bland dem som fick diabetes innan de borjade sko-
lan, har drygt 40 procent av kvinnorna och drygt 30 procent av ménnen
anvant psykofarmaka eller fatt psykiatrisk vard for angest, depression,
sjalvmord eller missbruk nagon gang mellan 20 och 35 ars alder. Allra
vanligast var det bland kvinnor som fick leukemi i tidiga tonaren, 43 pro-
cent. | 6vriga befolkningen lag motsvarande andel pa 25 procent bland
kvinnor och 18 procent bland mén.

e Den hogre forekomsten av psykofarmaka och psykiatrisk vard bland
unga vuxna med kronisk sjukdom och ryggmargsskada har samband med
faktorer knutna till vuxenetablering (utbildning, arbetsmarknadsanknyt-
ning och familjebildning). De sociala uppvaxtfaktorerna har ungefér
samma betydelse som i 6vriga befolkningen. De som har véxt upp i arbe-
tarhem, eller hem dar fordldrarna inte forvarvsarbetade, hade signifikant
hogre risk for psykofarmakaanvandning och vard med psykiatriska dia-
gnoser. Detsamma géllde personer med utlandsk bakgrund, och personer
som har vuxit upp med ensamstaende foraldrar.

e Allt fler unga har i dag nagon kronisk sjukdom eller funktionsnedsétt-
ning. Det beror framfor allt pa att den medicinska varden har forbattrats
sa att 6verlevnaden har okat kraftigt i flera av de sjukdomar som drabbar
barn. Darmed behdvs ocksa storre uppmarksamhet pa hur varden klarar
av att mota ungas behov, bland annat nér de Gvergar fran att vara patien-
ter i barnsjukvarden till vuxensjukvarden. Manga av de fragor som ar ak-
tuella for unga med en kronisk sjukdom é&r inte heller sjukdomsspecifika,
utan snarare ungdomsspecifika. Varden bor darfor i hogre utstrackning
inriktas mot de omraden som ar mest aktuella for unga vuxna och hjélpa
till att skapa goda forutsattningar for deras vuxenetablering. Vissa grup-
per behdver mer stéttning an andra. Att det gar att motverka ogynn-
samma konsekvenser av kroniska sjukdomar och funktionsnedséttningar
framgar bland annat av de skillnader som finns mellan unga med olika
socioekonomisk bakgrund.
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Inledning

Socialstyrelsen har tagit initiativ till att 6ka kunskapen om hur vuxenetable-
ringen ser ut for personer som under uppvéxten drabbats av sjukdomar eller
funktionsnedséttning. Syftet ar att beskriva situationen for unga vuxna som
sedan barndomen haft olika former av kroniska tillstand som kan medféra
varierande grad av inskrankningar i vardagslivet, till foljd av exempelvis
smarta, oro, lakemedelsbehandlingar eller langvariga vardperioder. Under-
sokningen har avgrénsats till fem grupper (studiegrupper), varav fyra med
en kronisk eller allvarlig sjukdom — Crohns sjukdom, blédarsjuka, diabetes
och leukemi — samt en grupp med forvarvad ryggmaérgsskada.

Grupperna av ungdomar med kroniska sjukdomar eller skador som de
forvarvat under uppvéxten, ar utvalda med utgangspunkt fran att de dels ska
ga att identifiera i de nationella halsodataregistren, dels att deras sjukdom
eller skada upptrader i tidig alder och inte &r associerad med en kognitiv
funktionsnedséattning. Sjukdomarna och skadorna som personerna i de stu-
derade grupperna har &r av olika karaktar. Troligtvis varierar dven svarig-
hetsgraden inom grupperna, &ven om de som har de allra lindrigaste former-
na av respektive sjukdom har exkluderats (se Faktaruta 2. Studiepopulation).
Inom exempelvis ryggmargsskadegruppen kan personerna ha olika grad av
funktionsnedsattning beroende pa typen av skada, det vill sdga i vilken niva
(hur ”hogt upp”) ryggmargen skadats, hur stor bit av ryggméargens som ska-
dats och vilka andra organ som skadats. [3] Det kan ocksa finnas stora skill-
nader inom dvriga grupper, exempelvis &r Crohns sjukdom oberaknelig och
svarighetsgraden kan variera betydligt mellan personer och 6ver tid [4].

Sjukdom och ohélsa drabbar olika socioekonomiska grupper ojamlikt [5].
Ocksa det omvanda géller, att sjukdom och ohélsa paverkar den socioeko-
nomiska situationen. Personer som vardats pa sjukhus har i genomsnitt lagre
inkomster och samre inkomstutveckling an andra bade fére och efter sjuk-
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husvarden [6, 7]. Att fa en kronisk sjukdom eller en bestaende skada karak-
tariseras av en anpassningsprocess som ar komplex och dynamisk och som
paverkar hela familjen. Tidigare studier har visat att familjer med barn som
har en kronisk sjukdom eller en funktionsnedsattning har en mer utsatt situ-
ation, saval socialt som ekonomiskt, och bland foréldrarna till de har barnen
ar det vanligare med fortidspensioneringar och sjukhusvard for psykiatriska
diagnoser [7]. For barnet riskerar de sociala och ekonomiska konsekvenser-
na att bli omfattande och bestaende, eftersom sjukdomen eller funktionsned-
sattningen ocksa kan komma att ha en negativ paverkan pa saval utbild-
ningskarridr och arbetsmarknadsetablering som sjalvkénsla och identitet.
Stora delar av det svenska socialforsakringssystemet &r uppbyggt for att
tacka tillfalliga inkomstbortfall for personer som redan &r etablerade pa ar-
betsmarknaden. De som inte har haft en inkomst, eller som har haft en Iag
inkomst till foljd av medfddda eller tidigt forvarvade sjukdomar och skador,
far som regel en lagre ersattning pa garantiniva [8, 9]. Till det kommer icke-
ekonomiska och sociala konsekvenser som kan vara svara att motverka.
Forskningen visar att konsekvenserna av kronisk sjukdom och funktions-
nedsattning inte i forsta hand ar sjukdomsspecifika, utan snarare har att géra
med andra faktorer som till exempel omgivningens stdd och vilka resurser
man har tillgang till [10-12].

De konsekvenser i samband med vuxenetablering som belyses i kapitlet
ar grundskolebetyg, utbildningskarriar, arbetsmarknadsetablering, familje-
bildning och ekonomisk situation, samt anvandning av psykofarmaka och
vard med psykiatriska diagnoser i ung vuxen alder. Grupperna som studien
fokuserar pa, de som under uppvaxten drabbats av en kronisk eller allvarlig
sjukdom respektive ryggmargsskada, bendmns som studiegrupperna. De
jamfors med jamnariga i 6vriga befolkningen som aldrig vardats for nagon
av de studerade sjukdomarna eller skadorna, vilka bendmns som jamforel-
segruppen eller referensgruppen. Samlingsbegreppet sjukdomsgrupperna
anvands ibland for dem med kroniska eller allvarliga sjukdomar, och avser
alla studiegrupper utom ryggmargsskadade. Samtliga resultat baseras pa
uppgifter fran nationella befolkningsbaserade register. | studien ingar, efter
vissa avgransningar, alla personer fodda 1972-1989 som var folkbokforda i
Sverige r 2010 da de var mellan 21 och 38 &r gamla®. De utgér tillsammans
narmare 1,76 miljoner kvinnor och méan, varav 10 000 tillhér nagon av stu-
diegrupperna.

Sjukdom och skada under uppvéaxtaren

Det finns skal att anta att de negativa konsekvenserna av kroniska eller all-
varliga sjukdomar eller skador blir mer omfattande nér de upptrader tidigt i
livet. Dels for att det kan bli ett hinder for saval utbildningskarriar som
arbetsmarknadsetablering, dels for att det kan medfora pafrestning under en
period da den psykiska, fysiska och sociala utvecklingen dr som mest inten-
siv. Det &r svart att ge en samlad bild av konsekvenserna av sjukdom och
funktionsnedsattning. Manga utfall, exempelvis livskvalitet och valbefin-

1 Uppfoljningsperioden strackte sig fram till dr 2010 nar det gallde arbetsmarknadsanknytning och biologiska
barn. Nar det gallde vérd for psykiatriska diagnoser och anvandning av psykofarmaka strackte sig uppfoljningspe-
rioden fram till &r 2011.
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nande, & komplexa och gar inte att kvantifiera pa ett entydigt sétt. Slutsat-
serna kompliceras ocksa av att det sallan gar att etablera kausala samband
mellan sjukdom och olika utfall. I den har rapporten analyseras sadana utfall
som gar att studera utifran olika nationella befolkningsregister som i forsta
hand &r upprattade for administrativa andamal. Styrkan med registren &r att
de omfattar hela befolkningen, men svagheten ar att de ger en begransad
bild av ett urval av forhallanden sa som de tar sig uttryck i administrativa
data om exempelvis inkomster och sjukhusvard.

Utbildning lagger grund for senare arbetsmarknadsetablering

Skolprestationer, utbildningsniva och arbetsmarknadsetablering har stor
betydelse fér ungas intrade i vuxenlivet och for deras framtida livssituation.
Dessa forhallanden kan ocksa beskrivas ganska val med hjélp av olika regis-
teruppagifter. 1 svenska studier har man funnit att personer som fick diabetes
under barndomen har lagre skolprestationer och utbildningsniva an dvriga
befolkningen, sarskilt om de fick sjukdomen under de forsta levnadsaren
[13, 14]. Andra svenska studier har funnit att personer som haft leukemi
under barndomen i genomsnitt uppnar ungefar samma utbildningsniva och
arbetsmarknadsetablering som 6vriga befolkningen [15, 16].

Kronisk sjukdom och olika grad av fysisk funktionsnedsattning under
uppvaxten kan leda till att barnen periodvis maste vara borta fran skolan,
exempelvis pa grund av sjukhusvistelser, medicinska behandlingar och olika
hélsoproblem. Skolfranvaron riskerar ocksa att bli hogre an vad som &r en
direkt konsekvens av sjukdomen eftersom det kan vara svart att ta sig till-
baka till skolan efter en langre tids franvaro [17]. Hog skolfranvaro behdver
dock inte innebéra att eleven i slutdndan far samre skolresultat, &ven om det
kan gora att det blir svarare att halla jamna steg med klasskamraterna [18-
20]. Vilket stod eleven far i skolarbetet har darfor ocksa betydelse for hur
sjukdom och funktionsnedsattning paverkar skolprestationerna. Detta kan
skilja sig at mellan olika lander, regioner och skolor, och familjer har olika
forutsattningar att hjélpa sina barn genom utbildningssystemet.

Skola och uthildning ar viktiga omraden att uppmarksamma fér barn och
unga med kroniska sjukdomar och funktionsnedséttning, eftersom det lagger
grunden for arbetsmarknadsetablering och 6vrigt samhéllsdeltagande som
kan vara forenade med storre svarigheter for dessa grupper [10, 20-22].

Relationer viktiga

Enligt en litteraturdversikt om unga med en kronisk sjukdom [12] var den
viktigaste aspekten i en ung maniskas liv att bli accepterad av jamnariga. |
rapporten begransas dock analyserna till relationer som ror familjebild-
ningsmonster och flytten hemifran eftersom det gar att studera utifran regis-
ter. Detta kan ocksa vara nagot som oroar unga med kroniska tillstand och
funktionsnedséttning [12]. Utldndska studier har funnit att unga med kronisk
sjukdom och ryggmargsskada ar senare med att flytta hemifran och bilda
familj, och att de som vuxna i lagre utstrackning an andra lever i parforhal-
landen [10, 23]. Det behover dock inte vara overforbart pa svenska forhal-
landen eftersom etableringsmaonstren kan skilja sig at mellan olika lander pa
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grund av kulturella skillnader och skillnader i samhallets stodsystem.
Svenska studier har funnit att barncancerdverlevare flyttar hemifran i
samma takt som andra jamnariga, aven om de far biologiska barn i lagre
utstrackning [15]. Detta kan bero pa att vissa kroniska sjukdomar kan leda
till forsenad pubertet och infertilitet, bland annat som en effekt av den medi-
cinska behandlingen [24, 25].

Svart att mata livskvalitet

Forhallanden som féljer av sjukdom och funktionsnedsattning, exempelvis
sjukhusvistelser, krisreaktioner, perioder av social isolering, avbrott i skol-
gang och vanskapsrelationer, kan skapa kansloméassiga och psykologiska
problem. Flera studier har funnit att kroniskt sjuka barn och unga har hogre
forekomst av psykisk ohélsa, exempelvis angest och depression, saval under
uppvaxten som senare i vuxenlivet [24, 26-29]. Detta forklaras sannolikt av
ett samspel mellan sjukdomsspecifika och psykosociala faktorer. Nér det
exempelvis géller barn med leukemi, som &r en av studiegrupperna i rappor-
ten, sa ar den sociala utvecklingen under en langre tid paverkad av ater-
kommande avbrott till foljd av medicinsk behandling for en livshotande
sjukdom. Norska studier har visat att barn som haft leukemi uppger en lagre
hélsorelaterad livskvalitet pd gruppniva, jamfort med jamnariga friska barn
[30]. Vad som beror av sjukdomen, den medicinska behandlingen och andra
omstandigheter ar dock svart att saga [31].

| rapporten analyseras anvandning av psykofarmaka och vard for psykia-
triska diagnoser i ung vuxen alder (20-35 ar). Det ar dock svart att sdga i
vilken grad detta ar ett tecken pa psykisk ohélsa. Psykiska symptom kan
vara en konsekvens av den kroniska sjukdomen, antingen genom biologiska
mekanismer eller till foljd av psykiska pafrestningar som kommer av att
vara sjuk, eller som en kombination av bada. Det kan ocksa vara svart att
tolka olika somatiska symtom, och bedéma om de é&r ett uttryck for en psy-
kisk sjukdom eller en féljd av en somatisk sjukdom. Manga medicinska
tillstand kan resultera i organiska symtom som liknar psykiska. Somatiska
symtom som kommer av sjukdomen kan ocksa utlésa exempelvis angest.
Det kan ocksa andra forhallanden som beror av sjukdomen gora. Att lara sig
att hela tiden akta sig for bakterier kan exempelvis leda till att man utvecklar
bacillskrack, hdg franvaro fran skolan kan ge social fobi, radslan for epilep-
sianfall kan gora barnet utvecklar separationsangest fran foréaldrarna, livsho-
tande sjukdomar kan ge posttraumatiskt stressyndrom (PTSD), och sa vi-
dare. Angesttillstdnd &r en av de vanligaste psykiatriska diagnoserna bland
barn och ungdomar, och en kronisk sjukdom &r en signifikant riskfaktor for
angesttillstand. [23, 29, 49]

Barn som far en kronisk sjukdom tidigt loper okad risk for langsiktiga ne-
gativa konsekvenser, exempelvis fysisk funktionsnedsattning [32]. Studier
av barn med diabetes har visat att de med mer komplikationer av sjukdo-
men, ocksa har de storsta negativa konsekvenserna i ovrigt. De som fick
diabetes fore sju ars alder hade dessutom 6kad risk for kognitiv nedsattning
[20]. Det har ocksa visat sig att barncanceréverlevare som fick cancer fore
skolaldern har storre problem senare i livet &n de som fick cancer senare
under uppvéxten [33, 34]. Aven bland ryggmargsskadade har man funnit att
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de negativa konsekvenserna av skadan, bade medicinskt och socialt, ar
storre nar skadan intréffar tidigt under barndomen [35].

Det psykiska vélbefinnandet paverkas ocksa av den egna sjalvbilden. 1 en
schweizisk enkatstudie av tonarsbeteende hade ungdomar med kroniska
tillstand (sjalvrapporterad sjukdom eller funktionsnedsattning) samre psy-
kiskt valbefinnande, och det var dubbelt sa vanligt med sjalvmordsforsok
bland dem som bland jamnériga utan sadana tillstand. De var oftare ned-
stamda, var inte lika ndjda med livet, hade svarare att fa vanner, var mer
oroliga dver att inte kunna behalla sina vanner, sdg mindre positivt pa sina
framtidsutsikter och hade oftare hoppat av skolan, jamfort med jamnariga
utan kroniska tillstand. De hade ocksa oftare blivit utsatta for vald, aven av
sina foraldrar, och de hade oftare utsatts for sexuella 6vergrepp, vilket &ven
studier bland kvinnor med funktionsnedsattning visat [36]. Dessutom talade
de mer sallan med andra om sina problem, och stkte mer séllan hjalp, &ven
fran nara vanner. Forskarna menade att detta kunde vara ett resultat av deras
samre sjalvkansla (self-worth) [28].

Studiegrupperna

Faktaruta 1. Diagnos- och lakemedelskoder

Diagnoserna som anvands i studien har hamtats fran Socialstyrelsens patientre-
gister. Diagnoserna dr kodade enligt svenska versioner av Varldshélsoorganisat-
ionens (WHO) internationella system for klassifikationer av sjukdomar — Inter-
national Classification of Diseases ICD-8 (1969-1986), ICD-9 (1987-1996)
och ICD-10 (fran och med 1997) [2]. ATC-koder (Anatomical Therapeutic
Classification) for lakemedel har hamtats fran lakemedelsregistret perioden
2006-2011.

Crohns sjukdom ICD8: 563
ICD9: 555A, 555B, 555C, 555X
ICD10: K500, K501, K508, K509
Anmarkning: Minst 2 vardtillfallen.

