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FORORD

I den hir studien uppskattas de effekter som potentiellt kan uppnas genom rehabiliteringsinsatser
riktade till barncanceréverlevare och deras forildrar och syskon, samt till forildrar som forlorat
ett barn och till barn som férlorat ett syskon. De potentiella effekterna av rehabiliteringsinsatser
beriknas som de skillnader avseende livskvalitet, produktivitet, och hilso- och
sjukvardsutnyttjande som finns mellan 4 ena sidan barn som drabbats av cancer och deras
familjer, och barn som inte drabbats av cancer och deras familjer, 4 den andra.

De totala samhillsekonomiska kostnaderna av barncancer utgor en referensram for de effekter
som kan uppnds med rehabiliteringsinsatser. Berdkningar utférs for antalet forvantade forlorade
levnadsar, och antalet forvintade forlorade kvalitetsjusterade levnadsar for de drabbade barnen
respektive en typfamilj (tva foérdldrar och ett syskon). Berdkningarna utfors separat for tre olika
cancergrupper: leukemi, cancer i centrala nervsystemet (CNS) samt Ovriga typer av cancer.
Produktivitetsforluster pa grund av mortalitet respektive ligre produktivitet berdknas med hjalp
av information fran studier avseende svenska forhillanden, medan 6verlevnadssannolikheter och
livskvalitetsvikter 6ver tiden himtas ur den internationella vetenskapliga litteraturen.

Kunskapen avseende effekterna av rehabiliterings- och psykosociala insatser riktade till
barncanceréverlevare och deras familjer pa de olika delarna av de samhaillsekonomiska
kostnaderna som barncancer ger upphov till dr begrinsad. Viss evidens antyder att sidana
stodinsatser kan forbittra bide de drabbade barnens och forildrarnas livssituation, vilket
forefaller vare en forutsittning for dessa individers mojlighet att genomfoéra utbildningar och
klara av krivande arbetsmarknadssituationer. Vi antar att mortaliteten inte paverkas av
rehabiliterings- och psykosociala insatser. Dessa insatser paverkar frimst livskvaliteten for
berorda personer, samt barncancerdverlevares moijligheter att fullfélja utbildningar och deras
produktivitet 6ver livet.

De utférda berdkningarna anger ett tak for dels de monetira vinster, dels de livskvalitetsvinster,
som rehabiliterings- och psykosociala insatser potentiellt kan ge upphov till.

Studien har finansierats av Barncancerfonden. Forfattaren tackar for virdefulla synpunkter och
forslag under arbetets gang. Forfattaren riktar ett sirskilt tack till Emma Hoven och Kirister
Boman, bada vid Karolinska Institutet, som under arbetet med studien generdst har delat med sig
av sina kunskaper avseende effekterna av barncancer for 6verlevare och deras familjer.



SAMMANFATTNING

I den hir studien beriknas de samhillsekonomiska effekterna av barncancer i syfte att ge en
referensram fér de vinster som potentiellt kan uppnas genom rehabilitering och psykosociala
stodinsatser. Totalt diagnosticerades 390 barn (yngre dn 19 ar) med nagon typ av cancer 2015. Av
dessa nyupptickta fall var 86 leukemi, 86 cancer i centrala nervsystemet, och 218 o&vriga
cancertyper. 50 % respektive 41 % av de nyupptickta fallen av leukemi och CNS cancer
drabbade barn i dldergruppen 0 — 4 ar. Motsvarande siffror for aldersgruppen 15 — 19 éar var 8 %
respektive 21 %. Insjuknandet i nagon Ovrig cancertyp uppvisade en annorlunda aldersprofil.
Cirka 24 % av fallen drabbade barn i aldersgruppen 0 — 4 ar, medan ungefir 44 % drabbade barn
1 aldrarna 15— 19 ar.

Sammantaget beriknades 9 182 férvintade levnadsar férloras till £6ljd av de 390 barncancerfallen,
av vilka 5 869 dr arbetsdr, under antagandet att skulle arbetat frin och med 25 érs alder och
pensioneras vid 65. Det diskonterade virdet (nuvirdet) av dessa arbetsar (1 % diskontering; 1,5
% arlig inkomsttillvixt) uppskattades till 3.1 miljarder kr. Utéver de produktivitetsférluster som
det minskade antalet arbetsir ger upphov till tillkommer kostnader till f6ljd av den simre
arbetsmarknadsfunktionen som barncanceréverlevare uppvisar (1 genomsnitt). Studier pa svenska
data visar att sannolikheten att ha ett arbete dr mindre f6r barncanceréverlevare dn for den
genomsnittliga populationen (barncanceréverlevare 16per alltsa en hogre risk dn populationen 1
genomsnitt att permanent sta utanfor arbetsmarknaden), och de 6verlevare som har ett arbete har
ligre inkomster dn jamnariga som inte haft cancer i barndomen. De ligre inkomsterna speglar
den ldgre produktivitet hos barncanceréverlevarna jamfér med de som inte haft cancer i
barndomen, vilken i sin tur kan hirledas till, bland annat, en ligre sannolikhet att ha genomgitt
en hogre utbildning. Den negativa effekten pa uppnadd utbildningsniva giller framfor allt de som
overlevt CNS tumorer. Inga forsok att berdkna de merkostnader som uppstar till f6ljd av tillfallig
sjuklighet bland barncanceréverlevare har gjorts. Nodvindig information saknas.

Produktivitetsforluster uppstar aven till £6ljd av stort arbetsmarknadsbeteende hos foérildrarna till
de barn som drabbats av cancer. Sjukskrivningarna dr mangdubbelt storre i samband med
insjuknandet och flera ar direfter (Hjelmstedt et al., 2017). Antalet ersatta sjukskrivningsdagar
som kan relateras till insjuknande i barncancer ar 2015 berdknades till cirka 120 000, vilket
motsvarar ungefdar 565 arsarbetstider. Virdet av denna produktivitetstorlust berdknas till ungefir
155 miljoner kronor. Av dessa sjukskrivningskostnader dr 98 miljoner kronor férknippade med
barnens behandlingstid. Virdet av de totala produktivitetsforluster som uppstir pa grund av att
barn dor av sin cancer, att 6verlevarna dr utanfor arbetsmarknaden i storre utstrickning dn
individer som inte haft cancer i barndomen, och att barncanceréverlevarna har en ligre
produktivitet (inkomst har anvints som matt pa produktivitet), och att forildrarna till dessa barn
ar sjukskrivna mer dn de forildrar vars barn inte insjuknat i cancer beriknades uppga till ungefar
7.0 miljarder f6r de barn som insjuknade 2015. Av dessa kostnader dr 2.5 miljarder virdet av de
produktivitetsforluster som uppstir pa grund av dodsfall i barncancer. Vi antar att dessa
kostnader i stort sett inte kan paverkas genom forbittrade rehabiliterings- och psykosociala
stodinsatser. Detta innebir att virdet av de produktivitetsforluster som 1 princip borde vara
mojliga att paverka — den simre arbetsmarknadsanknytningen, sjukskrivningar samt den ligre
produktiviteten — med olika former av stodinsatser till barncancerévetlevare och deras anhériga
uppgir till cirka 4.6 miljarder kronor.

Som kontrast till dessa omfattande kostnader som uppstar till £6ljd av barncancer kan stillas de
direkta behandlingskostnader som kan hinforas till behandlingen av de som insjuknat ar 2015.
For dessa barn uppskattades behandlingskostnaderna till ungefir 334 miljoner.



Sannolikt ar ocksa de livskvalitetsrelaterade kostnaderna till £6ljd av barncancer betydande. Den
vetenskapliga evidensen avseende storleksordningen pa dessa forluster ger emellertid ingen
information som bedoms tillrickligt tillforlitlig f6r att med rimlig sidkerhet kunna kvantifiera
torlusten av kvalitetsjusterade levnadsar till foljd av barncancer. Vi beriknade dirfér antal
forlorade kvalitetsjusterade levnadsar for ett antal olika alternativ, som utgar ifran svagt, mattligt
respektive kraftigt reducerad livskvalitet. I de nedan redovisade resultaten har vi antagit svagt
reducerad livskvalitet f6r de drabbade barnen och deras syskon och férildrar (definition av svagt
reducerad livskvalitet: se fotnot till tabellen. En detaljerad beskrivning av hur antalet
kvalitetsjusterade levnadsar beriknats aterfinns i sektion 4).

En berikning av kostnadseffektiviteten av psykosociala insatser, vid forsiktiga antaganden
angiende behandlingseffekter, tyder pa att dessa insatser dr kostnadseffektiva. Det informella
troskelvardet, i Sverige, for vad som skall betraktas som kostnadseffektivt ar 500 000 kronor per
vunnet kvalitetsjusterat levandsar. Vara berikningar anger kostnader per vunnet kvalitetsjusterat
levandsar f6r psykosociala insatser vasentligen under detta virde. Det skall dock noteras att vara
berikningar bygger pa antagna livskvalitetseffekter av de psykosociala insatserna.

Tabell 1 ger en sammanfattande bild av studiens resultat avseende de kostnader som uppstir till
toljd av cancer i barndomen.



Tabell 1. Sammanfattning av de olika kostnaderna till f6ljd av nya fall av barncancer i Sverige 2015. Leukemi och CNS cancer. Kvalitetsjusterade
levandsar ar beriknade utifrin svagt reducerad livskvalitet*.

Aldersgrupp 0-4 5-9 10— 14 15-19 0-4 5-9 10-14 15-19
Leukemi CNS
Antal fall 43 23 13 7 35 13 20 18
Forlorade levnadsar 543 271 144 205 1018 361 525 481
Forlorade arbetsar 330 176 100 112 724 269 416 364
Forlorade
kvalitetsjusterade 837 419 223 242 1197 424 618 578
levnadsar
Dlrekta. 30 734 943 25154 724 17 921 821 7703 416 9 394 807 9 364 050 8 250 065 7 379 654
behandlingskostnader
Produktivitetsforluster
Mortalitet | 151 467 258 79 079 751 43 738 517 54 394 006 261 785 033 95502 277 | 143962172 118 838 711
Permanent sjuklighet | 32 672 402 16 596 658 8 733 511 3 377 564 119 967 987 42 579 805 61 065 745 55 089 066
Ldgre produktiviter=* | 842 617 802 | 195 211 936 89 944 452 29 458 968 563 655767 | 102290 894 | 133 332 686 107 400 532
Sjukfranvaro forildrar*** | 14 139 369 7 562918 4274 693 3040 799 14 994 820 5569 505 8 568 469 7 402 367
Forlorade
kvalitetsjusterade
levnadsar f6r anhoriga
Fordldrar 63 33 19 15 73 27 41 35
Syskon 35 19 11 8 39 14 22 19

* Opaverkad livskavalitet: vikten 1.0 61 varje levnadsir; svagt paverkad livskvalitet: de drabbade barnens levnadsar riknas med vikten 0.9 6ver hela livet; forildrarnas levnadsar dé
det drabbade barnet 6verlevt riknas med vikten 0.75 forsta aret efter insjuknandet, 0.9 ar tva till fem efter insjuknandet och vikten 1.0 direfter; forildrarnas levnadsar da det
drabbade barnet avlidit riknas med vikten 0.5 f6r dren ett till fem efter insjuknandet, och vikten 1.0 dérefter; syskonets levnadsér viktas enligt samma princip och med samma vikter.
** Liagre produktivitet innefattar totalt bortfall av produktivitet pa grund av arbetsléshet och ligre produktivitet bland de som har arbete.
*k* Forildrars sjukfranvaro inkluderar ersatta dagar utéver det som en normalpopulation genererar. Resultaten inkluderar d4ven behandlingstiden. Separat redovisning av kostnader
for dllfillig sjukfrinvaro fér behandlingstiden respektive de efterféljande dren aterfinns i avsnitt 4.6.




Tabell 1. Sammanfattning av de olika kostnaderna till f6ljd av nya fall av barncancer i Sverige 2015. Ovrig cancer. Kvalitetsjusterade levandsar ir

beriknade utifran svagt reducerad livskvalitet*.

Aldersgrupp 0-4 5-9 10— 14 15-19
Leukemi
Abntal fall 53 20 47 98
Forlorade levnadsar 1367 496 1069 2701
Forlorade arbetsar 794 301 704 1579
Forlorade /ém/zz‘efymz‘emcfe 1656 602 1297 3997
levnadsar
Direkta 55 880 092 29 933 598 48 048 585 84 085 998
behandlingskostnader
Produktivitetsforluster
Mortalitet 379 222 905 140 942 643 321 403 975 718 366 977
Permanent sjuklighet 62 591 269 22 630 962 49 107 432 95 276 579
Ldgre produktiviter** 842 395 990 141 707 940 272 012 904 451 474 511
Sjukfranvaro forildrar*** 21 737 086 8202 674 19 276 284 41 138 734
Fotlorade
kvalitetsjusterade
levnadsar for anhoriga
Fordldrar 104 39 91 196
Syskon 52 17 46 99

* Opéverkad livskavalitet: vikten 1.0 f6r varje levnadsar; svagt paverkad livskvalitet: de drabbade barnens levnadsar riknas med vikten 0.9 6ver hela livet; forildrarnas levnadsar da
det drabbade barnet 6verlevt riknas med vikten 0.75 forsta aret efter insjuknandet, 0.9 ar tvd till fem efter insjuknandet och vikten 1.0 direfter; fordldrarnas levnadsar da det
drabbade barnet avlidit riknas med vikten 0.5 f6r dren ett till fem efter insjuknandet, och vikten 1.0 direfter; syskonets levnadsar viktas enligt samma princip och med samma vikter.

** Lagre produktivitet innefattar totalt bortfall av produktivitet pa grund av arbetsléshet och ligre produktivitet bland de som har arbete.

** Forildrars sjukfranvaro inkluderar ersatta dagar utdver det som en normalpopulation genererar. Resultaten inkluderar dven behandlingstiden. Separat redovisning av kostnader

for tillfillig sjukfrinvaro fér behandlingstiden respektive de efterfoljande aren aterfinns i avsnitt 4.6.
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INTRODUKTION
1.1 Bakgrund

I Sverige drabbas varje dar mellan 300 och 400 barn av cancer. Av dessa kan man forvinta att
mellan 80 och 110 dor av sin cancer under de forsta fem aren efter insjuknandet (Gatta et al.,
2009). Dodstallen innebir stora pafrestningar for kvarlevande foérildrar och syskon. De barn som
overlever har 1 genomsnitt simre arbetsmarknadsanknytning i vuxen dlder 4n jimnariga som inte
haft cancer. Dessutom tyder en vixande vetenskaplig litteratur dels pa att barncanceréverlevarna i
genomsnitt har simre livskvalitet 4n jimnariga som inte haft cancer i barndomen, dels pa att
torildrars och syskons livskvalitet paverkas negativt. Trots de substantiella kostnader som
uppkommer pa grund av nedsatt produktivitet, och troligen ocksa livskvalitetsférsamringar, som
kan forknippas med barncanceréverlevarnas formaga att fungera i utbildningssituationer och
Ovetlevarnas och forildrarnas arbetsmarknadsbeteende dr de resurser som ldggs pa lingsiktig
rehabilitering och psykosocialt stéd till 6verlevare och deras familjer relativt begransade.

I en nyligen genomford kartliggning av det psykosociala stodet som erbjuds barncancerpatienter
och deras familjer vid Sveriges sex barncancercentra framkom att det att stédet bedéms som
otillrackligt vid samtliga center. Sirskilt betonades vikten av ytterligare resurser i form av kurator-
och psykologstod for att uppna ett fullgott stéd (Pirthonen, 2017). Denna bild kompletteras av
resultaten 1 en nyligen genomférd studie av det behov av och tillfredsstillelse med den
information och den vard som ges till de som 6verlevt CNS cancer. Biade informationsbehovet
och behovet av vard ir i stor utstrickning otillfredsstillt (Hovén et al., 2017, 2015).

Barn som insjuknade i cancer fram till omkring 1970 6verlevde till vuxen élder 1 visentligt ligre
utstrickning dn de barn som drabbats av cancer efter 1970 — skillnaderna dr dock stora mellan
olika typer av cancer. Sammantaget dr langtidséverlevnaden f6r de barn som insjuknade 1 cancer
under 1990-talet i de nordiska linderna hogre dn 75 %. Sirskilt den langsiktiga Gverlevnaden
forbattrades under den hir perioden (Armstrong et al, 2016). Under tidigt 2000-tal
argumenterades det for att dessa Gverlevnadsresultat borde betraktas som en malsittning f6r
ovriga virlden (Gatta et al., 2003). Under 2000-talet har 6verlevnaden forbittrats ytterligare nagot
(Gatta et al., 2009).

Forbittringar 1 6verlevnaden aktualiserar fragan om hur cancer i barndomen och de behandlingar
som dr nédvindiga paverkar de Overlevande barnen senare i livet. Hur dr deras utbildning,
arbetsmarknadsaktiviteter, familjebildning och generell livskvalitet jimfért med de som inte
drabbats av cancer i barndomen? Forskningen under de senaste tio-femton aren har Okat
kunskapen kring dessa lingtidseffekter betydligt. Det radande kunskapsliget visar att
barncancerévetlevare (i genomsnitt) har ligre utbildningsniva, simre arbetsmarknadsanknytning,
ligre inkomster, ligre familjebildningsfrekvens, och simre hilsorelaterad livskvalitet, 4n individer
som inte drabbats av cancer i barndomen (Vinkel Koch, 2004; Boman et al., 2010, Frobisher et
al., 2017). Den vetenskapliga evidens vad giller effekten pa hdlsorelaterade funktioner respektive
hilsorelaterad livskvalitet i vuxen dlder av att ha haft cancer i barndomen ir tvetydig. Vissa
studier rapporterar signifikanta negative effekter (Font-Gonzales et al., 2016; Wengenroth et al.,
2015; Blaauwbroek et al., 2007; Grant et al., 2006), medan man i andra studier finner sma eller
inga skillnader (Willard et al., 2017; Alessi et al., 2007; McDougall och Tsonis, 2009; Zeltzer et al,
2008; Maunsell et al., 2006; Langeveld et al., 2004). Barncanceréverlevarna skiljer sig dock at
beroende pa vilken diagnos de haft. De som 6verlevt CNS cancer har i storre utstrickning an
andra ett nedsatt hilsotillstind, en forsimrad hilsorelaterad livskvalitet, och en férsimrad total
livssituation (King et al., 2017; Dumas et al., 2016; Barakat et al., 2015; Hovén et al., 2013;
Cantrell, 2011).