Blédarsjuka* ICD8: 286,0; 286,1; 286,3
ICD9: 286A, 286B, 286E
ICD10: D66, D67, D680
Lakemedel (ATC-kod): B02BD, B02AA02

Ryggmargsskada ICD8: 958,00-958,74; 958,90-958,94; 806,00-806,94
ICD9: 806A-806X, 907C, 952A-952X
ICD10: S14, S24, S34, T093, T913
Anmarkning: Mer an 30 dagars vardtid.

Diabetes ICD8: 250
ICD9: 250
ICD10: E10, E11, E12, E13, E14
Lakemedel ATC-kod: A10A.

Akut lymfatisk leukemi  ICD8: 204
ICD9: 204A
ICD10: C910, C910A, C910B

* Hemofili A och B samt von Willebrands sjukdom.
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Faktaruta 2. Studiepopulation

Populationen omfattar, med vissa avgrénsningar, alla personer fodda 1972-
1989 som ingick i SCB:s Register dver totalbefolkningen (RTB) vid uppfolj-
ningstidens slut (ar 2010). Det innebér att personer som utvandrat eller avlidit
under uppfoljningsperioden inte ingar i studien. Personer som invandrat efter
skolaldern (fr.o.m. sju ars alder) ar ocksa uteslutna ur studien eftersom deras
sjukdomshistorik i registren ar ofullstandig. Darmed omfattar studiepopulation-
en knappt 1 760 000 personer.

Definitionerna av studiegrupperna (de med kronisk eller allvarlig sjukdom
samt ryggmargsskada) utgar huvudsakligen fran patientregistret. For diabetiker
och blddarsjuka anvands &ven uppgifter fran lakemedelsregistret. Definitioner-
na avser att vardbehovet ska na upp till en viss niva, for att inte grupperna ska
bli alltfér heterogena i detta avseende. Personer med lindrigare skador eller
sjukdomsformer har darmed uteslutits ur studiegrupperna. Alderavgransningen
varierar efter sjukdomarnas debutalder. Ovanliga sjukdomar har ett bredare
aldersintervall for att antalet personer i gruppen inte ska bli for litet.

| analyserna jamfors studiegrupperna med jamnariga i ovriga befolkningen
som aldrig vardats for ndgon av de studerade sjukdomarna eller skadorna. Per-
soner som har vardats for nagon av de diagnoser som definierar studiegrupper-
na utan att uppfylla inklusionsvillkoren har uteslutits ur studien, bland annat de
som vardats som vuxna eller tillhorde mer &n en studiegrupp. Fodelsekohorter-
na var tdmligen jamnt fordelade i grupperna (se tabell 2).

Ryggmargsskada

Gruppen (n = 206) bestar av personer som forvarvat en ryggmargsskada i tona-
ren (13-19 ar) och som vardats inlagda pa sjukhus i minst 30 dagar under det
forsta halvaret efter skadetillfallet. I genomsnitt hade de legat 123 dagar pa
sjukhus och var 17 ar nér de skadades. Drygt hélften hade skadats i transporto-
lyckor, en tredjedel i fallolyckor inklusive dykolyckor och resterande hade ska-
dats vid andra typer av olyckor, t.ex. blivit traffade eller klamda av mekaniska
foremal. Drygt 4 procent hade skadats till foljd av sjalvdestruktiv handling.

Blodarsjuka

Gruppen (n = 263) bestar av personer som vardats inlagda pa sjukhus for hemo-
fili A eller B, eller von Willebrands sjukdom, fran 0 till 19 ars alder (vid forsta
vardtillfallet), samt nagon gang under aren 2006-2011 fatt lakemedelsbehand-
ling for sin blodsjukdom. | genomsnitt var de 6 ar vid det forsta vardtillfallet.

Diabetes

Gruppen (n = 7 693) bestar av personer som vardats inlagda pa sjukhus for dia-
betes fran O till 15 ars alder, samt anvant insulin aren 2006-2011. Gruppen ar
aven indelad efter alder vid forsta vardtillfallet: 0-6 ar, 7-12 ar samt 13-15 ar. |
genomsnitt var de 9 ar vid forsta vardtillfallet. De historiska diagnoskoderna
medger inte att man sarskiljer typ 1-diabetes fran typ 2-diabetes, men sannolikt
har nastan alla i studiegruppen typ 1-diabetes.

Leukemi

Gruppen (n = 764) bestar av personer som vardats inneliggande pa sjukhus for
akut lymfatisk leukemi fran 0 till 15 ars alder. Gruppen &r aven indelad efter
alder vid forsta vardtillfallet: 0-6 ar, 7-12 ar samt 13-15 ar. | genomsnitt var de
6 ar vid forsta vardtillfallet.

Crohns sjukdom

Gruppen (n =1 642) bestar av personer som vardats inlagda pa sjukhus minst
tva ganger for Crohns sjukdom, fran O till 19 ars alder. Detta for att utesluta
personer med lindrigare former av sjukdomen. Gruppen dr &ven indelad efter
alder vid forsta vardtillfallet: 0-12 ar, 13-15 ar samt 16-19 ar. | genomsnitt var
de 14 ar vid forsta vardtillfallet.
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Analyserna som presenteras har omfattar alla personer fodda aren 1972-
1989 som var folkbokforda i Sverige ar 2010. Studiegrupperna definieras
utifran den vard de har fatt under uppvaxten enligt Socialstyrelsens patient-
register och begransas till personer med sjukdomar eller skador som &r fore-
nade med vard inlagd pa sjukhus, och i vissa fall aven med ldakemedelsbe-
handling. Fem studiegrupper ingar i analyserna, varav fyra med kronisk el-
ler allvarlig sjukdom — Crohns sjukdom, blddarsjuka, diabetes och leukemi
— och en med allvarlig skada — forvéarvad ryggmaérgsskada (tabell 1). Avsik-
ten med studien &r inte att ge en komplett bild av olika sjukdomar?, utan
syftet &r att belysa situationen for personer som under uppvaxten haft ett
visst vardbehov.

Sjukdomar och skador
Ryggmargsskada

Ryggmargsskador ar séllsynta. Varje ar skadar ett hundratal personer ryggen
eller nacken sa allvarligt att forlamning uppstar. Darutover tillkommer nagra
hundratal ryggmargsskador pa grund av olika sjukdomstillstand som inte har
med yttre vald att gora. | den hér studien ingar bara personer med foérvar-
vade ryggmargsskador, det vill sdga skador som uppkommit till foljd av
olycksfall och inte till foljd av sjukdom.

Forvarvade ryggmargsskador ar mycket ovanliga i unga ar. Fore tonaren
drabbas bara nagra enstaka personer om aret av en ryggmargsskada (som &r
sa allvarlig att de behover vardas inlagda pa sjukhus langre dn en manad
under forsta halvaret efter skadetillfallet — som &r urvalskriteriet i denna
studie). | tonaren nar det egna risktagandet okar, och i samband med Kkor-
kortsaldrarna, drabbas nagot fler av ryggmargsskador och da framst man.
Forvarvade ryggmargsskador beror nastan uteslutande pa olycksfall av olika
slag. | denna studie orsakades ungeféar halften av skadorna av transporto-
lyckor, och ungefér en tredjedel orsakades av fallolyckor inklusive dyko-
lyckor.

Ryggmargsskadade ar en heterogen grupp med olika grad av funktions-
nedsattning beroende pa skadans niva och omfattning. Ju hogre upp i ryggen
skadan sitter och ju storre del av ryggmargen som skadats, desto mer omfat-
tande blir bortfallen i form av forlamningen och k&nselforlust. Funktions-
nedsattningen paverkas ocksa av om skadan pa ryggmargen ar komplett
(total) eller inkomplett (att det finns nervbanor som klarat sig oskadda ge-
nom det skakade omradet). En ryggmargsskada innebar en ¢kad sarbarhet
for komplikationer i de flesta av kroppens organ och déarmed ocksa en tkad
risk for andra sjukdomar. [3]

Akut lymfatisk leukemi

Cancersjukdomar ar ovanliga bland barn, men varje ar drabbas drygt 300
barn och ungdomar upp till 18 ars alder. Det ar ungefar lika vanligt bland
pojkar som bland flickor. De vanligaste cancerformerna bland barn &r hjarn-
tumorer och akut leukemi, framst akut lymfatisk leukemi. Cancerbehand-
lingen for barn &r densamma som fOr vuxna, men tumorer hos barn &r ofta

2 For ndrmare beskrivning av dessa sjukdomar se till Bilaga 1 Metodbeskrivning.
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mer kénsliga for cytostatika och stralning vilket gor att cancern ar mer latt-
behandlad. Som regel tal barn ocksa cytostatika battre dn vad vuxna gor,
men samtidigt &r de mer kénsliga for de langsiktiga effekterna av stralbe-
handling eftersom stralningen har starkare paverkan pa vaxande véavnad.

Behandlingen av akut lymfatisk leukemi bland barn har gjort stora fram-
steg under de senaste decennierna och i dag botas éver 80 procent av barnen
helt, vilket gjort att det finns mycket fler barncancerdverlevare i dag én det
gjorde tidigare. Den behandling som barnen genomgar ar mycket pafres-
tande, och kan paga i alltifran manader till flera ar, vilket forstas har ge-
nomgripande paverkan pa vardagen for saval barnet som Ovriga familjen.
Behandlingen okar ocksa risken for halsoproblem senare i livet, som exem-
pelvis hormonbristtillstdnd, andningsproblem och infertilitet. Dessutom
finns risken att aterinsjukna i cancer [37, 38].

Diabetes

Diabetes finns i tva former, typ 1 och typ 2. Typ 1-diabetes borjar oftast
som en akut sjukdom och drabbar frdmst unga personer. Typ 2-diabetes ut-
vecklas langsammare och hogre upp i aldrarna. Typ 1-diabetes beror pa att
bukspottskdrtelns insulinproducerande celler forstorts till foljd av en immu-
nologisk reaktion. Sjukdomen kraver som regel insulinbehandling. Omkring
700 barn om aret, eller 40 barn per 100 000, insjuknar i diabetes och det ar
ungefar lika vanligt bland flickor som bland pojkar.

Tidigt insjuknande innebdr 6kad risk for diabeteskomplikationer senare i
livet. Diabetesbehandlingen bygger pa egenvard som de drabbade barnen,
ungdomarna och deras foraldrar utfor, och den kan upplevas som krévande.
Bland annat kan det vara svart att kontrollera blodsockernivan eftersom den
paverkas av olika faktorer som exempelvis feber, somnbrist, fysisk an-
strangning och humor. Det kan ocksa vara pafrestande att hela tiden tanka
pa vad man &ter och nar, sarskilt nar vardagsrutiner rubbas som vid resor,
tavlingar, tentor och annat [38-40].

Crohns sjukdom

Crohns sjukdom ar en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom med livslangt
forlopp. De bendmnas ofta med det engelska samlingsbegreppet IBD (In-
flammatory Bowel Disease). Arligen nyinsjuknar omkring 500 personer,
ungefar lika manga kvinnor och man, varav de flesta & mellan 20 och 30 ar.

Sjukdomen &r oberéknelig och upptrader vanligtvis i skov, vilket innebér
att den som har sjukdomen kan vara besvarsfri i manga ar eller ha mycket
lindriga besvar under langa perioder for att sedan insjukna och behéva vard.
Sjukdomens svarighetsgrad kan variera mellan personer, vissa har bara en-
staka skov under en hel livstid medan andra har langa och upprepade sjuk-
domsperioder. Sjukdomen yttrar sig i magsmaértor och diarré som varierar
beroende pa var i tarmen sjukdomen sitter, symtom och skov brukar avta
med okande alder. Vid svar inflammation kan man drabbas av feber, blod i
avforingen, viktnedgang, trotthet samt besvar med leder, 6gon, hud och
tarmslemhinnor. Naringsbrist kan uppsta, vilket hos barn kan leda till ham-
mad tillvaxt och forsenad pubertet. Anorexi kan ocksa forekomma.

16



Tabell 1. Studiegrupper och 6vriga befolkningen
Kvinnor och mén fédda 1972-1989. Antal.

Grupper Alder vid Kvinnor Man Summa
diagnos Antal Antal Antal
Ryggmargsskada 13-19 ar 51 155 206
Blodarsjuka 0-19 ar 71 192 263
Crohns sjukdom 0-12 ar 227 268 495
13-15 ar 186 252 438
16-19 ar 406 303 709
0-19 ar 819 823 1642
Diabetes 0-6 ar 916 1037 1953
7-12 ar 1982 1891 3873
13-15 ar 730 1137 1867
0-15 ar 3628 4 065 7 693
Akut lymfatisk leukemi 0-6ar 243 232 475
7-12 ar 86 118 204
13-15 ar 39 46 85
0-15 ar 368 396 764
Ovriga befolkningen Utan diagnos 850 632 897 989 1748 621
Samtliga 855 569 903 620 1759189

Sjukdomen kan vara socialt handikappande, med exempelvis radsla for att
lukt ska uppsta och behov av att vara néara en toalett. Sjukdomen kraver spe-
cialistvard och den vanligaste behandlingen sker med lakemedel. | den me-
dicinska behandlingen kan det dven inga att lagga om kosten. Néar detta ar
otillréckligt kan det bli aktuellt med Kirurgisk behandling. De flesta med
Crohns sjukdom opereras till slut, men farre &n 10 procent behdver en per-
manent stomi. Behandlingen har forbattrats de senaste 20 aren. IBD é&r van-
ligare i vastvarlden, dar de ocksa dkat under senare tid [41-44].

Blodarsjuka

Blodarsjuka ar en medfédd sjukdom som innebar att personen saknar eller
har brist pa en koagulationsfaktor, ett protein som far blodet att levra sig. De
vanligaste blodarsjukdomarna ar hemofili A, hemofili B och von Wille-
brands sjukdom (i gruppen blddarsjuka i studien ingar de som har nagon av
dessa tre blodarsjukdomar), men det finns ocksa andra mer sallsynta former.
Blodarsjuka innebéar en benédgenhet till langvariga blédningar som kan upp-
tréda till synes spontant eller efter minimal skada. Blédningarna intréaffar
oftast i leder och muskler men kan ocksa forekomma i hud, slemhinnor och
inre organ.

Hemofili A och B forekommer néstan bara hos mén och finns i mild, me-
delsvar (moderat) och svar form. Drygt halften av dem som har hemofili har
den svara eller medelsvara varianten. Om blddningarna inte forebyggs orsa-
kar de sa smaningom bestaende forandringar som kan leda till inskrankt
rorlighet, stelhet, kronisk smérta och svaghet i muskulaturen. Mild hemofili
medfor vanligtvis inte led- eller muskelblédningar, och sjukdomen upptécks
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ibland forst i vuxen alder. Von Willebrands sjukdom finns hos bade mén
och kvinnor och férekommer vanligtvis med mildare blodningsbesvar, ex-
empelvis nasblodningar och rikliga menstruationer. De med svar eller mo-
derat form kan ha smértsamma blddningar, liknande de vid hemofili, som
kan leda till permanent nedsatt rorelseformaga.

I Sverige ar den milda formen av von Willebrands sjukdom den vanlig-
aste formen av blodarsjuka. Behandlingen paborjas numera redan i spad-
barnsaldern och fortsatter livet ut. | bérjan sker den pa sjukhus eller vid 6p-
penvardsmottagning nara hemorten. Sa smaningom far foraldrarna lara sig
intravends behandlingsteknik sa att de kan utfora behandlingen i hemmet,
vilket forbattrar livskvaliteten och minskar franvaron fran skola och andra
aktiviteter. Sma barn kan behdva anvanda hjalm och knaskydd for att
minska skaderisker och blédningssymtom. Behandlingen har gjort stora
framsteg, pa 1950-talet var medellivslangden bara omkring 15 ar medan den
i dag ar nastan lika lang som i dvriga befolkningen. Under 1980-talet drab-
bades dock manga patienter av hiv och hepatit C via lakemedel [45-47].

De olika sjukdomarnas debutalder

De sjukdomar som ingar i studien debuterar vanligtvis vid olika alder. Dér-
for har ocksa studiegrupperna olika aldersavgransning med avseende pa
debutalder, som har avser aldern vid det forsta vardtillfallet pa sjukhus som
kan skilja sig fran den faktiska debutaldern. Gemensamt for alla studiegrup-
per &r dock att sjukdomen debuterat under uppvéxten. Grupperna med bl6-
darsjuka och Crohns sjukdom har det vidaste aldersintervallet, och omfattar
personer som vardades forsta gangen pa sjukhus mellan 0 och 19 ar. Det
vida aldersintervallet for blodarsjuka, som &r en arftlig och medfodd sjuk-
dom, beror pa att sjukdomen &r sa ovanlig att gruppen skulle bli mycket
liten om den begransades ytterligare. Crohns sjukdom debuterar vanligtvis
lite hogre upp i aldrarna, vilket gor att personer som vardats pa sjukhus for
forsta gangen efter grundskolan (16-19 ar) inkluderats i studiegruppen. For-
varvade ryggmargsskador ar mycket ovanliga fore tonaren och studiegrup-
pen utgors darfor av personer som skadats i tonaren (13-19 ar).