Det idr samtidigt uppenbart att halsan under barn- och ungdomsaren sitter ramarna for
individens moijligheter att som ung vuxen genomga utbildning. Detta innebir att en lingvarig
sjukdom 1 barn- och ungdomsiren inte bara paverkar fOrutsittningarna f6r de
utbildningssatsningar som individen gor i bérjan av livet, utan ocksa, genom kumulativa effekter,
aven den vuxnes moijligheter pa arbetsmarknaden. ILangvarig sjukdom under barn- och
ungdomsaren kan alltsa sidgas indirekt paverka individens mojligheter pa arbetsmarknaden senare
i livet genom den efter hand sammanlagda effekten av bristfilliga utbildningssatsningar och/eller
bristande formaga att tillgodogora sig utbildning lika effektivt som helt friska individer. Det finns
overtygande empiriska beligg for att lingvarig sjukdom i barndomen péverkar utbildning och
arbetsmarkandsanknytning senare 1 livet (French et al. 2015; Boman et al., 2010).

Aven om studier visar att barncancerdverlevare 7 genomsnitt inte har simre hilsa in jimforbara
personer som inte haft cancer sia dr spridningen stor bland 6verlevarna. Cancer i barn- och
ungdomsaren kan medféra allt fran ingen paverkan pa individens senare hilsotillstind till ett
livslangt handikapp. Bestaende negativa hilsoeffekter orsakas inte enbart av cancersjukdomen i
sig utan av de behandlingar som barnen maste genomga (Langeveld 2003). Samtidigt finns det 1
viss utstrickning vetenskapliga beligg for att olika typer av interventioner kan forbittra
canceroverlevarnas, och deras familjers, livssituation. I takt med att Overlevnaden ytterligare
torbattras f6r de som drabbas av cancer i barndomen vixer betydelsen av att ocksa kunskapen
om interventioner med malsittningen att forbittra livsituationen f6r de som drabbats forbittras
(Kazak, 2005). Kostnadseffektiviteten av olika typer av rehabiliteringsinsatser riktade till
canceroverlevare dr praktiskt taget okind (Mewes, 20106). Barr et al. (2004) argumenterar for att
hilsoeckonomiska utvirderingar skall genomféras inom ramen for kliniska provningar inom
barnonkologin.

1.2 Syfte

Studiens huvudsakliga syfte dr att kvantifiera de samhillsekonomiska och individuella
livskvalitetsrelaterade effekterna av barncancer. Malsittningen dr att pa si sitt dels fa en
uppfattning om hur stora kostnader som kan férknippas med barncancer, dels uppskatta hur
stora kostnadsbesparingar som potentiellt skulle kunna uppnas med effektiva rehabiliterings och
psykosociala stodinsatser till barncancerdrabbade och deras anhériga.

1.3 Begrinsningar

Ingen egen primirdatainsamling gdrs inom ramen for den hir studien. De berikningar som gors
utgar uteslutande fran sekundir information. Det giller, exempelvis, 6verlevnadssannolikheter
som hiamtats ur den internationella vetenskapliga litteraturen, och sammanstillningar av
vardkostnader, som insamlats ur Sveriges Kommuner och Landstings databas. Siledes kan
palitligheten 1 de resultat som uppnas hir inte vara bittre 4n den som kan antas for dessa
informationskillor. Detta forsta papekande dr en sjilvklarhet, men fortjanar att paminnas om.
Saledes kan man egentligen aldrig géra en helt siker och invindningsfri berikning av effekter
over livet av hindelser i barndomen. Varje berdkning dr en skattning som bygger pd antaganden
och pi ofullstindiga informations- och dataunderlag. Diremot kan man striva efter en si stor
precision som ir moéjlig med givet underlag och efter att anvinda antaganden som ér sa rimliga
som mojligt och/eller som Gverensstimmer med praxis for sidana berdkningar. Hur stabila
berdkningens resultat dr kan provas genom att variera antaganden och dataunderlag inom rimliga
granser.

Ingen systematisk kunskapssammanstillning har gjorts inom ramen fér den hir studien.
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1.4 Population

I studien inkluderas individer som drabbas av cancersjukdom under 2015 och innan de fyllt 20 ar.
Varje sadan individ antas ha tva forildrar och ett jimngammalt syskon. De aktuella
diagnoskoderna anges i tabell 2 med sina bokstavs- och sifferkoder enligt den senaste svenska
utgivan av den senaste, den tionde, internationella klassificeringen av sjukdomar och
sjukdomsgrupper (International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems, Tenth Revision, ICD-10).

Tabell 2. ICD-10/1CD7 koder f6r de i studien ingiende diagnoserna

Sjukdom 1ICD10 ICD7

Leukemi C91 -C9% 204 - 206

CNS C70 - C72 193

Andra cancertyper Alla  &vriga  koder under Ovriga
kapitel C

1.5 Data

De uppgifter vi anvinder for vara beridkningar och sammanstillningar kommer huvudsakligen
fran Socialstyrelsens statistikdatabas, Sveriges Kommuner och Landstings databas, samt den
internationella vetenskapliga litteraturen. Det giller information om antalet nyinsjuknade,
vardkostnader under behandlingsfasen, effekter pa arbetslivsdeltagande fér forildrar och
barncanceroverlevare senare i livet, samt Ovetlevnadssannolikheter for de  olika
barncancergrupperna. Eftersom datakallorna varierar nimns respektive informationskalla 1 mer
detalj i anslutning till redovisningen av varje effektkomponent.

1.6 Den fortsatta framstillningen

I avsnitt 2 redogdr vi f6r den ekonomiska teori som utgdr grunden fOr sa kallade cost-of-illness-
berikningar, och fér den metodologi f6r de faktiska berdkningarna som vi anvinder oss av i
studien. Avsnittet dr kortfattat med hanvisningar till mer utférliga beskrivningar av den
ekonomiska teori som ligger till grund for cost-of-illness-berikningar och med vars hjilp vi
definierar kostnader som uppstar till f6ljd av sjukdom och hur dessa kan indelas.

I avsnitt 2 redogor vi ocksa for den metodologi som tillimpats, medan avsnitt 3 redogor for den
barncancerpopulation som vi utgar ifran

I avsnitt 4 redovisas berdkningarna av de kostnader som uppstir till f6ljd av storningar pa
samhillets produktion av varor och tjdnster (indirekta kostnader) till f6ljd av de diagnosticerade
fallen av barncancer i Sverige ar 2015. I avsnitt 5 redovisas berikningarna av de
behandlingskostnader som dessa barncancerfall medfér. Studiens resultat sammanfattas och
diskusteras i avsnitt 6.

2 TEORETISK BAKGRUND OCH METOD

Det 6vergripande syftet med den hir studien ér att kvantifiera de samhallsekonomiska och, i man
av tillginglig information, de individuella effekterna av utebliven eller inadekvat rehabilitering och
psykosocialt stéd fér barncancerdverlevare och deras ndrmaste anhoériga. Detta nédvindiggor
flera steg vad giller utarbetande av en principiell berikningsmodell, insamling av information och
data, berikningar inklusive kinslighetsanalyser av de i berakningarna ingaende antagandena.

11



Foljande avsnitt ger en kort bakgrund av de metodologiska grunderna for berikningar av
samhillsekonomiska kostnader for sjukdom. Sadana berikningar kan liknas vid ett bokslut Gver
den resursanvindning, och de produktivitets- och livskvalitetsférluster, som kan knytas till ett
visst sjukdomstillstind eller, mer generellt, en handling som har hilsokonsekvenser. Ett exempel
pa det senare ir rokning. Det stills stora krav pa mingden information som ar nédvindig for att
kunna berikna storleken pa de kostnader som uppstar till £6ljd av en viss sjukdom. Hilso- och
sjukvardsutnyttjandet maste vara relaterat till specifika hilsotillstind sa att varje specifikt
vardtillfille kan knytas till en viss diagnos. I princip har vi denna méjlighet 1 Sverige, men 1 manga
fall 4r dven denna diagnosrelatering otillricklig. Ett exempel pa nir det dr s dr nir man vill
avgora hur mycket hilso- och sjukvird som orsakas av, exempelvis, rékning. I detta och liknande
fall maste den epidemiologiska litteraturen utnyttjas fOr att avgéra hur mycket av
vardkonsumtionen for varje sjukdom som dr relaterad till rokning (eller den hilsorelaterade
handling / tillstind som analyseras) som samtidigt kan sigas ha orsakats av rOkning. Detta ir
nédvindigt eftersom inte all sjuklighet som ér rékningsrelaterad beror av rokning. Lungcancer ar
ett exempel pa detta — dven om sambandet mellan lungcancer och rékning dr starkt dr inte alla
som insjuknar i lungcancer rokare. Vad giller likemedelsanvindning finns éver huvud taget ingen
diagnosrelatering, vilket innebdr att for de likemedel som har multipla indikationer finns inget
sitt att direkt avgora vilken diagnos som orsakat forskrivningen.

Effekter pa samhillsekonomins produktion ér indirekta i den meningen att en viss sjukdom
orsakar tillfillig sjukfranvaro fran arbetet, permanents frinvaro eller till och med for tidig dod.
Allt detta paverkar sedan samhillsekonomin genom att produktionskapaciteten reduceras. Bland
de indirekta effekterna av en sjukdom finns dven de forluster av forvintade kvalitetsjusterade
levnadsar som en viss sjukdom medfor. Forlusten av forvintade kvalitetsjusterade levnadsar
beriknas som summan av forvintade levnadsar som forloras dir varje ar viktas med ett matt pa
livskvaliteten. Detta stiller ocksa stora krav pa tillgangen till information, och vanligen utférs inga
sadana berikningar som en del av en samhillsekonomisk kostnadsberikning.

Alltsa kan de samhillsekonomiska kostnaderna for barncancer kan delas upp i foljande
komponenter: (1) de direkta behandlingskostnaderna som uppstar till f6ljd av cancer i
barndomen, (2) det hilso- och sjukvardsutnyttjande som barncancerdverlevarna har under livet
och som beror pa den cancer de hade i barndomen, (3) de produktivitetsforluster som uppstar
pa grund av cancer i barndomen, och (4) de forluster av livkvalitetsjusterad levnadsar som
barncancer orsakar. Komponenterna (1) och (3) kan uppskattas relativt enkelt utifrin
registerinformation och information vad giller 6verlevnad i den vetenskapliga litteraturen.
Beriknandet av mingden hilso- och sjukvird som utnyttjas 6ver livet och som kan tillskrivas
cancer i barndomen kraver information om i vilken utstrickning barncanceréverlevare utnyttjar
hilso- och sjukvard. Det dr inte mojligt att direkt utnyttja registerinformation for att bestimma
mingden hilso- och sjukvardsutnyttjande som kan tillskrivas barncancer (undantaget de direkta
behandlingskostnaderna). Istillet maste information frin kontrollerade studier anvindas. Vi
genomfor ingen fullstindig beridkning av dessa kostnader i den hir studien, men vi férsGker att ge
en uppskattning av storleksordningen pd kostnaderna genom att anvinda nyligen publicerade
svenska studier. P4 samma sitt kriver beridkningen av forlusten av kvalitetsjusterade levnadsar
tillgang till information som inte aterfinns i de register som systematiskt samlar in individbaserad
hilsorelaterad data. I varat fall tillkommer dessutom de anhérigas livskvalitetspaverkan. Det finns
visserligen publicerad information angaende de livskvalitetsférluster som barncancer orsakar f6r
de drabbade barnen. Samtal med experter pa omradet visar dock att den tillgingliga evidensen ar
otillracklig for att kunna avgora hur livskvaliten over livet paverkas. Darfor gor vi berikningar
enligt tre scenarier ddr livskvaliten paverkas pa olika sitt.

12



Studier av de samhaillsekonomiska kostnader som uppstar till f6ljd av sjukdom brukar kallas cos
of-illness studier. Utgangspunkten ar att de resurser som gar till hilso- och sjukvard har en
alternativ anvindning. De varor och tjidnster som man pa detta sitt maste avsta frin bendmns
alternativkostnad. ‘Till denna typ av kostnader brukar man ocksda rikna den forlust av
produktionskapacitet som uppstir da sjukdom leder till antingen dod eller permanent eller
tillfallig sjuklighet. Man talar ibland ocksa i princip om en tredje typ av kostnad, forlusten i
livskvalitet mitt i kronor, men i praktiken férekommer berikningar av denna kostnad séllan eller
aldrig (som papekats ovan).

Den teoretiska utgangspunkten dar gemensam for alla cost-of-i/lness-studier. Daremot ér skillnaderna
stora mellan olika cosz-of-i/lness-studier avseende bade hur de resurser som tas i ansprak till f6ljd av
sjukdom mits och virderas och de datakillor som anvinds. Dessa skillnader i metod och data ir
en av de faktorer som forsvarar jaimfoérbarheten mellan olika cost-of-illness-studier. Andra faktorer
som kan forsvira jimforelsen mellan olika studier 4r om de avser olika linder och/eller olika
tidpunkter.

En cost-of-illness-studie kan utga fran ettdera av de epidemiologiska begreppen incidens eller
prevalens. I incidensansatsen beriknas alla framtida kostnader fér en person som
nydiagnostiseras med sjukdomen under en viss period, medan man i prevalensansatsen beriknar
kostnaden under en viss period (vanligen ett ar) for alla de personer som lider av sjukdomen. Det
ar den forra ansatsen som anvinds i den hir studien for att berdkna de indirekta kostnaderna till
foljd av cancer i barndomen.

For att kunna berikna den samhillsekonomiska kostnaden fér en specifik sjukdom dr det
nodvandigt att ha information gillande bade kvantitet (mortalitet, fortidspensioner, hilso- och
sjukvardsutnyttjande) och pris. Vi maste alltsa ha en metod for att mata dels kvantitet dels pris.
Priset som asitts konsumtionen av hilso- och sjukvird har beriknats utifrin sjukvardens
redovisning av behandlingskostnader. De indirekta kostnaderna uppstir da sjukdom férhindrar
att arbete utfors. Ett sitt att virdera den tid som inte kan anvindas produktivt ar med hjilp av
den 16n som betalas pa marknaden. I praktiken kan vi emellertid varken observera 16n eller
arbetstid pa individnivda f6r de personer som drabbas av sjukdom. Istillet observerar vi
genomsnittlig marknadsinkomst vilken, inklusive arbetsgivareavgifterna, utgér grunden foér en
virdering av den forlorade produktionskapaciteten. Detta sitt att virdera forluster i
produktionskapaciteten kallas humankapitalmetoden. I princip skulle den produktion som utférs
av hushallen kunna virderas med samma metod men med hjilp av genomsnittlig nettolén (16nen
efter skatt) och inte bruttolén (I6nen fore skatt) som ett virde pa den tid som anvinds till
hushallsproduktion. Skilet 4r att individen, om han kan vilja, hyr in exempelvis en hantverkare
for att utféra en uppgift om han under samma tid kan erhalla en nettolén som Overstiger vad han
maste betala till hantverkaren; i annat fall utfér han uppgiften sjilv (Drummond, 1997; p 210). 1
den hir studien har vi avstitt frin att berikna de produktivitetsférluster som uppstar i
hushallssektorn pa grund av brist pa information.

Denna metod att berikna de indirekta kostnaderna kriver att vi beriknar (a) forvintade
inkomster f6r mian och kvinnor och uppdelat pa de olika relevanta sjukdomsgrupperna, och (b)
sannolikheten att en individ vid en viss dlder lever till nésta tidsperiod. Det vill sdga, vi beh6éver
veta sannolikheten att en individ som uppnatt en viss alder lever ytterligare en tidsperiod. Vi har
beriknat dessa sannolikheter for varje alder, uppdelat sjukdomsgrupper, och fé6r min och
kvinnor, med hjilp av sckundirinformation frin dels den vetenskapliga litteraturen, dels
populationens totala dodlighet (livslingdstabeller, SCB).
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Nigra tidiga referenser pa omradet ar Rice (1966), Lindgren (1981) och Hodgson (1983). Vi har i
denna studie valt delvis samma metod som i Jacobson och Lindgren (1996), och Bolin och
Lindgren (2004, 2007).

3 DATA OVER INSJUKNANDE I BARNCANCER

Berikningarna av de kostnader som cancer i barndomen medfor utgar ifran insjuknandet i cancer
fore 20 ars alder 1 Sverige ar 2015. Tabell 3 sammanfattar antalet nydiagnosticerade cancerfall
(2015) uppdelat i aldersgrupperna 0 — 4, 5 — 9, 10 — 14, och 15 — 19, och f6r min respektive
kvinnor (Cancerregistret, Socialstyrelsen). Totalt diagnosticerades i Sverige 390 barn med cancer
ar 2015. Av dessa barn insjuknade 172 1 leukemi eller CNS cancer. 218 barn insjuknade 1 den
grupp vi kallar f6r 6vrig cancer (alla cancerdiagnoser utom leukemi och CNS cancer).

Tabell 3. Barncancerincidensen ar 2015 i Sverige

Aldersgrupp 0-4 59 10-14 15-19 Totalt
Leukemi Min 19 17 7 4 47
kvinnor 24 6 6 3 39
CNS Min 23 7 5 13 48
Kvinnor 12 6 15 5 38
Ovrig cancer Min 32 6 31 48 117
Kvinnor 21 14 16 50 101
Totalt 131 56 80 123 390

Antalet insjuknade ir stérst i den yngsta och ildsta aldersgruppen. Aldersférdelningen skiljer sig
dock dt mellan de olika cancergrupperna. For leukemi insjuknar de flesta i alder O — 4 ar, medan
denna tendens ir lite otydligare f6r gruppen CNS cancer. For de 6vriga cancertyperna insjuknar
flest i den dldsta aldersgruppen.