Faktaruta 3. Bakgrunds- och utfallsvariabler

| analyserna kontrolleras for bakgrundsfaktorerna kon, fodelsear och utlandsk
bakgrund, samt faktorer som &r knutna till uppvéxthemmet nar underséknings-
personerna var mellan 4 och 8 ar gamla och avser hemmets socioekonomiska
grupp (SEI), boenderegion och familjetyp (tabell 2). Uppgifter om uppvaxt-
hemmet, det vill sdga de sociala uppvéxtfaktorerna, ar hamtade fran Statistiska
centralbyrans Folk- och Bostadsrakningar (FoB). Utdver dessa variabler be-
handlas aven de studerade utfallen (tabell 3) som bakgrundsfaktorer i olika av-
snitt.

Analyserna ar gjorda med hjalp av samkodrda och avidentifierade uppgifter
fran foljande nationella register: Registret 6ver totalbefolkningen (RTB), Fler-
generationsregistret, Folk- och bostadsrakningen (FoB), Longitudinell integrat-
ionsdatabas for sjukforsakrings- och arbetsmarknadsstudier (LISA) och Elev-
registret fran Statistiska centralbyran samt Patientregistret och Lakemedelsre-
gistret fran Socialstyrelsen. Dessa uppgifter ar kalla till samtliga figurer och
tabeller i rapporten (se Bilaga 3. Datakéllor).
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Bakgrunds- och utfallsvariabler

Bland personer med ryggmaérgsskada finns en évervikt av man (tabell 2),
vilket framst beror pa att méan i hogre grad drabbas av trafikskador. En
overvikt av man finns dven bland blédarsjuka, som beror pa att vissa typer
av blodarsjuka (hemofili A och B) framst upptréader hos mén.

Tabell 2. Studiegrupperna fordelade efter olika bakgrundsfaktorer
Kvinnor och mén fédda 1972-1989. Procent.

Rygg- Blédar- Crohns sjukdom Diabetes Akut lymfatisk Ovriga
margs- sjuka leukemi befolk-
skada ningen,
Alder (&r) vid diagnos: utan
13-19  0-19  0-12 13-15 16-19 0-6 7-12 13-15 0-6 7-12 13-15 diagnos
% % % % % % % % % % % %
Koén
Kvinnor 248 27,0 459 425 573 46,9 512 391 512 42,2 459 48,6
Man 75,2 73,0 541 575 427 53,1 488 609 488 57,8 541 51,4
Fodelsear
1972-1979 55,8 36,1 49,3 470 46,3 353 405 415 33,1 426 412 43,8
1980-1989 442 63,9 50,7 53,0 53,7 64,7 595 585 66,9 574 588 56,2
Utlandsk bakgrund®
Ja 8,7 14,1 89 110 8,9 4,7 4,9 5,0 72 8,8 8,2 9,4
Nej 91,3 85,9 91,1 89,0 911 953 951 950 928 912 0918 90,6
Hushéllets SEI°
Arbetare 38,4 31,6 30,7 30,6 38,0 333 348 347 333 352 274 34,7
Tjansteman pa:
Lagre niva 13,3 12,7 138 165 148 152 13,7 135 150 12,1 143 13,1
Mellanniva 19,2 225 219 195 209 218 228 215 222 276 298 213
Hogre niva 8,4 13,0 16,1 193 128 14,6 13,7 157 153 11,6 6,0 15,2
Foretagare 10,3 8,7 54 6,0 6,0 6,9 6,7 6,8 52 50 119 7,0
Lantbrukare 3,0 2,0 33 1,2 1,3 24 25 28 2,8 0,5 2,4 2,4
Oklassificerad 25 2,0 2,7 35 2,2 1,8 1,9 15 1,7 35 3,6 2,0
Ej forvarvsarbetande 4.4 6,3 52 33 39 3,6 3,7 3,2 39 4,0 4.8 39
Foralder saknas i FoB 0,5 1,2 1,0 0,2 0,2 0,4 0,3 0,4 0,4 0,5 0,0 0,4
Region®
Storstad 234 31,7 356 305 276 255 250 246 265 314 247 27,9
Storre stader 46,8 46,7 42,2 46,1 474 51,2 483 489 485 46,6 435 48,7
Mindre orter 29,8 21,6 222 234 250 233 26,7 265 250 22,1 318 235
Familjesammanséattning
Ké‘lrnfamilj‘;1 77,1 80,1 795 842 799 83,1 834 844 80,0 799 824 81,4
Ombildad familj® 6,3 3,8 43 3,2 4.4 3,2 33 24 3,0 29 1,2 35
Ensamstdende
foralder 13,7 10,4 12,0 99 128 11,2 11,1 108 143 12,7 153 11,7
Ovrigt 29 57 4,3 2,8 29 2,6 2,2 2,4 2,8 4,4 1,2 34
Totalt antal 206 263 495 438 709 1953 3873 1867 475 204 85 1748 621

Uppgifterna om hushallets SEI, boenderegion och familjiesammansattning kommer frdn Folk- och bostadsrakningar nar
personerna var 4-8 ar gamla. Undantag utgor de som var fodda 1987-1989. Uppgifterna som avser deras uppvaxt-
familj galler for &r 1990 nar de var mellan 1 och 3 &r gamla — det var d& den sista Folk- och bostadsrékningen genom-
fordes. Det partiella bortfallet av FoB-uppgifter redovisas inte i tabellen, vilket varierar mellan 0,8 och 2,7 procent i hela
studiepopulationen.
#Fodda utomlands eller fédda i Sverige med tva utrikesfédda féréldrar.
® Hushallets socioekonomiska indelning (SEI) utgar fran yrke och bestams av den foralder som hade hogst socioeko-
nomisk status.
°Boenderegion grupperad med utgangspunkt fran SKL:s (Sverige kommuner och landsting) kommungruppsindelning:
storstéder (Stockholm, Géteborg, Malmd) inklusive férortskommuner; stérre stader inklusive pendlingskommuner och
tatorter med mer &n 25 000 invanare; mindre orter avser évriga kommuner.
Tva biologiska foraldrar eller adoptivforaldrar.

© En biologisk/adoptiv féréalder och en styvféralder.

Datakaéllor: RTB, Flergenerationsregistret samt FoB 1980, 1985 och 1990, Statistiska centralbyran;

Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.
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Bland diabetiker &r det en lagre andel som har utlandsk bakgrund &n i 6vriga
befolkningen, eftersom diabetes &r vanligare i de nordiska landerna. Rygg-
margsskadade &r i nagot hogre grad uppvaxta i hushall med en lagre socioe-
konomisk status, de kommer ocksa oftare fran mindre orter och ar mer sall-
an uppvuxna i traditionella karnfamiljer.

Tabell 3. Utfallsvariabler

Utfallsvariabel Definition
Kategori
1 Medelbetyg i &rskurs 9%
Lag Medelbetyg (B) som &r lagre &n betygsmedelvardet (M) minus en
standardavvikelse (1SD), (B < M-1SD)
Lag/medel Medelbetyg som &r hogre &n ldga betyg upp till och med betygsmedelv ardet
(M-1SD <B < M)
Medel/hég Medelbetyg som &r hégre &n betygsmedelvardet med hogst en
standardavvikelse (M <B < M+1SD)
Hog Medelbetyg som &r hégre &n betygsmedelvardet plus en standardavvikelse

2 Hogsta fullfoljda utbildning vid 21 ar
Férgymnasial
Gymnasial
Eftergymnasial

3 Egethushall

4 Parbildning
5 Biologiska barn
6 Arbetsmarknadsanknytning

Karnarbetskraft
Studerande
Mot etablering
Instabil arbetskraft
| arbetsmarkn marginal
Omfattande arbetsloshet
Omfattande sjukskrivning
Fortidspension
Alternativ forsorjning
Ekonomiskt inaktiva

7 Lag inkomst

8 Psykisk ohalsa

9 Sjalvmordsforsok (sjalvskadehandling)

(B>M+1SD)

Grundskoleutbildning upp till 9 &r

Gymnasieutbildning upp till 3 &r

Universitets- eller hdgskoleutbildning

Folkbokférd p& en annan fastighet &n foraldrarna. Utgar fran variabeln
familjestalining

Gift eller sammanboende med gemensamma barn

Fatt barn

Indelning i 8msesidigt uteslutande arbetsmarknadskategorier (se Faktaruta 6.
Modell for arbetsmarknadsanknytning)

Mindre &n 60 procent av medianinkomsten bland jamnéariga &r 2010
Indikator som avser vard inneliggande pa sjukhus eller bestk pa
oppenvardsmottagning eller minst 3 uttag av psykofarmaka under ett och
samma ar°

Har vardats inneliggande pa sjukhus eller besék pa 6ppenv ardsmottagning

for sjalv mordsforsok®

@ Betygsmedelvardet galler hela gruppen fodda 1972-1989. De som gick ut arskurs 9 t.o.m. &r 1997 har fatt betyg
enligt det relativa betygssystemet déar 1 var det lagsta betyget och 5 var det hogsta. Fér dem var betygsmedelvérdet i
studiepopulationen 3,2, och gransvardet for 1dga betyg 2,4. De som gick ut &rskurs 9 fr.o.m. &r 1998 har fatt betyg
enligt meritvarde (G = 10, VG = 15, MVG = 20) dér 320 poang ar det hogsta vardet, medelvardet i studiepopulationen
var 201,0 och gransvardet for 1aga betyg var 136.

® Se Faktaruta 5. Diagnos- och lakemedelskoder.

Datakaéllor: (1) Elevregistret, Skolverket; (2—7) LISA, Statistiska centralbyran;
(8-9) Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Fodelsekohorterna var ganska jamnt fordelade i alla studiegrupper. De aldre
fodelsekohorterna (fodda pa 1970-talet) ar dock Gverrepresenterade bland
ryggmargsskadade, bland annat pa grund av att fordonsolyckor minskat
bland unga [48]. De yngre fodelsekohorterna (fodda pa 1980-talet) ar Gver-
representerade bland personer som fick leukemi och diabetets fore skolal-
dern, samt bland blodarsjuka, vilket beror pa forbattrad dverlevnad och att
diabetes krupit nedat i aldrarna. Ar 2010 var genomsnittséldern i rygg-
margsskadegruppen 30,7 ar, i blodarsjukegruppen 28,2 ar, i diabetikergrup-
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pen 28,8 ar, i leukemigruppen 28,6 ar, och i gruppen med Crohns sjukdom
29,8 ar. Genomsnittsaldern i referensgruppen (6vriga befolkningen) var 29,4
ar. | sambandsanalyserna kontrolleras for dessa skillnader.

Vuxenetablering

Det hér avsnittet beskriver och analyserar longitudinella samband mellan
skolprestationer i grundskolan, uppnadd utbildningsniva, arbetsmarknads-
etablering, familjebildning, anvandning av psykofarmaka och vard med
psykiatriska diagnoser bland personer fodda 1972-1989.

Faktaruta 4. Cox-regression

Med hjalp av Cox-regression har sannolikheten skattats for att en viss handelse
ska intraffa hos studiegruppen, till exempel handelsen att flytta hemifran. Re-
sultaten presenteras som relativa risker (RR), det vill sdga sannolikheten for att
en viss handelse intraffar hos en grupp jamfort med en vald referensgrupp. En
relativ risk pa 2 anger att risken ar dubbelt s& hdg (2 ganger sa hog) som i refe-
rensgruppen. Nar den relativa risken & mindre &n 1 &r risken l&gre an referens-
gruppens.

I regressionsanalyserna “justeras” resultaten for olika bakgrundsfaktorer (ta-
bell 2), exempelvis fodelsear och kon. Det innebar att analysen tar hansyn till
att fordelningen av fodelsear och kon skiljer sig at mellan olika grupper. Reg-
ressionsanalyserna ger svar pa fragan: finns det en skillnad om alla évriga fak-
torer som ingar i analysen ar lika fordelade? Observera att den relativa risken
inte ar ett matt pa forekomsten eller omfattningen av foreteelsen, det vill sdga
hur stor del av den studerade gruppen som ar berdrd. Forekomsten av de stude-
rade utfallen anges som procentandelar (%), vilka ibland har beréknats med
hansyn till persontid. For en mer detaljerad beskrivning se Bilaga 1. Metod.

Vanligare med anvandning av psykofarmaka och psykiatrisk vard

| det har kapitlet studeras nagra utfall som kan vara indikation pa psykisk
ohalsa, namligen vard i specialiserad oppenvard eller inneliggande pa sjuk-
hus for sjalvmordsforsok (sjalvskadehandling), missbruk, depression och
angestsjukdomar samt anvandning av ett urval av psykofarmaka. Studien &r
longitudinell och matperioden for dessa utfall stracker sig 6ver en langre tid,
fran 20 till 35 ars alder, och avser att personen nagon gang under denna pe-
riod fatt vard eller anvant psykofarmaka.

Uppgifterna har hamtats fran de nationella halsodataregistren — patientre-
gistret och lakemedelsregistret — och beskriver darfor hur manga som kom-
mit i kontakt med varden till foljd av psykisk sjukdom. De psykiatriska dia-
gnoserna har begransats till vard for sjalvmordsforsok (sjalvskadehandling),
missbruk, depression och angestsjukdomar, medan vard for exempelvis
schizofreni, bipolar sjukdom och neuropsykiatriska tillstand inte ingar. Dia-
gnoserna &r valda mot bakgrund av att dessa tillstand kan uppsta vid livskri-
ser av olika slag [49, 50]. Dessutom ar det framfor allt vard for depression-
er, angestsjukdomar och missbruk som 6kar inom ungdomsgruppen, och
omkring 35-40 procent av de unga som vardats pa sjukhus for detta ater-
kommer i sjukhusvard inom fem ar [51]. Lakemedelsanvandning avser psy-
kofarmaka som personen har tagit ut minst tre ganger under ett och samma
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ar, med ett urval av antidepressiva och angestdampande ldkemedel, somn-
medel samt lakemedel vid alkohol- och opioidberoende. Eftersom ldkeme-
delsregistret bara har funnits pa individniva sedan mitten av 2005, har sam-
lingsmattet konstruerats for att tacka hela uppféljningsperioden fran det att
personerna var 20 ar till och med att de fyllde 35 ar.

| befolkningen (referensgruppen) hade 25 procent av kvinnorna och 18
procent av mannen nagon gang mellan 20 och 35 ars alder anvant psyko-
farmaka eller fatt vard med psykiatriska diagnoser, enligt definitionerna i
studien (se punkt 4, faktaruta 5). Bland unga med kronisk sjukdom eller
allvarlig skada var detta mer utbrett an i 6vriga befolkningen. | tabellen pa
nasta sida (tabell 4) redovisas de olika utfallen separat tillsammans med
samlingsmattet for anvandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska
diagnoser i respektive sjukdomsgrupp, fordelat efter nar deras sjukdom eller
skada diagnostiserades forsta gangen enligt halsodataregistren. Bland kvin-
nor som diagnostiserats med Crohns sjukdom fore tonaren (0-12 ar), och
kvinnor som fick leukemi under Iag- eller mellanstadiet (7-12 ar), var an-
vandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska diagnoser ungefar
lika vanligt forekommande som i 6vriga befolkningen. | den sistndmnda
gruppen, kvinnor med leukemi, var dock férekomsten av sjalvmordsforsok
(se punkt 2, faktaruta 5) och vard med psykiatriska diagnoser (se punkt 1,
faktaruta 5) hogre an i den dvriga befolkningen.

Faktaruta 5. Anvandning av psykofarmaka och vard med psykia-
triska diagnoser — diagnoskoder och lakemedelskoder
1. Vard pa grund av missbruk, depression och angestsjukdomar
Vard i slutenvard (1991-2011) eller 6ppenvard (2005-2011) fr.o.m. 20 ars al-
der t.0.m. 35 ars alder med nagon av féljande huvuddiagnoser.
ICD9: 291-292, 296A, 296B, 296X, 289A, 300, 303-305, 308-309, 311.
ICD10: F10-19, F32-39, F40-F48.
2. Vard pa grund av sjalvmordsforsok (sjalvskador)
Vard i slutenvard (1991-2011) eller 6ppenvard (2005-2011) for sjalvmordsfor-
sok (sjalvskadehandlingar) fr.o.m. 20 ars alder t.o.m. 35 ars alder avser foljande
E-koder. ICD9: E950-E959, E980-E989. ICD10: X60-X84, Y10-Y34.
3. Lakemedelsanvandning (psykofarmaka)
Uttag av psykofarmaka fr.o.m. 20 ars alder t.o.m. 35 ars alder, vilket avser
minst tre uttag av ett och samma lakemedel under minst ett kalenderar perioden
2006-2011 av ett urval av foljande lakemedel. ATC-kod (Anatomical Thera-
peutic Classification): NO5B, NO5C, NO6A, NO7BB, NO7BC (de tva sist-
namnda ar missbruk).

Darav: Antidepressiva likemedel (ATC-kod: NO6A). Angestdampande 14-
kemedel (ATC-kod: N0O5B). Sdmnmedel (ATC-kod: NO5C).
4. Vard och psykofarmakaanvandning sammantaget

Samlingsmattet for anvandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska
diagnoser fr.o.m. 20 ar t.0.m. 35 ars alder avser punkterna 1-3 sammantaget.

Bade bland kvinnor och man var anvandning av psykofarmaka eller vard
med psykiatriska diagnoser mest utbredd bland personer med ryggmargs-
skada och diabetiker som diagnostiserades innan de bdorjat grundskolan.
Bland kvinnor var andelen som anvant psykofarmaka eller vardats med psy-
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kiatriska diagnoser allra hogst bland dem som fick leukemi i tidiga tonaren
(13-15 &r). Angestddmpande lakemedel som ibland anvands for att dampa
spasticitet bland exempelvis ryggméargsskadade ingar inte bland de lakeme-
del som studeras har (ATC-koder pa de studerade lakemedlen framgar av
punkt 3 i faktaruta 5), sa den jamférelsevis hoga forekomsten av psykofar-
maka bland ryggmargsskadade ar inte en foljd av sadan medicinering.

Tabell 4. Anvandning av psykofarmaka och vard med psykiatriska diagnoser
Andel som anvant psykofarmaka respektive vardats med psykiatriska diagnoser
nagon gang mellan 20 och 30 ars alder. Kvinnor och man fodda 1972-1989. Pro-

cent*.
Kén Alder vid VAard? Lakemedel® Vard eller
Studiegrupper diagnos Psyki- Sjalv-  Psyko- Antidep- Angest- Somn-  Psykofar-
atrisk mords- farmaka ressiva damp- medel Makaanv.
vard® forsok? totalt ande Totalt
% % % % % % %
Kvinnor
Ryggmargsskada 13-19&r 245 13,4 38,0 34,6 17,8 13,5 41,1
Blodarsjuka 0-19&r 211 35 31,6 245 9,8 111 36,1
Crohns sjukdom 0-12 &r 13,6 2,2 21,5 16,3 7,9 11,8 24,6
13-154&r 21,8 18 32,7 27,8 9,5 13,5 38,2
16-19&r 19,6 6,3 31,1 254 12,8 14,8 35,3
Diabetes 0-6ar 24,6 4,0 36,8 30,6 14,7 13,0 40,2
7-12a&r 23,0 5.2 31,3 26,8 11,5 12,2 36,1
13-154&r 19,1 38 253 22,9 8,5 8,8 294
Akut lymfatisk leukemi 0-6ar 229 2,2 34,7 31,7 13,0 10,6 37,7
7-12 &r 16,4 7,7 21,1 14,8 4,3 10,7 223
13-15&r 37,9 4.7 325 25,9 17,7 34 43,1
Ovriga befolkningen Utan diagnos 13,8 2,5 21,8 18,0 59 6,7 25,3
Man
Ryggmargsskada 13-19 &r 17,8 29 25,6 18,2 6,6 12,3 30,8
Blédarsjuka 0-19 ar 17,9 3,4 225 16,7 75 7,7 28,2
Crohns sjukdom 0-12 ar 15,2 25 26,2 17,8 11,7 12,6 29,2
13-15 ar 10,2 0,0 19,7 13,3 5,7 7,1 22,6
16-19 ar 16,5 2,1 23,3 15,6 7,1 13,7 26,6
Diabetes 0-6ar 21,1 45 231 17,7 7.8 9,6 30,4
7-12 ar 14,7 3,6 18,6 13,3 53 6,8 239
13-15 ar 16,9 2,8 18,2 13,4 53 6,0 23,7
Akut lymfatisk leukemi 0-6a&r 17,9 3,3 23,8 18,8 6,7 9,3 285
7-12 ar 13,1 1,4 22,6 15,7 4.8 10,3 25,6
13-15 ar 10,8 0,0 20,5 16,2 0,0 2,4 229
Ovriga befolkningen Utandiagnos 10,7 1,6 14,1 10,5 4,0 47 17,9

avard omfattar bade éppen- och slutenvard.

PLakemedel avser minst tre uttag under ett och samma ar, perioden 2006-2011 (se punkt 3 i faktaruta 5).
°Avser missbruk, depression och &ngestsjukdomar (se punkt 1 i faktaruta 5).

9Se punkt 2 i faktaruta 5.

°Se punkt 4 i faktaruta 5.

* Beraknad med persontid.

Det fanns ocksa skillnader mellan sjukdomsgrupperna nar det gallde vilka
psykiatriska diagnoser de fatt vard for (visas inte i tabell). Bland personer
som haft leukemi var olika angestsyndrom den vanligaste vardorsaken. |
ovriga grupper, inklusive referensgruppen (6vriga befolkningen), var miss-
bruk och depression vanligast. Jamfort med o©vriga befolkningen hade
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ryggmargsskadade vardats 8 ganger sa ofta for depression, och diabetiker
och unga med Crohns sjukdom dubbelt sa ofta. Unga som haft leukemi hade
vardats 2,5 gang sa ofta for angest som jamnariga i 6vriga befolkningen.

Sjalvmordsforsok (sjalvskadebeteende) &r vanligare bland kvinnor &n
bland méan. Bland ryggmargsskadade kvinnor hade 13 procent fatt speciali-
serad dppenvard, eller vardats inneliggande pa sjukhus, for detta nagon gang
mellan 20 och 35 ars alder. Bland méan var vard for sjalvmordsforsok van-
ligast bland dem som fick diabetes fore skolaldern (4 procent). Fullbordade
sjdlvmord &r dock vanligare bland mén &an bland kvinnor [52], men den har
studien omfattar bara personer som var vid liv och folkbokfdrda i Sverige
under hela uppféljningsperioden.

Den generellt héga forekomsten av anvandning av psykofarmaka eller
vard med psykiatriska diagnoser bland unga med kroniska sjukdomar och
allvarliga skador, jamfort med 6vriga befolkningen, har starkare samband
med faktorer knutna till vuxenetablering &n till sociala uppvéxtfaktorer (ta-
bell 5). De ryggmargsskadade har dubbelt sa hog risk for anvandning av
psykofarmaka eller vard med psykiatriska diagnoser (RR = 2,0) i ung vuxen
alder (20-35 ar) nar man tar hansyn till kon och fodelsear (modell 1). Néar
det galler sjalvmordsforsok specifikt, har de mer an fyra ganger sa hog risk
(RR =4,3).

En del av den hdga dverrisken for sjadlvmordsforsok bland ryggmargsska-
dade forklaras av sociala uppvaxtfaktorer (utlandsk bakgrund, familjens
sammansattning samt socioekonomiska status), och nar man kontrollerar for
detta sa sjunker dverriskerna nagot. For 6vriga studiegrupper hade de soci-
ala uppvaxtfaktorerna ingen, eller mycket liten, betydelse for dverrisken for
anvandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska diagnoser (modell
1 jamfort med modell 2). Det ar dock viktigt att halla i minnet att detta inte
ar detsamma som att sociala uppvéxtforhallanden inte har nagot samband
med riskerna for anvandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska
diagnoser bland unga med kroniska sjukdomar och allvarliga skador, bara
att det inte har samband med att deras risker ar hogre. | analyserna hade de
som vaxt upp antingen i arbetarhem, eller i hem dar fordldrarna inte for-
varvsarbetade, signifikant hogre risk for anvandning av psykofarmaka eller
vard med psykiatriska diagnoser (visas inte i tabell). Detsamma gallde per-
soner med utldndsk bakgrund. De som vuxit upp i en k&rnfamilj hade signi-
fikant lagre risk. Detta géller bade dem med kroniska sjukdomar och allvar-
liga skador och jamnariga i 6vriga befolkningen.

Personer som inte fullféljt en gymnasieutbildning vid 21 ars alder hade
signifikant hogre risk for anvandning av psykofarmaka eller vard med psy-
kiatriska diagnoser i ung vuxen alder (20-35 ar), vilket hade viss betydelse
for studiegruppernas éverrisker. I en modell som tar hansyn till utbildnings-
niva sjunker overrisken for ryggmargsskadade och cancerdverlevare nagot
bade nar det galler samlingsmattet for anvandning av psykofarmaka eller
vard med psykiatriska diagnoser och nar det géller risken for sjalvmordsfor-
sok (modell 3 jamfort med modell 2). Och personer med Crohns sjukdom
har inte langre en signifikant Overrisk for sjalvmordsforsok jamfort med
ovriga befolkningen. For blodarsjuka stiger dock 6verrisken for sjalvmords-
forsok nagot.
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For de med ryggmargsskada har etableringen pa arbetsmarknaden starkt
samband med risken for anvandning av psykofarmaka eller vard med psyki-
atriska diagnoser. Nar modellen kontrollerar for tillhérighet till karnarbets-
kraften forsvinner sa gott som hela den sammantagna overrisken for an-
vandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska diagnoser (modell
4A jamfort med modell 3). Risken for sjalvmordsforsok ar fortfarande 70
procent hdgre an for 6vriga befolkningen men overrisken ar inte langre sig-
nifikant (RR =1,7). FOr sjukdomsgrupperna minskar overriskerna inte lika
mycket som for ryggmargsskadegruppen, men alla grupper uppvisar sankta
Overrisker nér karnarbetskraftstillhérighet inkluderas i analysmodellen.

Tabell 5. Risk for anvandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska
diagnoser respektive sjalvmordsforsdk

Anvandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska diagnoser (samlingsmat-
tet) respektive sjalvmordsforsok nagon gadng mellan 20 och 35 ar. Kvinnor och man
fédda 1972-1989. Justerad relativ risk (RR) och forekomst (antal och procent**).

Utfall Forekomst Modell 1 Modell 22 Modell 3° Modell 4A° Modell 48° Modell 5°
Studiegrupper Antal  %** RR RR RR RR RR RR

Psykofarmaka el. vard med psykiatriska diagnoserf
Ryggmargsskadade 76 335 2,0 * 2,0 * 1,7 * 11 14 * 1,0
Blodarsjuka 57 30,7 1,8 * 1,8 * 1,8 * 1,7 * 1,7 * 1,7 *
Crohns sjukdom 429 298 15 * 15 * 15 * 13 * 14 * 13 *
Diabetes 1675 304 15 * 15 * 15 * 14 * 14 * 1,3 *
Leukemi 152 30,5 14 * 14 * 1,3 * 12 * 1,1 1,0
Ovriga befolkningen (ref) 287830 21,6 1 1 1 1 1 1

Sjalvmordsforsek?
Ryggmargsskadade 12 56 43 * 39 * 27 * 1,7 22 * 15
Blodarsjuka 4 34 1,6 1,6 1,7 1,6 1,7 1,6
Crohns sjukdom 33 29 15 * 15 * 1,4 1,2 1,3 1,2
Diabetes 180 4,1 2,1 * 2,1 * 2,1 * 1,8 * 1,9 * 1,7 *
Leukemi 11 32 14 1,3 1,2 1,0 1,0 0,9
Ovriga befolkningen (ref) 22465 2,0 1 1 1 1 1 1

Referensgrupp (RR = 1) &r personer som inte har ndgon av de studerade sjukdomarna eller skadorna. De relativa
riskerna &r berédknade med Cox-regression (persontid).

Modellerna &r justerade for kon samt:

a) utlandsk bakgrund och sociala uppvéaxtfaktorer (hushallets hogsta SEI och familiesammansattning vid 4-8 ar)
b) utbildning vid 21 &r, utlandsk bakgrund och sociala uppvéxtfaktorer

c) karnarbetskraftstillhorighet, utbildning vid 21 ar, utlandsk bakgrund och sociala uppvéxtfaktorer

d) familjestallning 2010, biologiska barn, utbildning vid 21 &r, utlandsk bakgrund och sociala uppvéaxtfaktorer

e) familjestallning 2010, biologiska barn, karnarbetskraftstillhérighet, utbildning vid 21 ar, utlandsk bakgrund och
sociala uppvaxtfaktorer.

* Signifikant pa 5%-niva. ** Vid 35 ar, beraknat med persontid.

For cancerdverlevarna reducerades dverrisken for anvandning av psykofar-
maka eller vard med psykiatriska diagnoser, jamfort med den évriga befolk-
ningen, mer nar modellen kontrollerade for familjestallning och biologiska
barn vid uppfoéljningstidens slut &n nér den kontrollerade for arbetskraftstill-
horighet (modell 4B jamfort med modell 4A). Nar man tog hansyn till bade
familjesituation (familjestélining och barn) och arbetskraftstillhdrighet, hade
varken ryggmargsskadegruppen eller cancer6verlevarna langre nagon Gver-
risk kvar (modell 5). Blodarsjuka (RR =1,7) och personer med diabetes
respektive Crohns sjukdom (RR = 1,3) hade fortfarande en signifikant éver-
risk. Samtliga grupper utom cancerdverlevarna hade ocksa en overrisk for
sjdlvmordsforsok specifikt, efter att man kontrollerat for samtliga bak-
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grundsfaktorer (modell 5). Den var dock bara signifikant for diabetikerna
(RR =1,7).

Sammanfattningsvis kan sagas att blodarsjukas overrisk for anvandning
av psykofarmaka eller vard med psykiatriska diagnoser hade ett svagt sam-
band med de faktorer som ingick i analysen. Overrisken for ryggmargsska-
dade och canceroverlevare hade déaremot ett starkt samband med bakgrunds-
faktorerna, framst de faktorer som rérde deras nuvarande situation (arbets-
marknadsanknytning och familjesituation). FOr diabetiker och personer med
Crohns sjukdom hade Gverrisken for anvandning av psykofarmaka eller vard
med psykiatriska diagnoser delvis samband med bakgrundsfaktorerna i ana-
lysen, och den reducerades med ungefar 40 procent ndr samtliga faktorer
inkluderades i analysmodellen (modell 5 jamfort med modell 1). Ett likartat
monster fanns for dverriskerna for sjalvmordsforsok.

Samband med arbetsmarknadsanknytning

Faktaruta 6. Modell for arbetsmarknadsanknytning

Modellen for arbetsmarknadsanknytning har utarbetats i tidigare sociala rappor-
ter frdn Socialstyrelsen [1]. Den utgar fran ett forsorjningsperspektiv, vilket
innebdr att anknytningen till arbetsmarknaden definieras i ett antal kategorier
utifrdn undersokningspersonernas forsorjningskallor under aret. En beskrivning
av kategorierna finns i Bilaga 1. Metod.

Flera av kategorierna i modellen har slagits samman i analyserna. | metodbi-
lagan redovisas en figur dar alla kategorier ingar. | kategorin Instabil arbets-
kraft ingar Mot etablering, | arbetsmarknadens marginal, Omfattande arbetslos-
het och Varnpliktiga. | kategorin Alternativ forsorjning ingar Ekonomiskt inak-
tiva. Personer med Alternativ forsérjning antas ha en svagare anknytning till
arbetsmarknaden an personer som tillhér gruppen Instabil arbetskraft. Katego-
rin Omfattande sjukskrivning inkluderar personer med Enbart fortidspension
eller sjukbidrag. Beteckningen fortidspension avser fortidspension eller sjukbi-
drag fram till ar 2002, respektive sjuk- och aktivitetsersattning fran och med ar
2003. | kapitlet anvands termen fortidspension eftersom den géllde under storre
delen av uppféljningsperioden.

Det finns ett tydligt samband mellan anvandning av psykofarmaka eller vard
med psykiatriska diagnoser och anknytningen till arbetsmarknaden. | be-
folkningen var detta vanligast bland dem med omfattande sjukskrivning
eller fortidspension. For somliga var det sannolikt ocksa orsaken till att de
var sjukskrivna eller fortidspensionerade [53]. Bland personer i dvriga ar-
betsmarknadskategorier var anvandning av psykofarmaka eller vard med
psykiatriska diagnoser vanligast bland dem med svagast anknytning till ar-
betsmarknaden (alternativ forsorjning), foljt av dem med svag anknytning
(instabil arbetskraft). Minst vanligt var anvandning av psykofarmaka eller
vard med psykiatriska diagnoser bland dem som tillnérde karnarbetskraften,
eller som var studerande. Mellan 20 och 35 ars alder hade 12 procent av
méannen och 19 procent av kvinnorna som tillhérde karnarbetskraften eller
var studerande vardats pa grund av en psykiatrisk diagnos (sjalvmordsfor-
sok, missbruk, depression eller angestsjukdom) eller anvant psykofarmaka
(se Faktaruta 5. Anvandning av psykofarmaka och vard for psykiatriska
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diagnoser), jamfort med mer &n halften av dem med omfattande sjukskriv-
ning eller fortidspension (figur 1).

Bland dem som i unga ar drabbats av en kronisk sjukdom eller rygg-
margsskada var det vanligare med anvandning av psykofarmaka eller vard
med psykiatriska diagnoser. Med undantag for de blddarsjuka gallde detta
dock inte bland dem med sjukerséttning eller omfattande sjukskrivning, utan
dar lag studiegrupperna pa samma niva som befolkningen eller till och med
lite lagre. Bland ryggmargsskadade var det fler som anvént psykofarmaka
eller vardats med psykiatriska diagnoser bland dem som hade en svag an-
knytning till arbetsmarknaden an bland dem med omfattande sjukskrivning
eller fortidspension. Detsamma gallde dem med Crohns sjukdom och diabe-
tes dar personer i kategorin alternativ férsorjning hade lika hog eller ndgot
hogre forekomst av anvandning av psykofarmaka eller vard med psykia-
triska diagnoser an dem som hade sjukersattning eller omfattande sjukskriv-
ning. Detta géllde &ven mén som haft leukemi som barn.

Ryggmargsskadegruppen hade en betydligt svagare forankring pa arbets-
marknaden an évriga grupper i studien (figur 2). | trettioarsaldern tillhorde
omkring 25 procent av kvinnorna, och omkring 30 procent av ménnen,
karnarbetskraften.