4 INDIREKTA KOSTNADER

De indirekta kostnaderna utgors av virdet av de varor och tjdnster som inte kunnat produceras
pa grund av att personer varit sjuka under en kortare eller lingre tid eller avlidit i fortid pa grund
av sjukdom. Dessa kostnader virderas, enligt humankapitalmetoden (Drummond et al., 2005), till
nuvirdet av de férvintade inkomster som dessa individer skulle ha haft om de varit fullt
arbetsféra. I varan berikning av de indirekta kostnader som uppstar pa grund av barncancer
inkluderar vi (1) de kostnader som kan hidnforas till dédsfall bland de drabbade barnen, (2) de
kostnader som uppstir pa grund av att barncancerdverlevarna uppvisar en simre anknytning till
arbetsmarknaden dn jaimforbara individer som inte haft cancer, (3) de kostnader som uppstar da
forildrars arbetsmarknadsbeteende stors (sjukskrivningar). Vi gor alltsa inga f6rsok att berikna de
kostnader som uppstar da barncanceréverlevare beviljas sjuk- eller aktivitetsersattning. Detta
eftersom den diagnosrelatering som finns 1 forsidkringskassans register 6ver beviljade sjuk- och
aktivitetsersittningar inte mojliggdr koppling till cancersjukdom i barndomen.

Dodsfall bland de barn som drabbas av cancer innebar bade forlust av levnadsiar och forlust av

den produktion som dessa barn skulle annars skulle statt for. Vi berdknar darfér bade férlusten
av forvintade levnadsar respektive forslusten av marknadsproduktion till f6ljd av dodsfall i
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barncancer. Ett fOrsta steg 1 dessa berdkningar ar att bestimma de 6verlevnadssannolikheter som
barn moéter vid olika cancerdiagnoser och i olika dldersgrupper.

41 Overlevnadssannolikheter

Sjukdom péverkar den férvintade Gverlevnaden vid varje tidpunkt. Aven om éverlevnaden for de
barn som drabbas, eller har drabbats, av cancer i barndomen har 6kat betydligt de senaste tre-fyra
decennierna sa dr risken att do i fortid vasentligt hogre for de hir individerna jamfort med den
genomsnittliga befolkningen. Sirskilt dr det sia under de nirmsta aren efter diagnos och
behandling, men dven sa sent som femton ér efter diagnos har det visats att barncanceréverlevare
loper en hoégre risk att do i fortid jimfért med de som inte haft cancer. Eftersom
overlevnadssannolikheten ir ligre f6r de barn som har eller har haft en cancersjukdom kommer
firre av de cancerdrabbade att vara vid liv 6ver tiden jamfort med en motsvarande population
som inte haft cancer i barndomen.

Vi beridknar férvintade antalet levande personer fran insjuknande och dver livscykeln med hjilp
av  oOverlevnadssannolikheter for barncanceroverlevare samt Statistiska  Centralbyrins
livslingdstabeller. Overlevnadssannolikheter fér de cancerdrabbade har himtats fran
vetenskapliga studier dir O6verlevnadssannolikheten berdknats dels for tiden fem ar efter
insjuknandet, dels for tiden fem till femton ar efter insjuknandet (Gatta et al., 2009, tabeller 3
respektive 5; Armstrong et al., 2016, tabell 2), och for olika cancerdiagnoser.

Tabell 4: Arlig overlevnadssannolikhet f6r barncanceréverlevare jimfért med totalbefolkningen.

Uppfoljningstid uppféljningstid
Alder vid diagnos / 0 —5 Totalbefolkningen 6 — 15 Totalbefolkningen
diagnos
0-14
Leukemi 0,968 0,999 0,995 0,999
CNS 0,907 0,992
Ovrig cancer 0,919 0,994
15-19
Leukemi 0,901 0,999 0,995 0,999
CNS 0,919 0,992
Ovrig cancer 0,912 0,994

Overlevnadssannolikheterna som redovisas i Tabell 4 visar att barn, i den yngsta av de tva
aldersgrupperna, som insjuknar i leukemi har den mest positiva 6verlevnadsprognosen.

Forvintade férlorade levnadsar pa grund av cancer i barndomen beriknas som skillnaden mellan
antalet levande personer varje dr i framtiden i en population som drabbats av cancer och en
annan som inte drabbats av cancer. Utifran informationen i Tabell 4 beriknades det férvintade
antalet forlorade levnadsar pa grund av barncancer- Resultaten redovisas 1 tabell 5.

4.2 Forvintade forlorade levnads- respektive arbetsar

Det faktum att arbets- respektive levnadsar forvintas ga forlorade till £6ljd av barncancer beror
pa den hégre risk for dod som de som ir sjuka 1 cancer har 6ver tiden. I de berikningar vi utfort i
den hir studien har vi antagit att de som drabbas av barncancer 16per hogre risk dn den
genomsnittliga befolkningen i samma élder att d6 under en given tidsperiod, vilket illustreras i
Tabell 4, fram till det femtonde adret efter diagnos. Direfter har vi antagit att
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barncanceréverlevare vid en given alder har samma Jverlevnadsannolikhet som den
genomsnittliga befolkningen, vid samma alder, som inte haft cancer i barndomen. Berakningarna
har gjort fram till en alder av 100 ar. For att konkretisera begreppet levnadsar kan man tinka sig
tva populationer, av vilka den ena har drabbats av cancer i barndomen. Lat oss illustrera
begreppet levnadsar i en figur dir den vertikala axeln visar antalet individer, och den horisontella
axeln visar levnadstiden 1 ar. I figurerna 1 respektive 2 har vi anvint samma
overlevnadssannolikheter som vid berdkningarna av det férvintade antalet foérlorade arbets-
respektive levnadsar som insjuknandet i barncancer 2015 medfér. Med skillnaden att vi har utgatt
ifran 100 insjuknade 1 leukemi respektive CNS cancer, samt 100 individer ur den genomsnittliga
befolkningen. Arean mellan de tva graferna visar forlorade levnadsar.

Figure 1. Antal levande individer fran insjuknade till 100 ar.
Leukemi.
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Figurerna 1 och 2 ir konstruerade med samma skalor. Dirfér syns det tydligt vid snabb
inspektion att antalet forlorade levnadsar kan forvintas vara betydligt storre per insjuknad individ
tor CNS dn for leukemi. Nedan presenterar vi beridkningarna av forvintade férlorade levnads-
respektive arbetsar, per diagnosgrupp, for de som insjuknade 1 barncancer i Sverige ar 2015. Vi
redovisar berikningar av dels det absoluta antalet férvintade ar, dels forviantade antal forlorade
levnads- och arbetsar per insjuknad individ

Tabell 5: Forvintade forlorade levnadsar pa grund av barncancer.

Alder vid diagnos / Min Kvinnor Totalt

diagnos
0-14

Leukemi 508 451 959

CNS 975 930 1 904

C)vrig cancer 1 646 1286 2932

Totalt 0 — 14 3128 2 667 5795

15-19 -

Leukemi 117 89 205

CNS 346 135 481

Ovrig cancer 1316 1386 2701

Totalt 15 - 19 1778 1 609 3387

Totalt 4 907 4275 9182

Totalt kan man forvinta att 9 182 levnadsar forloras till £6ljd av den cancer som diagnosticerades
bland barn i Sverige ar 2015. Nagot fler levnadsar férloras bland min dn bland kvinnor. Nistan
dubbelt sa manga levnadsar forloras bland de barn som insjuknar efter 15 ars alder, trots att
endast 50 procent av antalet insjuknade befann sig i denna aldergrupp. Forklaringen dr den lagre
femarsoverlevnaden for framfor allt leukemi bland de 4ldre barnen.

Antalet forlorade levnadsir ger en bild dels av den livstid som totalt forloras, dels av de
produktionsvirden som forloras av fortidig déd. For att ge en bild av dldersstrukturen av barns
cancersjukdom berdknas antalet foérlorade levnadsar per diagnosticerad patient. I tabell 6
redovisas resultaten.

Tabell 6: Forvintade forlorade levnadsar per patient pa grund av barncancer.

Alder vid diagnos / Min Kvinnor
diagnos
0-14
Leukemi 11,8 12,5
CNS 27,8 28,2
Ovrig cancer 239 25,2
15-19
Leukemi 29,2 29,5
CNS 26,6 26,9
Ovrig cancer 274 27,7

Antal forlorade levnadsir per patient speglar hur effektiv den behandling dr som ger vid
respektive diagnos. Det framgar tydligt att barn som insjuknar i leukemi fére 14 ars alder
forvintas forlora visentligen mindre levnadstid 4n de barn som insjuknar i samma sjukdom efter
14 ars alder. Vad giller de 6vriga cancerdiagnoserna ir skillnaderna sma mellan yngre och éldre
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barn. Skillnaderna mellan kénen ar ocksd sma, med en liten tendens mot att kvinnor forlorar fler
levnadsar, sirskilt bland de barn som insjuknar f6r 15 drs alder.

Antalet forlorade arbetsir pa grund av mortalitet och permanent arbetsoférmaga till foljd av
barncancer ger en bild av det produktionsbortfall (matt i arbetstid) som barncancer orsakar
genom att de drabbade avlider eller permanent stir utanfor arbetsmarknaden. I samtliga fall har vi
beriknat antalet ar mellan dldrarna 30 och 65. Detta leder till en mycket konservativ skattning av
antalet arbetsar som forloras. I Tabellerna 7 och 8 rapporteras det forvintade antalet férlorade
arbetsar, uppdelat pa alder vid insjuknande, diagnos samt kon.

Tabell 7: Forvintade forlorade arbetsar pa grund av barncancer (mortalitet och permanent
arbetsoférmaga)

Alder vid diagnos / Min Kvinnor Totalt

diagnos
0-14

Leukemi 327 278 605

CNS 720 689 1410

Ovrig cancer 1028 771 1799

Totalt 0 — 14 2076 1738 3 814

15-19 -

Leukemi 64 48 112

CNS 212 101 313

Ovrig cancer 773 806 1579

Totalt 15 - 19 1049 955 2004

Totalt 3125 2693 5818

Tabell 8: Forvintade forlorade arbetsir per patient pa grund av barncancer.

Alder vid diagnos / Min Kvinnor
diagnos
0-14
Leukemi 7,6 7,7
CNS 20,6 20,9
Ovrig cancer 14,9 15,1
15-19
Leukemi 16,0 16,1
CNS 20,2 20,2
Ovrig cancer 16,1 16,1

Eftersom fler pojkar dn flickor insjuknar i alla aldersgrupper édr det totala forvintade antalet
torlorade arbetsar storre for pojkar dn for flickor. Det forvintade antalet forlorade arbetsar per
insjuknat barn dr emellertid i stort sett det samma f6r pojkar som for flickor.

4.3 Kuvalitetsjusterade levnadsar

Vi beriknar det forvintade antalet kvalitetsjusterade levnadsar till f6ljd av den barncancer som
diagnosticerades ar 2015 enligt tre olika scenarier. Opédverkad livskvalitet innebdr att varje
levandsar har vikten 1.0. Vid opaverkad livskvalitet blir alltsa det férvintade antalet forlorade
kvalitetsjusterade levandsar samma antal som det forvintade antalet levnadsar. Ett forenklande
antagande ha gjorts avseende den paverkan pa livskvaliteten som ett dédsfall i barncancer har f6r
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torildrar och syskon. Vi har antagit att alla levnadsar som foéraldrar och syskon har inom fem ar
efter diagnos 1 det fall det insjuknade barnet avlidit har samma livskvalitetsvikt.

De tre scenarierna ar:

O

Svagt reducerad livskvalitet: de drabbade barnens levnadsar riknas med vikten 0.9 6ver hela livet;
torildrarnas levnadsar da det drabbade barnet Gverlevt riknas med vikten 0.75 forsta aret
efter insjuknandet, 0.9 ar tva till fem efter insjuknandet och vikten 1.0 direfter; férildrarnas
levnadsar da det drabbade barnet avlidit riknas med vikten 0.5 aren ett till fem efter
insjuknandet, och vikten 1.0 direfter; syskonets levnadsar viktas pa samma sitt och med
samma livskvalitetsvikter som forildrarna.

(2) Mattligt reducerad livskvalitet. de drabbade barnens levnadsar riknas med vikten 0.8 6ver hela

)

livet; fordldrarnas levnadsir di det drabbade barnet 6vetlevt raknas med vikten 0.75 forsta
aret efter insjuknandet, 0.75 ar tva till fem efter insjuknandet och vikten 1.0 direfter;
foridldrarnas levnadsir da det drabbade barnet avlidit raknas med vikten 0.4 dren ett till fem
efter insjuknandet, och vikten 1.0 direfter; syskonets levnadsar viktas pa samma sitt och med
samma vikter som forildrarna.

Kraftigt reducerad livskvalitet. de drabbade barnens levnadsar riknas med vikten 0.75 6ver hela
livet; foraldrarnas levnadsar da det drabbade barnet 6verlevt riknas med vikten 0.5 forsta dret
efter insjuknandet, 0.75 dr tva till fem efter insjuknandet och vikten 1.0 direfter; forildrarnas
levnadsar di det drabbade barnet avlidit riknas med vikten 0.3 aren ett till fem efter
insjuknandet, och vikten 1.0 direfter; syskonets levnadsar viktas pa samma sitt och med
samma livskvalitetsvikter som foraldrarna.

I Tabell 9 rapporteras det forvintade antalet kvalitetsjusterade levnadsar uppdelat pa de i studien
ingaende diagnoserna, drabbade personer, samt de ovan beskrivna tre scenarierna avseende hur
barncancer paverkar livskvaliteten.

Tabell 9. Forlorade kvalitetsjusterade levnadsar till f6ljd av barncancer som diagnosticerats ar
2015, uppdelat pa de drabbade barnen, syskonet respektive férdldrarna.

Svagt reducerad Mattligt reducerad Kraftigt reducerad
QALY lost livskvalitet livskvalitet livskvalitet
Leukemi
Barnet 1721 2278 2557
Syskonet 73 122 147
Foérildrarna 130 207 257
CNS
Barnet 2819 3252 3469
Syskonet 94 142 171
Forildrarna 175 253 311
Ovrig cancer
Barnet 6783 7933 8 507
Syskonet 214 312 385
Forildrarna 430 626 771
Totalt 12438 15126 16 577

19



4.4 Virdet av forlorad produktion

Virdet av férlorad marknadsproduktion har virderats enligt humankapitalmetoden. Vi har anvint
den  genomsnittliga  forvirvsinkomsten  inklusive  sociala  avgifter bland  svenska
barncanceréverlevare som dr aldre an 25 dr, uppdelad pa cancerdiagnoserna leukemi, CNS cancer
samt Gvriga cancerdiagnoser, som matt pa vardet av forlorad produktion. Den genomsnittliga
nettoinkomsten (total forvirvsinkomst) bland de som inte haft cancer i barndomen insamlades i
samma datamingd (Boman et al., 2010). Nettoinkomsten har justerats till bruttoinkomst genom
antagande att skatten pa forvarvsinkomst ar 30 procent.

I de flesta berdkningar av virdet av forlorad produktion till f6ljd av sjukdom och fértidig dod
antas att de drabbade skulle varit fullt produktivt sysselsatta i franvaro av sjukdom. I den hir
studien gor vi alltsa en berakning av de produktionsférluster som uppstar dels utifran de ligre
inkomster  som  barncanceréverlevare  uppvisar, dels utifrin  skillnaden  mellan
barncanceréverlevares observerade inkomster och de inkomster som friska individer uppvisar.
Vidare gor vi ingen berdkning av de forluster som uppstir i hushallsproduktionen. Ingen
publicerad information finns avseende den tid som barncanceréverlevare anvinder for
hushéllsproduktion. Vi har antagit en arlig inkomsttillvixt om 1.5 procent och en
diskonteringsrinta om 1.0 procent.

4.5 Kostnader f6r mortalitet respektive permanent arbetsoférmaga till f6ljd av cancer i
barndomen

I tabell 10 redovisas dels de totala kostnader, i form av minskad marknadsproduktion, som
fortidig dod respektive permanents arbetsoférmaga hos de som drabbats av cancer 1 barndomen
medfér, dels virdet av den forlorade produktionen per diagnosticerad individ. Andelar av
ovetlevarna som erhaller sjuk- eller aktivitetsersittning har himtats frin Hjern et al. (2007). Bland
de som 6verlevt CNS har 26.2 procent sjuk- eller aktivitetsersittning. Motsvarande andelar f6r de
som Overlevt leukemi respektive Gvrig cancer dr 6.3 och 9.7 procent. Vi har anvint de andelar av
studiepopulationen som redovisas i Tabell 3 (Hjern et al.). I jimforelsepopulationen har 2.7
procent sjuk- eller aktivitetersittning. Det framgar tydligt att de totala kostnaderna for
produktionsbortfall kopplat till mortalitet och permanent arbetsoférméga dr hégst bland de som
insjuknar 1 de yngre aldrarna. Totalt beriknas kostnaderna fér mortalitet och permanent
arbetsof6rmaga, till f6ljd av barncancer som diagnosticerades ar 2015, uppga till ungefir 3.1
miljarder kronor. Kostnaderna f6r mortalitet berdknades till ungefir 3.5 miljoner kronor fér de
yngsta barnen som insjuknade i leukemi. Motsvarande individkostnader f6r de 6vriga diagnos-
och aldersgrupperna beriknades uppga till ungefiar det dubbla, med en variation mellan cirka 6.6
och 7.8 miljoner kronor. Detta speglar den relativt framgangsrika behandling som barn med
leukemi far. Da det giller permanent arbetsoférmaga dr kostnaderna f6r de barn som insjuknat 1
CNS visentligt storre dn for de andra diagnosgrupperna. Sannolikt speglar detta effekterna av de
behandlingar som barn med CNS genomgiar.

I beridkningarna av virdet av de produktionsférluster som uppstar till f6ljd av cancer i

barndomen har vi antagit en arlig inkomsttillvixt pd 1.5 procent och en diskonteringsrinta om
1.0 procent.
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Tabell 10: Kostnader f6r mortalitet respektive permanent arbetsoférmaga till £6ljd av cancer i
barndomen.