Figur 1. Anvandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska diagnoser
efter arbetsmarknadsanknytning ar 2010

Andel som anvant psykofarmaka eller vardats med psykiatriska diagnoser (sam-
lingsmattet) ndgon gang mellan 20 och 35 ar. Kvinnor och méan fodda 1972-1989.

Procent*.
Procent Kvinnor Procent Man
90 90
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Rygg- Blodar- Crohns Diabetes Leukemi Ovriga Rygg- Blédar- Crohns Diabetes Leukemi Ovriga
margs-  sjuka  sjukdom befolk- margs-  sjuka  sjukdom befolk-
skada ningen skada ningen

Arbetsmarknads-
anknytning ar
2010: m Karnarbetskraft/Studerande Instabil arbetskraft Omfattande sjukskrivning inkl fp ® Alternativ f6rsorjning

*Vid 35 ar, berdknat med persontid.
Kategorin ~alternativ forsérjning” bland kvinnor med ryggmargsskada respektive blodarsjuka inneholl for fa
personer for att kunna redovisas.

Sammantaget 1ag sjukdomsgrupperna dock bara nagot under évriga befolk-
ningen nar det galler andelen i karnarbetskraften vid olika aldrar, men skill-
naden var litet stérre bland kvinnor &n bland mén.

27



Figur 2. Arbetsmarknadsanknytning i olika aldrar hos sjukdomsgrupperna
Kvinnor och méan fédda 1972-1989. Procent*
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I befolkningen tillhérde cirka 80 procent av mannen kérnarbetskraften vid
35 ars alder, jamfort med 73-78 procent i sjukdomsgrupperna. Knappt 70
procent av kvinnorna i befolkningen tillhérde karnarbetskraften vid samma
alder, jamfort med 58 procent i sjukdomsgrupperna. Skillnaden mellan
sjukdomsgrupperna och dvriga befolkningen upptréddde forst i sena tjugo-
arsaldern. Darmed ror skillnaderna framst aldre kohorter (fédda pa 1970-
talet), och det ar oklart hur det kommer att se ut for dem som é&r fodda pa
1980-talet nar de nar samma alder.

Knappt 30 procent av studiegrupperna var studerande i borjan av etable-
ringsperioden, det vill sdga vid 20 ars alder, och andelen sjonk sedan ner
mot nagra procent nar de nadde trettioarsaldern (figur 2). Bland kvinnor
fanns inga storre skillnader mellan studiegrupperna och 6vriga befolkning-
en, medan andelen studerande var nagot lagre bland man med ryggmargs-
skada, och bland méan som haft leukemi.

Andelen i den instabila arbetskraften sjonk ocksa kraftigt under hela upp-
foljningsperioden i alla studiegrupper utom bland ryggmargsskadade, fran
omkring 50 procent vid 20 ars alder till omkring 20 respektive 10 procent
bland kvinnor och méan vid 35 ars alder (figur 2). | ryggméargsskadegruppen
fluktuerade andelen som tillhérde den instabila arbetskraften runt en tredje-
del under hela uppféljningsperioden, bade bland kvinnor och bland mén.

Bland dem med kroniska sjukdomar och allvarliga skador var omfattande
sjukskrivning och fortidspension vanligare an i 6vriga befolkningen (figur
2). Bland man med diabetes och Crohns sjukdom hade omkring 5 procent
omfattande sjukskrivning eller fortidspension vid 35 ars alder, jamfort med
2,5 procent man i 6vriga befolkningen. Motsvarande andel bland man med
blédarsjuka eller som haft leukemi var cirka 10 procent, och omkring 40
procent bland kvinnor och mén med ryggmargsskada. Bland kvinnor i 6v-
riga befolkningen var andelen med omfattande sjukskrivning och fortids-
pension cirka 4 procent

Andelen med alternativ forsorjning, som hade mycket svag forankring pa
arbetsmarknaden, sjonk snabbt under etableringsfasen, fran runt 20 procent
vid 20 ars alder till drygt 5 procent vid 23 ars alder och omkring 3 procent
vid 35 ars alder (figur 2). Bland man lag andelen med alternativ forsérjning
i studiegrupperna nagot hogre an i dvriga befolkningen under hela uppfolj-
ningsperioden. Bland kvinnor lag blodarsjuka och de som haft leukemi
ocksa pa en nagot lagre niva medan 6vriga grupper lag nagot hogre.

Sammanfattningsvis skilde sig unga med kroniska sjukdomar och allvar-
liga skador mest fran 6vriga befolkningen nar det galler andelen i kérnar-
betskraften och andelen med omfattande sjukskrivning eller fortidspension.
Ryggmargsskadegruppen var den av studiegrupperna som skilde sig mest
fran Gvriga befolkningen. De hade ocksa den svagaste arbetsmarknadseta-
bleringen, vilket bland annat visar sig i figur 7:2 genom att forandringen av
andelarna i olika kategorier under uppféljningstiden ar ganska liten. Nar
andelen | karnarbetskraften slas samman med andelen Studerande sa ligger
den sammanslagna andelen till och med pa en hogre niva vid 20 ars alder &n
vid 35 ars alder, drygt 30 procent respektive 25 procent, for bade kvinnor
och man. | 6vriga befolkningen &r motsvarande andelar 26 respektive 71
procent for kvinnor och 25 respektive 82 procent for mén.

29



Ryggmargsskadade hade 70 procent lagre chans (risk) att tillhéra kérnar-
betskraften, och sammantaget hade sjukdomsgrupperna 10 procents lagre
chans (risk) jamfort med 6vriga befolkningen nar modellen tar hénsyn till
kon och fodelsear (tabell 6, modell 1). Chanserna forandrades inte nar de
sociala uppvaxtfaktorerna inkluderades i analysen (modell 2 jamfért med
modell 1), men nar man tog hansyn till utbildningsnivan vid 21 ars alder
hade personer som haft leukemi under uppvéxten samma chans att tillhéra
karnarbetskraften som ovriga befolkningen (modell 3). Regionala skillnader
spelade liten roll for studiegruppernas chans att tillhora karnarbetskraften i
forhallande till 6vriga befolkningen (visas inte i tabellen). | regioner dar
jamnariga i ovriga befolkningen har svarare att etablera sig har ocksa unga
med kroniska sjukdomar och allvarliga skador svarare att etablera sig, och
darmed blir forhallandet dem emellan detsamma. Personer med utlandsk
bakgrund och personer som inte fullfoljt gymnasiet hade l&gre chans att till-
hora karnarbetskraften. Det hade ocksa personer som var uppvuxna i hogre
tjanstemannahem, och personer vars foraldrar inte forvarvsarbetade nar de
var mellan 4 och 8 ar.

Tabell 6. Chans att tillhora karnarbetskraften respektive risk for ldg inkomst
Kvinnor och méan fédda 1972-1989.
Justerad relativ risk (RR) och férekomst (antal och procent**).

Utfall Forekomst Modell 1 Modell 22 Modell 3° Modell 4° Modell 5¢
Studiegrupper Antal  %** RR RR RR RR RR
Tillhér karnarbetskraften®
Ryggmargsskadade 51 419 0,3 * 0,3 * 0,3 *
Blédarsjuka 134 84,7 0,9 0,9 0,9
Crohns sjukdom 833 84,1 0,9 * 0,9 * 0,9 *
Diabetes 3983 85,6 0,9 * 0,9 * 0,9 *
Leukemi 384 84,7 0,9 0,9 * 1,0
Ovriga befolkningen (ref) 1000203 89,3 1 1 1
Lag inkomst
Ryggmargsskadade 41 20,0 11 11 10 0,7 0,8
Blodarsjuka 52 199 11 11 11 11 11
Crohns sjukdom 343 21,1 10 1,0 1,0 0,9 1,0
Diabetes 1581 207 1,0 1,0 1,0 1,0 1,0
Leukemi 160 21,1 10 1,1 1,0 1,0 1,1
Ovriga befolkningen (refy 367096 21,2 1 1 1 1 1

Modellerna &r justerade for kon och fodelsedr samt:

a) utlandsk bakgrund och sociala uppvaxtfaktorer (hushallets hogsta SEI och familjesammanséttning vid 4-8 ar)
b) utlandsk bakgrund, sociala uppvaxtfaktorer och utbildning vid 21 ar

c) utlandsk bakgrund, sociala uppvéaxtfaktorer, utbildning vid 21 ar och karnarbetskraftstillhérighet

d) utlandsk bakgrund, sociala uppvaxtfaktorer, utbildning vid 21 ar, karnarbetskraftstillhérighet och biologiska barn
respektive familjestéllining

e) chansen att tillhora karnarbetskraften forsta gangen personen gar in i karnarbetskraften.

f) 1dg inkomst i forhallande till vriga i samma alder inkomstaret 2010 for personer som inte bor med foraldrar.
Referensgrupp (RR = 1) &r personer som inte har ndgon av de studerade sjukdomarna eller skadorna

De relativa riskerna ar beréknade med Cox-regression (tillhor arbetskraften: persontid, 1dg inkomst: konstant tid).
* Signifikant p& 5%-niva

** Tillnor karnarbetskraften: Vid 35 &r, beraknat med persontid. (Lag inkomst inte beraknad med persontid.)

Aven om unga med kroniska sjukdomar och allvarliga skador hade en lagre
grad av arbetsmarknadsanknytning sa hade de inte signifikant hogre risk for
lag inkomst (under 60 procent av medianinkomsten bland jamnariga) vid
uppfoljningstidens slut (ar 2010), jamfort med jamnariga i 6vriga befolk-
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ningen (tabell 6). Ryggmérgsskadade och blédarsjuka hade dock ungefér 10
procents hogre risk for 1ag inkomst nar man tog hansyn till kén och fodel-
sear, men Overrisken var inte signifikant (modell 1). Med hansyn till de so-
ciala uppvéaxtfaktorerna sa hade aven personer som haft leukemi en icke-
signifikant 6verrisk (modell 2). Dessa Overrisker forsvann dock for alla
grupper utom de blodarsjuka nar man tog hansyn till utbildningsnivan vid
21 ars alder (modell 3). Men med hansyn till den lagre arbetsmarknadsan-
knytningen (att farre tillhorde karnarbetskraften) sa hade ryggmargsskadade
en signifikant lagre risk att ha lag inkomst (modell 4), men den forsvann nar
man dven tog hansyn till familjebildningsfaktorer (familjestélining och bio-
logiska barn). Kvinnor, personer med utl&ndsk bakgrund, personer som var
uppvéxta i arbetarhem eller vars foraldrar inte var férvéarvsarbetande och
personer med ensamstaende foraldrar hade hogre risk for lag inkomst.

Lagre betyg i grundskolan och farre med gymnasieutbildning

Gruppen med laga betyg, som den definieras i studien (se tabell 3), omfattar
den sjattedel som hade de lagsta betygen i studiepopulationen®. Dessa elever
tillndrde de 4-5 med lagst betyg i en genomsnittlig skolklass i grundskolans
sista arskurs, och har ingar dven elever med ofullstandiga betyg i karnam-
nena svenska, matematik och engelska. | medelbetyget utesluts betygen fran
amnena idrott och teknik, eftersom vissa elever var befriade fran idrotten
och teknik inte ingick alla ar i samtliga skolor i landet. Flickor har i genom-
snitt hogre betyg an pojkar. Med den definition som anvénds i kapitlet har
12 procent av flickorna och 19 procent av pojkarna laga eller ofullstandiga
betyg, eller saknar betyg.

Figur 3. Genomsnittsbetyg i arskurs 9, indelat i fyra grupper
Flickor och pojkar fodda 1972—-1989. Procent.
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Personer som saknar betyg har inkluderats i analyserna, antingen i en egen
kategori (som i figur 3) eller sammanslagna med kategorin som har laga
betyg (som i tabell 7). Orsakerna till att vissa barn saknar betyg kan variera,
exempelvis kan det bero pa att de har gatt i sarskola eller utlandsskola, men

® Ett betygsmedelvérde som 1&g under medelvardet minus en standardavvikelse i hela studiepopulationen.
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det kan ocksa bero pa att de har haft hog franvaro eller hoppat av skolan. Av
registren framgar inte orsaken till att en elev saknar betyg. Eftersom avsak-
naden av betyg kan ha samband med de studerade sjukdomarna, skulle re-
sultaten riskera att snedvridas om de som haft sa stora besvar av sin sjuk-
dom att de inte fatt avgangsbetyg fran grundskolan utesléts ur analyserna.
Drygt 3 procent saknade betyg i hela gruppen sammantaget. Andelen var
hogst bland ryggmargsskadade, blédarsjuka och personer som vardats for
leukemi. Figur 3 visar genomsnittshetygen i arskurs 9 indelat i fyra grupper,
fran laga betyg till hoga betyg (indelningen beskrivs i tabell 3), samt ande-
len som saknar betyg (uppgift saknas).

Ryggmargsskadade redovisas i figuren, men de ingar inte i de statistiska
analyserna av laga betyg i arskurs 9 (tabell 7) eftersom de flesta skadades
efter att de gick ut grundskolan, och betygen déarmed inte ar en konsekvens
av skadan. Av samma skal ingar inte heller personer som vardades for
Crohns sjukdom forsta gangen mellan 16 och 19 ars alder i dessa analyser.
Det var vanligare med laga betyg bland kvinnor med kronisk sjukdom eller
ryggmargsskada, an det var bland kvinnor i 6vriga befolkningen. De med
Crohns sjukdom lag dock mycket nara nivan i 6vriga befolkningen. Andelen
med laga betyg, inklusive de som saknade betyg, var hogst bland rygg-
mérgsskadade. Detta gallde dven bland pojkar.

Tabell 7. Risk for l1aga betyg i ak 9 respektive inte uppnatt gymnasieutbild-
ning vid 21 ars alder

Laga betyg inkluderar dem som saknar betyg. Flickor och pojkar fodda 1972-1989.
Justerad relativ risk (RR) och férekomst (antal och procent).

Utfall Forekomst Modell 1 Modell 22 Modell 3°
Studiegrupper Antal % RR RR RR
LAga betyg 8k 9°
Blodarsjuka 53 20,2 1,3 1,2
Crohns sjukdom 254 155 1,0 1,0
Diabetes 1388 18,0 12 * 12 *
Leukemi 155 20,3 13 * 13~
Ovriga befolkningen (ref)y 271184 155 1 1
Ej gymnasieutbildning vid 21 ar
Ryggmérgsskadade 60 30,5 24 * 22 * 1,7 *
Bl6darsjuka 41 16,1 1,3 1,2 1,1
Crohns sjukdom 237 148 1,2 * 12 * 11*
Diabetes 1064 14,1 12 * 12 * 1,1~
Leukemi 97 13,0 11 1,0 0,9
Ovriga befolkningen (refy 211514 12,4 1 1 1

Referensgrupp (RR = 1) &r personer som inte har ndgon av de studerade sjukdomarna eller skadorna.

De relativa riskerna ar beréknade med Cox-regression (konstant tid).

Modellerna &r justerade for kon och fodelsear samt:

a) utlandsk bakgrund och sociala uppvéaxtfaktorer (hushallets hogsta SEI, familjiesammansattning och boenderegion
vid 4-8 ar)

b) utlandsk bakgrund, betyg i arskurs 9 samt sociala uppvaxtfaktorer.

¢) Ryggmargsskadade och Crohns sjukdom 16-19 &r ingick inte i analysen av 1aga betyg i &k 9 eftersom de flesta fick
sin skada/sjukdom efter att de gatt grundskolan.

* Signifikant pa 5%-niva
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Tidigare studier har visat att sociala faktorer ar betydelsefulla for skolpre-
stationer i grundskolan [54]. Detsamma géller i denna studie dar personer
fran arbetarhem hade mer an tva ganger sa hog risk att ga ut grundskolan
med laga eller inga betyg, jamfort med personer fran tjanstemannahem (pa
mellanniva). Personer med utlandsk bakgrund hade ocksa en hogre risk att
ha laga betyg an personer med svensk bakgrund, och personer vars foraldrar
under uppvaxten var ensamstaende eller hade flyttat ihop med en ny partner
(annan &n studiepersonens biologiska foralder) hade hogre risk for laga be-
tyg, &r dem som bodde i en traditionell karnfamilj. Monstret var detsamma
bland barn med kroniska eller allvarliga sjukdomar (figur 4), och Gverrisken
for laga betyg i arskurs 9 bland personer med diabetes och leukemi forand-
ras inte av att man tar hansyn till sociala faktorer under uppvaxten (tabell 7,
modell 2 jamfért med modell 1).

Figur 4. Laga betyg i 8k 9 efter uppvaxthemmets socioekonomiska grupp
Laga betyg inkluderar dem som saknar betyg. Flickor och pojkar fédda 1972-1989.
Procent.
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Ryggmargsskadade och Crohns sjukdom 1619 &r ingdr ej i analyserna eftersom de flesta fick sin skada/sjukdom efter
grundskolan.

Att inte ha en gymnasieutbildning vid 21 ars alder ar vanligare i sjukdoms-
grupperna (tabell 7) &n i befolkningen i dvrigt. Nar man tog héansyn till kon
och fodelsear (modell 1) hade personer med Crohns sjukdom, och personer
med diabetes, 20 procent hogre risk att sakna gymnasieutbildning jamfort
med 6vriga befolkningen. Ryggmargsskadade hade mer dn dubbelt sa hog
risk (RR =2,4), vilket delvis forklarades av sociala faktorer under uppvax-
ten. Nar dessa inkluderades i analysmodellen (modell 2) sjonk deras 6ver-
risk nagot (RR =2,2). Nar aven betygen i arskurs 9 inkluderades i analys-
modellen sjonk Overriskerna i samtliga studiegrupper (modell 3), men bland
ryggmargsskadade kvarstod anda en verrisk pa 70 procent (RR = 1,7).

Farre har barn

Personer som haft leukemi under uppvéxten och personer som ryggmargs-
skadats flyttar hemifran senare &n de med andra kroniska sjukdomar, och &n
jamnariga i ovriga befolkningen (figur 5). De andra sjukdomsgrupperna
flyttade hemifran tidigare an jamnariga i 6vriga befolkningen. Vid 35 ars
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alder ar de som haft leukemi dock ikapp 6vriga befolkningen, men bland
ryggmargsskadade méan var andelen som flyttat hemifran 8 procentenheter
lagre vid 35 ars alder (77 procent jamfort med 85 procent). Att ha flyttat
hemifran avser att personerna inte langre ar folkbokforda hos foraldrarna.

Figur 5. Flyttat hemifran vid olika aldrar
Andel som inte ar folkbokférd hos foraldrarna. Kvinnor och méan fédda 1972—-1989.
Procent*.
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Skillnaderna mellan grupperna &r storre nar det géller att fa biologiska barn,
an nar det galler att flytta hemifran. Alla fem studiegrupperna hade fatt barn
i lagre omfattning dn jamnariga i befolkningen (figur 6).

Figur 6. Fatt biologiska barn vid olika aldrar
Kvinnor och man fodda 1972-1989. Procent*.
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Vid 35 ars alder hade 35 procent av méannen med ryggmargsskada och 44
procent av mannen som haft leukemi fatt biologiska barn, jamfort med 65
procent i 6vriga befolkningen. Motsvarande andelar bland kvinnor var 64
procent av kvinnorna med ryggmargsskada och 59 procent av kvinnorna
som haft leukemi, jamfort med 79 procent av kvinnorna i 6vriga befolk-
ningen. Forhallandet var ungefar detsamma, och ungefar pa samma nivaer,
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nar det gallde andelen som bildat par. Da avser "bildat par” att man antingen
hade gift sig eller bodde och hade gemensamma barn tillsammans med en
partner®.

Tabell 8. Chans att fa biologiska barn

Chans (risk) att fa barn till och med 35 ar. Kvinnor och méan fédda 1972-1989.
Justerad relativ risk (RR) och férekomst (antal och procent**).

Studiegrupper Forekomst RR?
Antal %**
Ryggmargsskadade 65 42,7 06 *
Blodarsjuka 89 65,4 0,9
Crohns sjukdom 698 65,5 09 *
Diabetes 2945 66,0 09 *
Leukemi 223 51,3 06 *
Ovriga befolkningen (ref) 774078 72,0 1

Referensgrupp (RR = 1) &r personer som inte har ndgon av de studerade sjukdomarna eller skadorna.

De relativa riskerna ar beréknade med Coxregression (persontid).

#Modellen &r justerad fér kén, fodelsedr, utlandsk bakgrund samt hushallets hégsta SEI och familiesammanséttning
under uppvéaxten (4-8 ar).

*Signifikant pa 5%-niva

** Vid 35 &r, beraknat mer persontid.

Matt i relativa risker med hansyn till kon, fodelsear och sociala uppvéxtfak-
torer (tabell 8) hade ryggmargsskadade och personer som haft leukemi 40
procents lagre risk att bilda par och fa biologiska barn, jamfort med évriga
befolkningen. Ovriga studiegrupper hade 10 procents lagre risk (icke-
signifikant for blodarsjuka). Bakgrundsfaktorerna hade inget samband med
skillnaderna mellan grupperna, sa som de definierades i studien, utan de
forblev desamma oavsett vilka faktorer som inkluderades i modellerna. Dér-
for redovisas bara en modell i tabellen.

Diskussion

Unga vuxna med kronisk sjukdom eller forvarvad ryggmargsskada hade
oftare &n andra jamnariga anvant psykofarmaka eller vardats for angest,
depression, sjalvmordsforsok eller missbruk nagon gang mellan 20 och 35
ars alder.® Motsvarande andel bland ryggmargsskadade var 34 procent och
bland dem med blddarsjuka, Crohns sjukdom, diabetes och akut lymfatisk
leukemi var den ungefar 30 procent. | 6vriga befolkningen var andelen 22
procent. Nivaerna var genomgaende hogre bland kvinnor &n bland man.

Den hogre forekomsten av psykofarmaka eller psykiatrisk vard bland
unga vuxna med kronisk sjukdom eller ryggmérgsskada hade starkare sam-
band med faktorer knutna till vuxenetablering (utbildningsniva vid 21 ars
alder samt arbetsmarknadsanknytning och familjebildning till och med 35
ars alder) an till uppvaxtforhallanden (hushallets socioekonomiska grupp

* 1 de nationella registren finns inte uppgifter om samboende utan gemensamma barn.

®» Anvéndning av psykofarmaka eller vard med psykiatrisk diagnos” avser att personen ngon gang mellan 20 och
35 &rs alder regelbundet hamtat ut (minst tre ganger under ett och samma kalenderar) vissa sorter av psykofarmaka
(se faktaruta 5) eller vardats for sjalvmordsforsok, missbruk, depression eller angesttillstand som huvuddiagnos,
antingen inneliggande pé sjukhus (slutenvérd) eller inom specialiserad 6ppenvard. De typer av angestddmpande
lakemedel som ibland anvénds for att minska spasticiteten bland exempelvis ryggmargsskadade ingdr inte i stu-
dien. Procentskattningarna &r berdknade med persontid (se tabell 5).

35



ISEI/ och familjesammanséttning vid 4-8 ars alder samt utlandsk bakgrund).
For ryggmaérgsskadade och cancerdverlevare reducerades hela dverrisken
(RR) nar man tog hansyn till dessa faktorer (utbildningsniva, arbetsmark-
nadsanknytning och familjebildning). For diabetiker och personer med
Crohns sjukdom sjonk Gverrisken fran ungefar 50 till 30 procent, och for
blodarsjuka sjonk den fran ungefar 80 till 70 procent.

Vuxenetablering har sannolikt starkt samband med uttag av psykofarmaka
eller psykiatrisk vard eftersom det fangar sjukdomarnas och funktionsned-
sattningarnas svarighetsgrad saval som tidiga negativa konsekvenser. For
dem som under uppvaxten haft storst halsobesvér och inskréankningar i var-
dagslivet har det formodligen ocksa varit svarast att fullflja en utbildning
och etablera sig pa arbetsmarknaden. Nar man kontrollerade for kén och
fodelsear hade alla sjukdomsgrupper, utom de med Crohns sjukdom, 20-30
procents hogre risk att fa laga betyg i grundskolan. Ryggmargsskadade
ingick inte i de separata analyserna av grundskolebetyg eftersom en stor del
av dem skadades efter att de gatt ut nionde klass. Alla studiegrupper hade
ocksa hogre risk an 6vriga befolkningen att sakna gymnasieutbildning vid
21 ars alder. De med kroniska sjukdomar hade 10-30 procents hdgre risk
och ryggmargsskadade mer an dubbelt sa hog risk. Ryggmaérgsskadade hade
ocksa betydligt svagare arbetsmarknadsetablering &n unga med kronisk
sjukdom, deras chans (risk) att tillhora karnarbetskraften vid 35 ars alder var
ungefar 70 procent lagre &n jamnarigas i dvriga befolkningen. De med kro-
nisk sjukdom hade ungefar 10 procents lagre chans (risk) att tillhéra karnar-
betskraften.

Daremot hade varken ryggmargsskadade eller kroniskt sjuka nagon signi-
fikant 6verrisk for 1ag inkomst. Det tycks alltsa som om socialforsakringssy-
stemet ganska val Klarar att tdcka upp for inkomstbortfall till foljd av kro-
nisk sjukdom och skada, &ven nér det drabbar tidigt i livet och innan man
etablerat sig pa arbetsmarknaden. Resultaten baseras dock pa jamforelser
med jamnariga, dar alla ar relativt unga och darmed har ganska laga inkoms-
ter. Det & mojligt att skillnaderna varit storre om samma jamférelse hade
gjorts hogre upp i aldrarna, nér de flesta kommit langre i arbetslivskarriaren.
Tidigare svenska studier bland &ldre personer har visat att kronisk sjukdom
har samband med ekonomisk utsatthet [6, 21].

Grupperna med kronisk sjukdom hade flyttat hemifran i ungefar samma
takt som andra jamnariga, medan ryggmargsskadade bodde hemma lite
langre. Bade ryggmargsskadade och kroniskt sjuka hade bildat par och fatt
barn i lagre utstrackning an jamnariga. For dem som haft leukemi som barn
hade deras lagre grad av familjebildning starkare samband med anvéandning
av psykofarmaka eller vard med psykiatriska diagnoser an vad arbetsmark-
nadsetablering hade.

Sociala uppvéaxtfaktorer adderar till risker av sjukdom

Som redan namnts hade den hogre risken att anvanda psykofarmaka eller
vardas med psykiatriska diagnoser bland unga med kronisk sjukdom och
ryggmargsskada svagt samband med uppvéxtfaktorerna. Detta innebér dock
inte att detta saknade betydelse, utan bara att sambanden var ungeféar des-
amma som i 6vriga befolkningen. Grupperna som ingick i studien skilde sig
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inte heller s& mycket a4 med avseende pa uppvaxtfaktorerna, dven om
ryggmargsskadade i nagot hogre utstrackning vuxit upp i familjer med lagre
socioekonomisk status.

Resultaten visade pa tydliga sociala skillnader sa att de som hade véxt
upp i arbetarhem, eller hem dar foréldrarna inte forvarvsarbetade, hade sig-
nifikant hogre risk for att ha anvant psykofarmaka eller fatt psykiatrisk vard.
Detsamma gallde personer med utlandsk bakgrund, och personer som vuxit
upp med ensamstaende foraldrar. Samma monster aterfanns dven nar det
gallde risken att inte fullfélja gymnasiet och att ha en svagare etablering pa
arbetsmarknaden. Vissa grupper med kronisk sjukdom eller funktionsned-
sattning har saledes ytterligare forhojd risk att anvanda psykofarmaka eller
vardas med psykiatriska diagnoser till foljd av olika uppvaxtfaktorer. Lik-
nande resultat har tidigare visats i bade utlandska och svenska studier av
bland annat depression, angest och lagre valbefinnande bland personer med
kronisk sjukdom [17, 55, 56]. Konsekvenser av sjukdom och funktionsned-
sattning ar saledes inte bara en foljd av sjukdomsspecifika forhallanden utan
ocksa av vilket stod man far fran omgivningen. Foraldrar med mer resurser,
saval materiellt som socialt, har battre forutsattningar att stotta sina barn
genom uthildningssystemet och in pa arbetsmarknaden. Samhallet stod-
funktioner ar ocksa betydelsefulla, bade i att erbjuda stod och att skapa en
yttre miljé som sa langt det ar majligt inte blir till hinder for personer med
olika funktionsnedsattningar. Amerikanska studier bland unga med rygg-
margsskada har visat att bristen pa tillganglighet i den yttre miljon &r en av
de faktorer som mest begransar deras samhéllsdeltagande [57].

Resultaten visade ocksa att kvinnor hade lagre arbetsmarknadsdeltagande
och hdgre risk for anvandning av psykofarmaka eller vard med psykiatriska
diagnoser &n man. Tidigare studier har visat att kvinnor med kronisk sjuk-
dom eller funktionsnedsattning under uppvaxten upplever mera problem &n
vad man gor, och att de i hogre grad rapporterar nedsatt valbefinnande. [33,
34] | amerikanska studier bland ryggmaérgsskadade har man funnit att detta
har starkt samband med deras lagre arbetsmarknadsdeltagande [36].

Kontakter med varden kan paverka

Personer med kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning har oftast mer
kontakter med sjukvarden &n vad som ar vanligt i dvriga befolkningen. Det
kan Oka uppmarksamheten ocksa pa andra hélsoproblem, och forklara varfor
dessa grupper oftare anvant psykofarmaka och vardats med psykiatriska
diagnoser. [58, 59] Flera studier pekar dock pa att psykiatriska symptom
riskerar att forbises inom den somatiska varden och att personer med kro-
niska sjukdomar i detta avseende snarare underbehandlas [60-62], vilket kan
leda till att tillstAndet forvarras [60]. Den anpassningsprocess som innebéar
att personer med kronisk sjukdom sanker forvantningarna pa det egna hélso-
tillstandet och accepterar en hogre grad av ohélsa kan ocksa bidra till under-
behandling [63, 64].

Resultaten visade dessutom att kroniskt sjuka och ryggmargsskadade
hade annu hogre dverrisker nar sjalvmordsforsok studerades separat, &n nér
anvandning av psykofarmaka eller all vard med psykiatriska diagnoser ana-
lyserades sammantaget. Detta gallde alla grupper utom blédarsjuka. Rygg-
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margsskadade hade mer an 4 ganger sa hog risk for sjalvmordsforsok &n
jamnariga i 6vriga befolkningen, och diabetiker hade dubbelt sa hog risk. |
vilken utstrdckning ryggmargskadades hoga risk for sjalvmordsforsok ar en
konsekvens av en forandrad livssituation till foljd av skadan ar dock svart
att bedéma. Bland de ryggmaérgsskadade fanns en grupp (4 procent) som
begatt sjalvmordsforsék redan innan det blev skadade, vilket ocksa var an-
ledningen till att de blivit ryggmargsskadade.

Olika inverkan av sjukdom

Samma typ av sjukdom kan ha varierande inverkan pa den psykiska och
fysiska funktionsformagan, bade éver tid och mellan olika individer. Forsk-
ningen visar ocksa att det ar graden av fysiska restriktioner, snarare an sjuk-
domstypen, som har samband med negativa konsekvenser av sjukdom [4,
10-12]. Eftersom ryggmargsskadade sannolikt &r den grupp i studien dar det
ar vanligast med omfattande fysiska restriktioner kan det ségas Overens-
stdmma med resultaten i denna studie, dar ryggmargsskadade avviker mest
fran ovriga befolkningen nar det galler savél graden av vuxenetablering som
psykiatrisk vard eller anvandning av psykofarmaka. Gruppen ar dock
heterogen samtidigt som det inte gar att faststdlla graden av funktionsned-
sattning hos personerna i studien. Patientregistrets ICD-koder har visat sig
vara ett ganska trubbigt instrument for att definiera ryggmaérgsskador [65]. |
studien kompletterades darfor ICD-koderna med att vardtiden i samband
med skadan skulle dverstiga en manad. Berakningarna av andelen som fatt
biologiska barn vid 35 &rs lder — drygt 40 procent® — tyder p& att manga i
studiegruppen har inkompletta skador.”

Pafrestningarna som foljer av olika sjukdomar kan ha olika karaktar. Re-
sultaten visade att unga som haft leukemi jamforelsevis ofta vardats for
olika angestsyndrom, till skillnad mot Gvriga grupper dar missbruk och de-
pression var de vanligaste psykiatriska diagnoserna. Detta kan vara en foljd
av att leukemi innebar ett hot mot Gverlevnaden och eftersom rddsla &r en
naturlig reaktion pa ett starkt hot sa okar risken for olika angestsyndrom
som exempelvis posttraumatisk stress. Manga som haft leukemi fortsatter
ocksa att leva med en standig oro for att sjukdomen ska komma tillbaka
aven efter att de friskforklarats [30]. De andra sjukdomarna kannetecknas
mer av en forlust av funktionsformaga, vilket kan leda till en sorgeprocess
som riskerar att utvecklas till depression.

Vid vilken alder unga drabbas av sjukdom eller funktionsnedsattning kan
ocksa ha betydelse for framtida konsekvenser. Tidigare studier bland barn-
cancerdverlevare har visat att de som fick cancer i tidiga barnaren har mer
problem som vuxna dn de som fick cancer senare under uppvéxten [32].
Detta stdds bara delvis av resultaten i den hér studien. Bland mén hade de
som fick leukemi fore skolstarten ndgot hogre forekomst av psykofarmaka
eller psykiatrisk vard an man som fick leukemi efter att de borjat skolan.
Bland kvinnor daremot, hade de som fick leukemi i tonaren (13-15 ar) den
hdgsta forekomsten. De hade till och med den hdgsta anvandningen av psy-

© Uppskattad andel som beréknats med persontid (tabell 8).
" Nar all funktion avbrutits vid skadestallet talar man om en komplett skada och da finns ingen kansel eller vilje-
styrd rorelseformaga kvar nedanfor skadenivan. Vid mindre omfattande skador talar man om inkompletta skador.
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kofarmaka eller psykiatrisk vard av alla studiegrupper, 43 procent, jamfort
med 25 procent bland kvinnor i 6vriga befolkningen. En férklaring kan vara
att den har studien omfattar personer fodda under en lang period, fran 1972
till 1989, och att fodelsekohorterna ar ojamnt férdelade bland dem som fick
leukemi i de yngsta aldrarna (0-6 ar). Under 1970-talet avled fler barncan-
cerpatienter, vilket gor att de fodda pa 1980-talet ar Gverrepresenterade
bland dem som fick leukemi i tidig alder. Da hade den medicinska varden
och det psykosociala stodet forbattrats. Tidigare forskning visar att studier
som &r gjorda langre tillbaka i tiden som regel rapporterar hogre grad av
psykiska besvar. [4, 11, 22] Resultaten i den har studien visade ocksa att
personer som fick diabetes fore skolaldern oftare anvant psykofarmaka eller
vardats med psykiatriska diagnoser an de som blev sjuka nér de borjat sko-
lan. Det kan bero pa att diabetes i tidig alder okar risken for komplikationer,
vilket ocksa kan ha samband med den hogre risken for laga grundskolebetyg
bland diabetiker [13].