Mortalitet
Alder vid diagnos
Diagnos 0-14 15-19
Leukemi 274 285 526 54 394 006 328 679 532
CNS 501 249 483 118 838 711 620 088 194
Ovrig cancer 841 569 523 718 366 977 1559936 500
Totalt 1617104 532 891 599 695 2508 704 227
Per patient*
Leukemi 3471 969 7770 572
CNS 7371 316 6 602 151
Ovrig cancer 7013079 7 330 275
Sjukbidrag/aktivitetsersittning
Alder vid diagnos
Diagnos 0-14 15-19
Leukemi 58 002 571 3 377 564 61380 135
CNS 223 613 537 55 089 066 278 702 602
Ovrig cancer 134 329 663 95276 579 229 606 242
Totalt 415 945 770 153 743 209 569 688 979
Per patient*
Leukemi 734 210 482 509
CNS 3288 434 3 060 504
Ovrig cancer 1119 414 972 210

* Alla diagnosticerade 2015

4.6 Kostnader for tillfillig sjuklighet och permanent nedsatt produktivitet

Forluster av marknadsproduktion uppstar inte enbart som en konsekvens av mortalitet och
permanent arbetsoférmédga, utan ocksd till foljd av permanent bortfall av produktivitet.
Permanent nedsatt produktivitet uppstar, exempelvis, som en foljd av ofullstindig skolgang, dalig
anknytning till arbetsmarknaden och reducerad arbetskapacitet. De barn som overlevt en
cancersjukdom i barndomen har i genomsnitt ligre marknadsinkomster och 16per en hégre risk
att permanent std utanfor arbetsmarknaden, dn individer ur en jimférelsepopulation som inte
haft cancer. Permanents bortfall av produktivitet har vi uppskattat genom den arbetsléshet som
barncanceréverlevarna uppvisar utéver jimforelsepopulationens, och de ldgre observerade
marknadsinkomsterna. Risken for att vara arbetsls har himtats frin Boman et al. (2010).

Vad giller sjukskrivningar har vi ingen direkt information om barncancerdverlevares
kortidsfranvaro fran arbete. Det inkomstmitt vi anvinder kan dock sigas reflektera bade effekter
av sjukfranvaro samt nedsatt produktivitet. De barn som 6verlevt leukemi hade en genomsnittlig
arlig nettoinkomst om 203 334 kronor. Motsvarande siffror f6r de som 6verlevt CNS cancer
respektive 6vrig cancer var 188 394 kronor och 203 683 kronor. Jimforelsepopulationen hade en
arlig nettoinkomst om 211 581 kronor (Boman et al., 2010).

Forildrar till barn som insjuknar i cancer dr borta frin arbetet med sjuklon i stérre utstrickning

an forildrar till friska barn (Hjelmstedt et al.,, 2017). Vi har anvint skillnaden mellan antalet av
torsikringskassan ersatta sjukdagar mellan dessa tva forildragrupper som ett matt pa effekten av
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att ha ett barn med cancer pa antalet sjukdagar. Hjelmstedt et al. rapporterar bade skillnaderna 1
ersatta dagar mellan en virdande foéraldrapopulation och en kontrollpopulation och skillnaden
mellan ersatta dagar mellan en population foérildrar vars barn avlidit och en kontrollpopulation.
Inkomstuppgifter har insamlats f6r samma populationer. Det skall noteras att de berdkningar vi
utfor endast avser, for varje sjukfall, de dagar som Overstiger 14 sjukdagar. Alltsda dr de
uppskattningar vi erhaller av vilka effekter barncancer har pa kostnaderna for forildrars
sjukfranvaro med stor sannolikhet en visentlig underskattning av de verkliga kostnaderna.
Kostnaderna ar uppdelade pa behandlingstid respektive tiden efter behandling.

Figurerna 3 — 5 illustrerar skillnaden mellan antalet ersatta sjukdagar, over tiden frin barnets
diagnos och sju ar framat i tiden, f6r mammor respektive pappor till barn som insjuknat i cancer
ar 2015 och jimforelsepopulationen. Efter sju ar dr har foraldrar till barn med cancer och
forildrar ur kontrollpopulationen i stort sett samma monster for ersatta sjukdagar. Forildrar till
barn som avlidit uppvisar ett delvis annat sjukskrivningsmonster med fler dagar aren efter
dodsfallet. Efter tre — fyra dr dr storre delen av skillnaden mellan dessa forildrars och
jimforelsepopulationens sjukskrivningsmonster borta. Figurerna 6 — 8 illustrerar den férvintade
skillnaden mellan antalet ersatta dagar mellan forildrar till barn som avlidit 1 cancer som
diagnosticerats 2015 och jaimférelsepopulationen.

Figure 3. Antalet ersatta sjukdagar till foljd av Leukemi.
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Figure 4. Antalet ersatta sjukdagar till foljd av CNS. Fordldrar till dverlevande
barn
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Figure 5. Antalet ersatta sjukdagar till féljd av ovrig cancer. Foraldrar till
ovelevande barn
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Figure 6. Analet ersatta sjukdagar till foljd av Leukemi.
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Figure 7. Antal ersatta dagar till foljd av CNS. Fordldra till avlidna
barn
2500
2000 — —
1500 —

1000

—~\
s00 N\

aril ar2 ar 3 ar 4 ars ario

m——rammor CNS  =———pappor CNS




Figure 8. Antalet ersatta dagar till foljd av ovrig cancer. Foraldrar till
avlidna barn
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Totalt kan det forvintas att 578 arsarbetstider forloras till f6ljd av sjukskrivningar bland forildrar
till barn som insjuknat 1 cancer dr 2015. Det totala virdet av den forlorade
marknadsproduktionen uppskattades till ungefir 156 miljoner kronor. I Tabell 11 sammanfattas
de kostnader for permanent nedsatt produktivitet hos de 6verlevande barnen och sjukfrinvaro
bland férildrarna som uppstir pa grund av den barncancer som diagnosticerades ar 2015.
Kostnader for foraldrarnas sjukskrivningar redovisas uppdelat pa perioderna 0 — 2 ar respektive 3
— 7 ar efter barnets insjuknande. Syftet med uppdelningen dr att sdrredovisa
sjukskrivningskostnader som uppstir under behandlingstiden fran de sjukskrivningskostnader
som uppstar efter avslutad behandling.

Tabell 11: Totala férvintade kostnader till f6ljd av nedsatt produktivitet respektive sjukfranvaro.

Alder vid diagnos
Barns nedsatta produktivitet
Diagnos 0-14 15-19 Totalt
Leukemi 1127 774 189 29 458 968 1157233156
CNS 799 279 347 107 400 532 906 679 878
Ovrig cancer 1256 116 833 451 474 511 1707 591 344
Totalt 3183170 369 588 334 010 3771504 379
Per patient*
Leukemi 14 275 623 4 208 424
CNS 11 253 524 5 445 759
Ovrig cancer 14 301 519 4 004 154
Forildrars sjukskrivningar
0—2arefter 3-—7arefter 0-2 arefter 3 -7 ar efter
diagnos diagnos diagnos diagnos
Leukemi 16 296 333 9 680 646 1916 938 1123861 29017778
CNS 18243204 10889 590 4618 959 2783408 36535161
Ovrig cancer 30 793 061 18 422 984 25784 043 15354 691 90 354 779
Totalt 65332598 38993220 32 319 940 19 261 960 155907 718
Per patient*
Leukemi 206 283 122 540 273 848 160 552
CNS 268 282 160 141 256 609 154 634
Ovrig cancer 256 609 153 525 263 102 156 681

* Alla diagnosticerade 2015
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Den permanent nedsatta arbetsmarknadsproduktiviten hos barncanceréverlevare innebir att en
produktion till ett férvintat virde om cirka 3.8 miljarder kronor forloras till £6ljd av barncancer
som diagnosticerades ar 2015. Virdet av den marknadsproduktion som foérloras pa grund av
forildrars sjukskrivning till f6ljd av insjuknandet ar 2015 beraknades uppga till totalt cirka 156
miljoner kronor.

4.7 ‘Totala indirekta kostnader

De totala férvintade indirekta kostnaderna till f6ljd av barncancer som diagnosticerades ar 2015
beriknades uppga till cirka 7.0 miljardet kronor. Detta innefattar fortidig dod och permanent
arbetsoférmaga respektive nedsatt produktivitet bland de Gverlevande barnen, och sjukfrinvaro
bland foérdldrarna till de drabbade barnen. Av dessa kostnader ir det enbart de som ir
torknippade med mortalitet (2.5 miljarder kronor) som 1 princip inte gir att paverka med
torbattrad rehabilitering och psykosociala insatser.

4.8 Utbildning

Boman et al. (2009) redovisar effekter av att ha haft cancer 1 barndomen pa uppnadd utbildning
senare 1 livet. FOr cancertyperna leukemi och Ovrig cancer dr skillnaderna gentemot
jimforelsepopulationen relativt sma. De som 6verlevt leukemi har ndgot ligre sannolikhet medan
de som Overlevt Ovriga cancertyper har en ndgot hogre sannolikhet att ha avslutat en hégre
utbildning. De som 6verlevt CNS tumérer uppvisar emellertid en betydande ligre sannolikhet att
ha avslutat en hogre utbildning (relative risk: 0.69). Da det galler avlutad obligatorisk grundskola
ar monstret det omvinda. Samtliga cancergrupper uppvisar en hégre sannolikhet att ha en
avslutad grundskola. De ekonomiska och livskvalitetsmassiga konsekvenserna av dessa effekter ar
inte direkt inkorporerade i vara berikningar. I viss utstrickning fangas utbildningseffekterna av
de inkomster som barncanceréverlevarna har jamfort med de som inte haft cancer i barndomen.