Viktigt med samhallsdeltagande

Nar sjukdom eller funktionsnedsattning drabbar barn paverkar det den psy-
kiska, fysiska och sociala utvecklingen nar den &r som mest intensiv. | vil-
ken grad detta leder till negativa konsekvenser beror pa manga olika fak-
torer. Dels sadant som har med sjukdomen eller funktionsnedsattningen att
gora, exempelvis fysiska restriktioner, smérta, medicinsk behandling och
foljdsjukdomar. Dels sadant som har med den omgivande miljon att gora,
exempelvis tillgangligheten i den yttre miljon, materiella resurser och moj-
ligheter till stod i skolarbetet [17, 57, 66, 67].

Allt fler unga har i dag nagon kronisk sjukdom. Det beror framfor allt pa
att den medicinska varden har forbattrats sa att 6verlevnaden okat kraftigt i
flera av de sjukdomar som drabbar barn, exempelvis leukemi och blodar-
sjuka. 1 och med att gruppen blir storre kravs mer uppmarksamhet pa hur
varden klarar av att méta ungas behov, bland annat nér de dvergar fran att
vara patienter i barnsjukvarden till vuxensjukvarden. Da forbyts den van-
ligtvis tryggare miljon inom barnsjukvarden till vuxensjukvarden dar det
egna personliga ansvaret blir mycket viktigare. Exempelvis fortsatter barn-
sjukvarden vanligtvis att kalla till aterbesck, ocksa via malsman, nar patien-
ten uteblir fran inplanerade besok. | vuxensjukvarden brukar rutinerna se
annorlunda ut sa att patienter som upprepade ganger uteblir utan att meddela
forhinder stryks ur aterbesoksregistret. Risken &ar da att stor att varden inte
nar de unga vuxna som &r i stérst behov av stod. For att inte behandlingsin-
satserna ska forsamras nar unga med kronisk sjukdom och funktionsnedsétt-
ning évergar till vuxensjukvarden kravs en tydlig lyhordhet.

Vissa omraden kan ocksa vara sarskilt angelagna for unga som star i be-
grepp att inleda sin vuxenetablering, exempelvis fragor som ror reproduktiv
halsa. [12, 68, 69] Det ar viktigt att unga som drabbas av allvarlig sjukdom
eller funktionsnedsattning far hjalp att ta kontroll 6ver sitt liv, bland annat
genom information, samhallsdeltagande och méten med andra i samma situ-
ation, sa att de kan skapa sig en positiv sjalvbild. [67] Nar det galler barn
maste ocksa foraldrarna inkluderas i att identifiera och I6sa olika problem.
De tidiga tonaren kan vara sarskilt jobbiga och relationen till foraldrarna kan
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kompliceras av att ungdomarna balanserar mellan att skéta sin sjukdom och
leva som andra jamnariga. Studier har ocksa visat att foraldrar kan ha en
mer negativ syn dn barnen sjalva pa hur livskvaliteten och framtidsutsikter-
na paverkas av kronisk sjukdom. [30] Eftersom foraldrarnas forhallningssatt
och formaga att stotta barnen har stor betydelse for hur unga med kronisk
sjukdom och funktionsnedsattning kommer att klara sig i livet ar det ocksa
viktigt att foraldrarna far ett sa gott stod som mojligt. [17, 70]

Det ar ocksa viktigt att man tidigt och pa ett adekvat sétt tar hand om den
sorg som ett trauma medfor. Studier bland ryggmargsskadade som skadats
under uppvaxten visar exempelvis att angest ar vanligt direkt efter skadetill-
fallet, och att minskat funktionellt oberoende och lagt samhallsdeltagande
Okar risken for depression [71]. Stodet for att komma tillbaka till ett me-
ningsfullt vardagsliv med utbildning eller arbete kan dérfor vara lika viktig
som den medicinska varden. Gemensamt for denna och andra studier ar att
det finns subgrupper inom sjukdomsgrupperna som har en sdmre situation
an ovriga. Andra bakgrundsfaktorer an de sjukdomsspecifika spelar da en
betydande roll, exempelvis socialt stéd och omgivningens resurser. [19, 25]
Det ar darfor viktigt att anpassa samhallets stodinsatser sa att de dven kom-
mer de mest utsatta grupperna till godo. Att det gar att minska de negativa
konsekvenserna av kronisk sjukdom och funktionsnedsattning framgar
bland annat av skillnaderna mellan unga vuxna med olika socioekonomisk
bakgrund.

Sambandet mellan svagare vuxenetablering och ¢kad anvandning av psy-
kofarmaka eller psykiatrisk vard, beror sannolikt pa ett samspel mellan
sjukdomsspecifika och psykosociala faktorer. Psykiska besvér kan vara en
konsekvens av kronisk sjukdom, bade genom biologiska mekanismer och
som en foljd av den psykiska pafrestning som kommer av att vara sjuk. Ett
lagt samhallsdeltagande kan ocksa oka risken ytterligare for dem vars sjuk-
dom eller skada ger de storsta inskrankningarna, eftersom de troligtvis haft
svarast att etablera sig saval socialt som yrkesmassigt. Att finnas med i ett
sammanhang ar en viktig faktor for saval psykisk som fysisk halsa. For de
unga vuxna som star utanfor arbetskraften skulle insatser som kan bryta det
utanforskapet innebara mycket for att forbéattra livskvaliteten.
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Bilaga 1. Metod

Cox-regression

Cox-regression ar en sa kallad 6verlevnadsanalys som anvéands nar man har in-
formation om en population som man har foljt dver tid. Med hjélp av Cox-
regression beréknas sannolikheten for att en handelse ska intraffa, till exempel arr
fa barn. Resultaten presenteras som relativa risker (RR), det vill sdga sannolikheten
for att en viss héndelse intraffar hos en grupp jamfort med en vald referensgrupp.
En relativ risk pa 2 anger att risken ar dubbelt sa hog (2 ganger sa hog) som i refe-
rensgruppen. Né&r den relativa risken & mindre @n 1 &r risken lagre &n referens-
gruppens.

| tabellerna visas statistiskt signifikanta resultat pa 5%-nivan (p < 0,05). |
regressionsanalyserna “justeras” resultaten for olika bakgrundsfaktorer (tabell 2),
exempelvis fodelsear och kon. Det innebér att analysen tar hansyn till att fordel-
ningen av fodelsear och kon skiljer sig at mellan olika grupper. Regressionsana-
lyserna ger svar pa fragan: Finns det en skillnad om alla évriga faktorer som ingar i
analysen ar lika férdelade?

Uppfoljningstid

Personerna i studiepopulationen ar fodda under tva decennier (1972-1989) och har
darmed uppnatt olika alder vid uppféljningstidens slut (alltsa ar 2010 nar utfallen
utgar fran SCB:s register och ar 2011 nér utfallen utgar fran Socialstyrelsens halso-
dataregistren, se Bilaga 3. Datakéllor). Problemet med olika uppféljningstider har
I6sts pa olika satt. Ibland foljs personerna till en given alder som alla i studiepopu-
lationen har uppnatt, i andra fall har analysen justerats efter fodelsear (i bada dessa
fall anvéands sa kallad konstant tid i Cox-regressionerna [72]). For en del utfall har
den statistiska modellen innefattat sa kallad persontid, exempelvis antal manader
mellan grundskoleavslut och férekomst av sjalvmord (sa kallad time-to-event ana-
lys, vilket &r det traditionella séttet att anvanda Cox-regression [73]).

For att berdkna forekomster med hansyn till persontid anvands dven en sa kallad
Overlevnadsfunktion (SAS/STAT PROC LIFETEST) i en del analyser [73]. Meto-
den anvénds eftersom personerna i studiepopulationen uppnatt olika alder vid upp-
foljningstidens slut, och namnaren darfor férandras beroende pa hur manga som
uppnatt respektive alder. Under figurerna och tabellerna redovisas vilken analys-
metod som anvants.

Skillnad mellan férekomst och relativ risk

Den relativa risken séger inget om forekomst eller omfattning, dvs. hur stor del av
den studerade gruppen som &r berérd. Nar det géller vanligt férekommande héndel-
ser kan i praktiken en moderat Overrisk innebdra en stor skillnad. Ett exempel: Anta
att 40 procent i referensgruppen (RR = 1) har lag utbildning och att den relativa
risken for en undersokningsgrupp ar 1,5. Det innebér att 50 procent fler eller 1,5
ganger sa manga (alltsa 60 procent) i den senare gruppen har lag utbildning.

For handelser som &r ovanliga géller det omvénda, det vill séga att en kraftig
overrisk inte behover innebara nagon stor skillnad i absoluta tal. Ett exempel: Anta
att 1 procent i referensgruppen har vardats pa sjukhus for sjalvmordsforsok och att
motsvarande andel i undersékningsgruppen ar 3 procent. Det innebdr en trefaldig
overrisk (RR = 3) i undersokningsgruppen trots att 97 procent inte har drabbats. Att
en grupp har en hog 6verrisk for ett utfall innebar heller inte automatiskt att majori-
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teten av alla sadana fall intraffar i den gruppen. Det klassiska exemplet ar fodslar
av barn med Downs syndrom. Aldre mammor har hégre risk, men de flesta barn
med Downs syndrom féds av yngre mammor. Férekomst av de studerade utfallen
anges som procentandelar (%), vilka ibland &r berdknade med hansyn till persontid.

Modell for arbetsmarknadsanknytning

Modellen for arbetsmarknadsanknytning har utarbetats i tidigare sociala rapporter
fran Socialstyrelsen [1]. Den utgar fran ett forsorjningsperspektiv, vilket innebar att
anknytningen till arbetsmarknaden definieras utifran undersékningspersonernas
forsorjningskallor under aret.

Med hjalp av Statistiska centralbyrans Longitudinella integrationsdatabas
(LISA) har studiepopulationen delats in i 6msesidigt uteslutande kategorier som
anger arbetsmarknadsanknytning. Kategorierna tar hansyn till forsorjningskallorna
under tre pa varandra féljande ar for att inte enstaka arbetslivshandelser ska fa for
stort genomslag. Personer som inte varit folkbokforda i landet alla tre ar (dvs. som
inte aterfinns i LISA alla tre ar) kan inte hanforas till nagon av modellens katego-
rier och far beteckningen “Ej i LISA alla tre ar”. I analyserna som genomfors i
kapitlet slas flera av kategorierna ihop, som ett komplement till dessa analyser
redovisas har en figur dar kategorierna inte &r sammanslagna.

Karnarbetskraft

Arbetsinkomster pa minst 3,5 basbelopp under minst tva av tre pa varandra fol-
jande ar. Ingen foérekomst av fortidspension. Omfattande sjukskrivning, nagon ar-
betsloshetsersattning respektive arbetsinkomster éver 1 men lagre én 3,5 basbelopp
under hogst ett av de tre aren.

Studerande

Vilken inkomst som helst de tva forsta aren. Det tredje aret nagot av foljande: an-
tingen “’studerandeinkomster” (t.ex. studiemedel eller studiebidrag) om minst 0,87
basbelopp (vilket ungefar motsvarar maximalt studiemedel for en termins heltids-
studier) och arbetsinkomster om hdgst 1,75 basbelopp, eller arbetsinkomst under
0,5 bashelopp och nagon studerandeinkomst.

Instabil arbetskraft

Forvarvsarbete utan inslag av omfattande sjukfranvaro, fortidspension eller arbets-
I6shetsersattning under minst tva av de tre aren. Arbetsinkomster under 0,5 respek-
tive minst 3,5 basbelopp under hogst ett av aren. | denna kategori aterfinns alla
deltidsarbetande som har arsinkomster pa minst 0,5 men mindre an 3,5 bashelopp.
En stor del av de yngre personerna i denna kategori ar studerande med extraarbete.

Mot etablering

Arbetsinkomster pa minst 3,5 basbelopp under det sista aret. Ingen arbetsinkomst
alls under det forsta aret. Omfattande sjukfranvaro, fortidspension, kontant arbets-
marknadsstod eller arbetsinkomst under 0,5 bashelopp kan férekomma ar ett eller
ar tva. Denna kategori slogs ihop med ”Instabil arbetskraft” i analyserna.

| arbetsmarknadens marginal

I denna kategori finns méanniskor med en tydligt férsvagad anknytning till arbets-
marknaden. Relationerna till arbetslivet och forsorjningssystemen &r olika for vart
och ett av de tre aren eller sa ar arbetsinkomster mellan 0,5 och 3,5 basbelopp ar ett
och under 0,5 bashelopp ar tre. Denna kategori slogs ihop med ”Instabil arbets-
kraft” i analyserna.
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Omfattande arbetsloshet

Nagon arbetsloshetsersattning (dagpenning) under minst tva av tre ar. Observera att
arbetslosa som inte &r beréttigade till kontant arbetsmarknadsstéd inte innefattas i
denna grupp. De aterfinns i stéllet i huvudsak inom kategorin 1 arbetsmarknadens
marginal”. ”Alternativ forsorjning” eller bland ”"Ekonomiskt inaktiva”. Denna ka-
tegori slogs ihop med ”Instabil arbetskraft” i analyserna.

Omfattande sjukskrivning

Antingen sjukpenning inklusive rehabiliteringspenning motsvarande minst 25 pro-
(O:ent av beraknad arbetsinkomst eller partiell fortidspension under minst tva av tre
ar.

Enbart fortidspension/sjukbidrag

Fortidspension motsvarande minst ett basbelopp under minst tva av tre ar. Inget av
dessa tva ar arbetsinkomster 6ver 0,5 bashelopp. Denna kategori slogs ihop med
”Omfattande sjuskrivning” i analyserna.

Alternativ férsoérjning

Arbetsinkomster under 0,5 basbelopp tva av tre pa varandra féljande ar, personer
som inte tillhor ndgon av ovanstaende kategorier.

Ekonomiskt inaktiva

Arbetsinkomster under 0,5 basbelopp tre ar i rad, personer som inte tillhor nagon
av ovanstaende kategorier. Denna grupp ar, liksom den foregaende, mycket hetero-
gen. Har finns bland annat de som lever pa ekonomiskt bistand, vissa studerande
samt hemmafruar. Gemensamt ar dock att de under langre tid haft mycket svag
anknytning till arbetsmarknaden och de generella systemen for erséttning vid in-
komstbortfall. Denna kategori slogs ihop med Alternativ forsérjning” i analyser-
na.

Varnpliktiga
Arbetsinkomster under 0,5 basbelopp tillsammans med varnpliktserséttning under

tva av tre ar eller endast ar tre. Denna kategori fors till ”Instabil arbetskraft” i ana-
lyserna. Denna kategori slogs ihop med ”Instabil arbetskraft” i analyserna.
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Figur B1:1. Arbetsmarknadsanknytning i olika aldrar
Kvinnor och mén fédda 1972-1989. Procent*
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Bilaga 2. Sjukomar och skador

Ryggmargsskada

Den hér studien omfattar personer med férvarvade ryggmargsskador till foljd av
olika typer av olycksfall. Allvarliga ryggmargsskador ar ovanliga i unga ar. Fore
tondren drabbas bara nagra enstaka personer om aret av en ryggmargsskada (som &r
sd allvarlig att de behover vardas inneliggande pa sjukhus langre dn en manad un-
der forsta halvaret efter skadetillfallet). | samband med storre risktagande i tonaren
och i samband med moped- och korkortsaldrarna drabbas nagot fler av ryggmargs-
skador, och det &r framst man som drabbas.

Att drabbas av en ryggmargsskada innebér en svar livskris och rehabiliterings-
processen ar omfattande saval psykiskt och fysiskt. Vid skador pa grund av olycks-
fall ar det vanligt att operationer behdver genomforas for att stabilisera skadorna pa
kotpelarna eller for att avlagsna tillklamning pa ryggmargen. Skador som har orsa-
kats av olycksfall ger ofta mest symptom i akutskedet och féljs sedan av viss funkt-
ionsaterkomst. Ofta har ocksa andra delar av kroppen skadats i samband med
olyckan.

Gruppen ar heterogen och graden av funktionsnedsattning varierar beroende pa i
vilken niva ryggmargen skadats, hur stor bit av ryggmargen som skadats, samt i
vilken omfattning andra organ har skadats. Ju hégre upp i ryggen skadan intréffar
desto mer omfattande blir bortfallen i form av férlamning och kénsloférlust. Om
skadan drabbar halsryggmargen paverkas bade armar och ben av forlamning och
kansloforlust, sa kallad tetraplegi. Om skadan intraffar i brostryggmargen eller
langre paverkas bara benen och balen medan armarna behaller sin styrka och kan-
sel, sa kallad paraplegi. Omfattningen av skadan varierar ocksa. Nar all funktion
avbrutits vid skadestallet talar man om en komplett skada och da finns ingen kansel
eller viljestyrd rorelseférmaga kvar nedanfor skadenivan. Vid mindre omfattande
skador talar man om inkompletta skador. Beroende pa hur omfattande de &r kan da
viss kansel och viljestyrd rérelseformaga finnas kvar.

Den forsta tiden efter en ryggmargsskada ar den medicinska behandlingen inten-
siv. Darefter borjar rehabiliteringen. De flesta av kroppens organ paverkas av en
ryggmargsskada. Avbrottet i nervbanorna i ryggmargen forsvarar samordningen
mellan hjarnan och kroppens olika organ, och den skadade maste lara sig att kanna
igen nya signaler pa invanda kroppsliga behov, och nya sétt att styra och beméstra
vardagliga aktiviteter. Ryggmargsskadade ar ocksa mer sarbara for olika kompli-
kationer. Under hela processen ar det viktigt att fa reagera och bearbeta den nya
situationen, eventuellt i samband med psykolog eller psykiatriker. [3]

Akut lymfatisk leukemi

Cancersjukdomar &r ovanliga bland barn. Varje ar drabbas drygt 300 barn och ung-
domar upp till 18 ars alder och det ar ungefar lika vanligt bland pojkar som bland
flickor. De vanligaste cancerformerna bland barn &r hjarntumoérer och akut leu-
kemi, framst akut lymfatisk leukemi vars symtom &r latt feber, svullna lymfkartlar,
trétthet, bldmarken i huden och slemhinneblddningar. Cancerbehandlingen for barn
ar densamma som for vuxna, men tumérer hos barn &r ofta mer kénsliga for cy-
tostatika och stralning vilket gor att cancern & mer lattbehandlad. Som regel tal
ocksa barn cytostatika battre 4n vad vuxna gor men samtidigt ar de mer kénsliga
for de langsiktiga effekterna av stralbehandling eftersom stralningen har starkare
paverkan pa vaxande vavnad. Behandlingen av akut lymfatisk leukemi bland barn
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har gjort stora framsteg under de senaste decennierna och idag botas dver 80 pro-
cent av barnen helt, vilket gjort att det finns mycket fler barncanceréverlevare idag
an det gjorde tidigare.[37, 38]

Den behandling som barnen genomgar ar mycket tuff, och kan stracka sig allti-
fran manader till flera ar, vilket forstas har genomgripande paverkan pa vardagen
for saval barnet som dévriga familjen. Cancer ar ocksa ett laddat ord som kan vacka
angest och starka kanslor. Ibland kommer cancerbeskedet mycket plétsligt da bar-
net blir akut sjukt och da blir tiden for forberedelse mycket kort. Andra ganger har
barnets cancer foregatts av en langre tids symptom, med de svarigheter som kom-
mer av det [74]. Behandlingen 6kar ocksa risken for halsoproblem senare i livet,
som exempelvis hormonbristtillstdnd, andningsproblem och infertilitet. Dessutom
finns risken att aterinsjukna i cancer [37, 38]. Kunskapen om orsakerna till barn-
cancer ar begransade. Arftliga faktorer anses i hogre grad vara en bidragande faktor
till uppkomsten av cancer bland barn, &n bland vuxna. Faktorer som barnet utsétts
for i fosterlivet anses misstanks ocksa ha betydelse for barncancerforekomsten.
Man har inte funnit nagra storre geografiska skillnader i barncancer.[75]

Diabetes

Diabetes finns i tva former, typ 1 och typ 2. Typ 1-diabetes borjar oftast som en
akut sjukdom och drabbar framst unga personer. Typ 2-diabetes utvecklas lang-
sammare och hogre upp i aldrarna, och kallades darfor forut aldersdiabetes. Typ 1-
diabetes beror pa att bukspottskortelns insulinproducerande celler forstorts till foljd
av en immunologisk reaktion. Sjukdomen kréver som regel insulinbehandling.
Bland barn och unga férekommer néstan bara typ 1-diabetes. Internationellt rap-
porteras dock att typ 2-diabetes dkar bland barn och ungdomar, men detta har inte
annu inte pavisats i Sverige. Bland svenska barn och unga med diabetes har om-
kring 0,5 procent typ 2-varianten. Férekomsten av typ 1-diabetes &r dock hég i
Sverige, nast Finland har vi den hogsta férekomsten i véarlden. Omkring 700 barn
om aret, eller 40 barn per 100 000, insjuknar i diabetes och det ar ungefar lika van-
ligt bland flickor som bland pojkar. Insjuknandet har ocksa forskjutits mot yngre
aldrar vilket gor att diabetes 6kar bland barn och unga. Tidigt insjuknande innebéar
Okad risk for diabeteskomplikationer senare i livet.[39]

Diabetesbehandlingen bygger pa egenvard som barn, ungdomar och deras for-
aldrar utfor, och den kan upplevas som kréavande [38]. Bland annat kan det vara
svart att kontrollera blodsockernivan eftersom den paverkas av olika faktorer som
exempelvis feber, somnbrist, fysisk anstrangning och humér. Det kan ocksa vara
pafrestande att hela tiden tanka pa vad man ater och nar, sarskilt nar vardagsrutiner
rubbas som vid resor, tavlingar, tentor och annat [40].

Pa lang sikt kan diabetes leda till olika komplikationer. Smakarlssjukdomar kan
uppkomma nar de minsta blodkarlen, kapillarerna, under lang tid utsatts for hogt
blodsocker (blodglukos), exempelvis synnedsattning, njurskador och nervskador.
Diabetes innebar ocksa oka risk for stroke, hjartinfarkt och nedsatt cirkulation i
benen. Vanligen tar det decennier fran sjukdomsdebut till att utveckla svarare
komplikationer.[76]

Crohns sjukdom

Crohns sjukdom ar en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom med livslangt forlopp.
Inflammatoriska tarmsjukdomar bendmnas ofta med det engelska samlingsbegrep-
pet IBD (Inflammatory Bowel Disease) [41]. Arligen nyinsjuknar omkring 500
personer, ungefar lika manga kvinnor och méan, varav de flesta &r mellan 20 och 30
ar. Sjukdomen &r oberaknelig och upptrader vanligtvis i skov, vilket innebar att den
som har sjukdomen kan vara besvarsfri i manga ar eller ha mycket lindriga besvar
under langa perioder for att sedan insjukna och behéva vard. Sjukdomens svarig-
hetsgrad kan variera mellan personer, vissa har bara enstaka skov under en hel
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livstid medan andra har langa och upprepade sjukdomsperioder. Bakomliggande
faktorer till sjukdomen &r i stort helt okdnda [44], men det finns en viss genetisk
predisposition [41].

Sjukdomen yttrar sig i magsmartor och diarré som varierar beroende pa var i
tarmen sjukdomen sitter, symtom och skov brukar avta med dkande alder [44]. Vid
svar inflammation kan man drabbas av feber, blod i avforingen, viktnedgang, trott-
het samt besvar med leder, 6gon, hud och tarmslemhinnor. Naringsbrist kan uppsta,
vilket hos barn kan leda till tillvaxthd&mning och forsenad pubertet. Anorexi kan
ocksa forekomma. Sjukdomen kan vara socialt handikappande, med exempelvis
radsla for att lukt ska uppsta och behov av att vara nara en toalett.[41]

Sjukdomen kraver specialistvard och den vanligaste behandlingen sker med l&-
kemedel. | den medicinska behandlingen kan dven kostomlaggning inga. Nar detta
ar otillrackligt kan kirurgisk behandling bli aktuell. De flesta med Crohns sjukdom
opereras till slut [42], men farre &n 10 procent behdver en permanent stomi. Be-
handlingen har forbéttrats de senaste 20 aren [77]. IBD ar vanligare i véstvarlden,
dar de ocksa 6kat under senare tid [41].

Blodarsjuka

Blodarsjuka &r en medfodd sjukdom som innebér att personen saknar eller har brist
pa en koagulationsfaktor, ett protein som far blodet att levra sig. De vanligaste
blédarsjukdomarna ar hemofili A, hemofili B och von Willebrands sjukdom (vilka
definierar gruppen blodarsjuka i denna studie), men det finns ocksa andra mer sall-
synta former. Blodarsjuka innebar en benagenhet till langvariga blédningar som
kan upptrada till synes spontant eller efter minimal skada. Blodningarna intraffar
oftast i leder och muskler men kan ocksé& forekomma i hud, slemhinnor och inre
organ.

Hemofili A och B forekommer nastan bara hos man och finns i mild, medelsvar
(moderat) och svar form. Drygt hélften av dem som har hemofili har den svara eller
medelsvara varianten som karaktariseras av smartsamma blodningar i leder och
muskler. Om blédningarna inte forebyggs orsakar de sa smaningom bestaende
forandringar som kan leda till inskrénkt rorlighet, stelhet, kronisk smarta och svag-
het i muskulaturen. Mild hemofili medfor vanligtvis inte led- eller muskelbléd-
ningar och sjukdomen upptécks ibland forst i vuxen alder.

von Willebrands sjukdom finns hos bade méan och kvinnor och férekommer van-
ligtvis i mild form, men det finns ett mindre antal personer som har svar blod-
ningsbendgenhet. Sjukdomen delas in i tre varianter (typ 1-3) dar de med mild
form oftast har milda blédningsbesvar, exempelvis nasblddningar och rikliga men-
struationer, medan de med svar eller moderat form kan ha smartsamma blédningar,
liknande de vid hemofili, som kan leda till permanent nedsatt rorelseformaga. |
Sverige ar den milda formen av von Willebrands sjukdom den vanligaste formen
av blodarsjuka.

Sjukdomen ar arftlig och i familjer med kand blodarsjuka tas vanligen prover pa
nyfodda pojkar. Hos hélften av dem som fatt diagnosen var sjukdomen dock inte
tidigare kand i familjen. | Sverige paborjas behandlingen numera redan i spéd-
barnsaldern och fortsatter livet ut. | borjan sker den pa sjukhus eller vid 6ppen-
vardsmottagning nara hemorten. Behandlingen stéller stora krav pa psykologisk
forberedelse av barnet och familjen samt stor teknisk skicklighet hos behandlande
sjukskoterska. Sa smaningom far foraldrarna lara sig intravends behandlingsteknik
sd att de kan utfora behandlingen i hemmet. Tillférseln av medicin kan &ven ske
genom att en dosa opereras in under huden. Hembehandlingen forbattrar livskvali-
teten och minskar franvaron fran skola och andra aktiviteter. Sma barn kan behova
anvanda hjélm och knéskydd for att minska skaderisker och blédningssymtom. [45,
47]
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Omkring 10 till 15 procent av dem som har hemofili A och B utvecklar héga ni-
vaer av antikroppar mot ldkemedlet som gor att behandlingen slutar fungera.
Forskningen har &nnu inte visat vilken dosering som ar mest effektiv och hur de
svarast sjuka ska behandlas. Studierna forsvaras av att sjukdomen &r ovanlig och
studiepopulationerna darmed mycket sma. Behandlingen har dock gjort stora fram-
steg, pa 1950-talet var medellivslangden bara omkring 15 ar medan den idag ar
nastan lika lang som i ovriga befolkningen. Under 1980-talet drabbades dock
manga patienter av hiv och hepatit C via lakemedel. [46]
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Bilaga 3. Datakallor

e Dodsorsaksregistret omfattar samtliga i Sverige folkbokforda avlidna sedan
1961, oavsett om dddsfallet intraffade inom eller utanfor landet. Registret in-
nehaller individrelaterade uppgifter om bl.a. underliggande och bidragande
dodsorsaker, dodsdatum, kon, alder och hemort. Socialstyrelsen.

e Flergenerationsregistret innehaller kopplingar mellan barn och foraldrar (bi-
ologiska och adoptivforaldrar) och bygger pa uppgifter fran Riksskatteverkets
folkbokforingsregister. Det ersatter Andragenerationsregistret som funnits hos
SCB sedan 1994. Den forsta versionen av Flergenerationsregistret skapades i
mars 2000 och en ny version av registret skapas varje ar. Populationen &r per-
soner (indexpersoner) folkbokforda nagon gang sedan 1961, fodda 1932 eller
senare samt dessa personers foraldrar (biologiska och/eller adoptiva). | regist-
ret finns cirka 9 miljoner indexpersoner och 11 miljoner unika individer (in-
dexpersoner + foraldrar). Antalet adoptivbarn &r omkring 150 000. Statistiska
centralbyran.

e Folk- och bostadsrakningar (FoB) genomfordes samordnat var femte ar un-
der perioden 1960-1990. Uppgifterna hamtades dels fran frageblanketter till
allmanheten, dels fran tillgangliga register. | FoB finns uppgifter om individer,
hushall och lagenheter. Variabelinnehallet varierar mellan de olika argangar-
na. Samtliga FoBar innehaller demografiska uppgifter om individerna, syssel-
séttning, yrke, naringsgren och pendling. Inkomstuppgifter finns i flera FoBar.
Hushallsuppgifterna omfattar bl. a. antal boende, hushallsstallning och trang-
boddhet. Alla personer dver 15 ar var skyldiga att fylla i FoB-blanketten. Bort-
fallet okade under aren och i FoB 90 var bortfallet for riket drygt 2 procent.

e Longitudinell integrationsdatabas for sjukforsakrings och arbetsmark-
nadsstudier (LISA) &r en utvidgning av den tidigare longitudinella databasen
LOUISE med uppgifter fran Forsakringskassan. LISA &r en databas vilken in-
tegrerar befintliga data fran ett antal register som tacker utbildnings-, arbets-
marknads- och den sociala sektorn, med startaret 1990. Den uppdateras arligen
och omfattar numera alla individer 16 ar och aldre som var folkbokférda 31
december respektive ar. Databasens primara objekt &r individ, men har &ven
data om taxeringshushallet samt kopplingar till foretag och arbetsstélle. Stat-
istiska centralbyran.

o Lakemedelsregistret ar ett rikstackande register som innehaller data om varje
individuellt uttag av lakemedel, forbrukningsartiklar och livsmedel som expe-
dierats pa apotek mot recept eller motsvarande. Registret innehaller uppgifter
rorande dels lakemedel (identitet, méngd och pris, och datum for expedition
samt dosering mm), dels den individ som lakemedlet har forskrivits till (kon,
alder, folkbokfdoringsort och personnummer). Dessutom finns det uppgifter om
forskrivarens yrke (lakare, tandldkare, etc.) och specialistutbildning, liksom
vissa egenskaper for forskrivarens arbetsplats som agarform, vardform och
verksamhetsinriktning. Det finns &ven information om kostnader; totalkost-
nad, kostnad for lakemedelsformanerna och patientens egenavgift. Lakeme-
delsregistret uppdateras varje manad, och uppgifterna finns tillgangliga med
mindre an tva veckors efterslapning. Registret inrattades 1 juli 2005. Social-
styrelsen.
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Patientregistret ar ett rikstackande register fran alla avslutade vardtillfallen
sedan 1987 i sluten vard vid offentligt drivna sjukhus. Aven insamling av 6p-
penvardsdata (till att borja med om s.k. dagkirurgisk verksamhet) har pabor-
jats i och med verksamhetsaret 1997. Registret innehaller uppgifter framst om
diagnoser, operationer, yttre orsaker till skador, kon, alder, hemort, sjukhus,
specialitet samt in- och utskrivningssétt. Socialstyrelsen.

Registret dver totalbefolkningen (RTB) &r ett utdrag ur de folkbokféringsre-
gister och omfattar uppgifter om personnummer, namn, adress, folkbokfo-
ringsforhallanden civilstand, medborgarskap, fodelseland mm. Registret finns
sedan 1968 vid Statistiska centralbyran.

Utbildningsregistret (UREG) innehaller uppgifter om befolkningens utbild-
ningsniva och uthildningsinriktning. Registrets population avser alla i Sverige
folkbokforda personer i aldern 16-74 ar. Uppgifter om i Sverige genomgangna
utbildningar rapporteras kontinuerligt till SCB fran landets skolor och utbild-
ningsanordnare. Uppgifter om utbildning utanfér Sverige kommer i forsta
hand fran Folk och Bostadsrakning 1990 samt (fr.o.m. 1999) arliga enkatun-
dersokningar riktade till nyinvandrade utrikes fodda som saknar uppgift om
utbildning i Utbildningsregistret. Utbildningsregister innehaller uppgifter om
individernas hdgsta utbildning som kompletteras med vissa andra uppgifter
fran SCB:s register 6ver totalbefolkningen (RTB), sdsom t.ex. uppgifter om
boendekommun och fédelseland. Registret var fardigstallt i bérjan av 1988
och det uppdateras arligen. Statistiska centralbyran.

Arskurs 9-elevregister innehdller betygsuppgifter for elever som avslutat
grundskolan. Insamlingen av slutbetyg i arskurs 9 ar en totalundersokning
med SCB:s register over skolor som ram. Undersokningen gors arligen och
avser uppgifter om slutbetyg for arets avgangselever fran kommunala saval
som fristaende skolor, dock e]j sarskolor. Uppgifter om betyg har samlats in
fran de kommunala grundskolorna pa tamligen likartat satt sedan varen 1988.
Uppgifter om elever utan slutbetyg eller med betyg fran friskolor, svenska ut-
landsskolor och specialskolor har inte samlats in lika lange. Skolverket.
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