5 DIREKTA KOSTNADER

De direkta kostnaderna till f6ljd av sjukdom utgérs av virdet av de varor och tjanster som skulle
kunna ha producerats om inte en del av produktionsutrymmet tagits i ansprak av produktionen
av hilso- och sjukvard. I detta avsnitt redovisas de direkta kostnaderna till f6ljd av behandling av
barncancer. Vi redovisar sluten- respektive Oppenvardsutnyttjandet som barncancer som
diagnosticerats ar 2015 medfort. Det skall noteras att priserna for sluten och 6ppenvardsfall inte
inkluderar den likemedelskonsumtion som himtats ut av patienten eller patientens foraldrar pa
apotek. All information har himtats ut Sveriges Kommuner och Landstings KPP (kostnad per
patient) databas.

5.1 Slutenvard

I tabell 12 redovisas slutenvardskonsumtionen till foljd av behandling av barncancer.
Redovisningen ar uppdelad pa min och kvinnor samt pa aldersgrupperna 0 — 4,5 -9, 10 — 14,
respektive 15 — 19. I samma tabell redovisas ocksd kostnader per vardtillfille och totala
kostnader.

Tabell 12: Antalet slutenvardstillfillen och kostnader for slutenvard till f6ljd av barncancer ar
2015.
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Alder vid diagnos

Diagnos 0-4 5-9 10-14 15-19 Totalt
Leukemi 257 182 91 52 582
CNS 99 72 67 71 309
Ovrig cancer 546 302 355 482 1685
Totalt 902 556 513 605 2576
Kostnad per
vardtillfille
Leukemi 98 629 87 977 158 421 111 413
CNS 85 353 97 800 94 575 74 862
Ovrig cancer 57 642 43 459 74 691 105 433
Kostnad
Leukemi 25 347 653 16 011 814 14 416 311 5793 476 61 569 254
CNS 8 449 947 7 041 600 6 336 525 5315 202 27 143 274
Ovrig cancer 31 472 532 13124 618 26 515 305 50 818 706 121 931 161
Total
kostnad 65270 132 36178032 47268 141 61927 384 210 643 689

Kostnad for ett slutenvardstillfalle f6r durig cancer har satts till de kostnader som finns i Sveriges
Kommuner och Landstings KPP databas for malign tumor 1 extremiteterna.

5.2 Oppenvard

I tabell 13 redovisas Oppenvardsutnyttjandet till foljd av behandling av barncancer.
Redovisningen dr uppdelad pa min och kvinnor samt pa édldersgrupperna 0 — 4, 5 -9, 10 — 14,
respektive 15 — 19. I samma tabell redovisas ocksd kostnader per vardtillfille och totala
kostnader.

Tabell 13: Antalet 6ppenvardstillfillen och kostnader f6r 6ppenvard till f6ljd av barncancer ar
2015.

Alder vid diagnos
Diagnos 0-4 5-9 10-14 15-19 Totalt
Leukemi 1357 2303 883 445 4988
CNS 238 585 482 481 1786
Ovrig cancer 6148 4 234 5424 7751 23 557
Totalt 7 743 7122 6789 8677 30 331
Kostnad per
vardtillfille
Leukemi 3970 3970 3970 4292
CNS 3970 3970 3970 4292
Ovrig cancer 3970 3970 3970 4 292
Kostnad
Leukemi 5387 290 9142910 3505510 1909 940 19 945 650
CNS 944 860 2322450 1913 540 2064 452 7 245 302
Ovrig cancer 24 407 560 16 808 980 21 533 280 33 267 292 96 017 112
Total
kostnad 30 739 710 28 274 340 26 952 330 37 241 684 123 208 064

Kostnad f6r ett 6ppenvardstillfille redovisas i Sveriges Kommuner och Landstings KPP databas
tor dldersgrupperna 0 — 14 respektive 15 — 24. Kostnaden for ett Oppenvardstillfille for
aldersgrupperna 0 — 4, 5 — 9 respektive 10 — 14 har déirfér antagits vara den samma. Kostnaden 1
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aldersgruppen 15 — 19 har antagits vara den samma som kostnaden i aldersgruppen 15 — 24. 1
samtliga fall har kostnaden f6r onkologisk vard anvints.

5.3 Totala direkta kostnader

De totala direkta kostnaderna for behandling av barncancer ar 2015 beriknades till cirka 334
miljoner kronor. Av dessa behandlingskostnader utgér slutenvard ungefir 63 procent.

5.4 Kostnader for psykosocialt stod

I en nyligen genomford kartliggning av det psykosociala stodet som ges till barn med cancer och
deras familjer vid de sex barncancercentren i Sverige framkom som generell slutsats att stodet
bedoms som otillrickligt (Pirhonen, 2017). I karliggningen gjordes ingen kvantifiering av det stod
som ges i nuliget. Ingen annan studie har genomfoérts dir det psykosociala stodets omfattning
kartliges. Det dr dirfér inte mojligt att 1 nuldget berdkna kostnaderna fér de resurser som det
psykosociala stédet faktiskt ianspraktar, utan tillgang till individuell registerinformation avseende
vardutnyttjande. Detta ligger utanfér ramarna for den hir studien. Vi genomfor istillet
berikningar av kostnaderna for psykosocialt stod for ett antal tinkta scenarier dar det
psykosociala stodet varieras i omfattning och jimférs med ett utgangslige som dr tinkt att
representera den nu radande situationen. Omfattningen av det psykosociala stodet 1 utgangsliget
har uppskattats utifran de kvalitativa uppgifter som limnats i Pirhonens kartliggning.

Vi antar att en familj bestar av ett cancerdrabbat barn, med ett syskon och tva féraldrar. I vérat
buvudalternatiy  (utgangsliaget) for det psykosocial stodets omfattning antar vi att det
cancerdrabbade barnet och 6vriga familjemedlemmar beséker kurator vid ett tillfille under forsta
aret efter insjuknandet. 1 jamforelsealternativet (utokat psykosocialt stod) antar vi att (1) de
cancerdrabbade barnen bestker likare, sjukskoterska, kurator respektive psykolog en gang per
kvartal under det forsta aret efter det att diagnosen stillts, (2) de cancerdrabbade barnen triffar
kurator respektive psykolog en giang per ar fran ar 2 till ar 5 efter det att diagnosen stillts, (3)
forilder respektive syskonet triffar kurator respektive psykolog en gang per kvartal under det
forsta aret efter det att diagnosen stillts, och gang per ar direfter fram till 5 ar efter det att
diagnosen stillts. Vi anvinder den kostnad per besok hos vardera personalkategori som redovisas
1 Sveriges Kommuner och Landstings KPP databas (likarbesck: 4 075 kronor, besék hos
sjukskoterska: 3 908 kronor, besok hos kurator: 1 528 kronor, och besék hos psykolog: 3 886
kronor). Detta resulterar i en total kostnad f6r det psykosociala stédet, under nuvarande klinisk
praxis (huvudalternativet), om 4.8 miljoner kronor avseende de barn som insjuknade i cancer ar
2015. Motsvarande kostnad i jimforelsealternativet uppgar till 50.1 miljoner kronor. I tabellerna
14 och 15 illustreras omfattningen av det psykosociala stodet i radande situation respektive i
jimforelsealternativet. Stédets totala kostnader i jimforelsealternativet, uppdelat pé typ av cancer
och aldersgrupper, rapporteras i Tabell 16. Per diagnosticerat barn kostar det psykosociala stédet
12351 kronor wunder nuvarande klinisk praxis, medan motsvarande kostnad i
jamforelsealternativet uppgar till 129 767 kronor, fér femarsperioden.
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Tabell 14. Hustration av det psykosociala stédet enligt (antagen) raidande klinisk praxis.

Tillfallen per ar

Ar1 Ar2 Ar3-5

likare sjukskoterska kurator psykolog ldkare sjukskéterska kurator Psykolog likare sjukskoterska kurator psykolog
Leukemi

barnet 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
syskonet 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
forildrarna 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
CNS
barnet 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
syskonet 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
foraldrarna 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Ovrig
cancer
barnet 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
syskonet 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0

forildrarna 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0




Tabell 15. Illustration av det psykosociala stodet enligt studiens huvudalternativ.

Ar3_5

0
0
0

S O

oS O

Tillfallen per ar
Ar1 Ar2
likare sjukskoterska kurator psykolog ldkare sjukskéterska kurator Psykolog likare
Leukemi
barnet 4 4 4 4 0 0
syskonet 0 0 4 4 0 0
torildrarna 0 0 4 4 0 0
CNS
barnet 4 4 4 4 0 0
syskonet 0 0 4 4 0 0
torildrarna 0 0 4 4 0 0
Ovrig
cancer
barnet 4 4 4 4 0 0
syskonet 0 0 4 4 0 0
torildrarna 0 0 4 4 0 0

sjukskoterska kurator

o O

o O

o O

psykolog
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Tabell 16. Totala kostnader for det psykosociala stodet enligt studiens jamforelsealternativ.

kostnader Alder Totalt
0-4 5-9 10-14 15-19
Diagnos
Leukemi
barnet 1881298 1006276 568 764 306 258 3762596
syskonet 1 849 379 989 203 559 115 301 062 3698 758
fordldrarna 1 849 379 989 203 559 115 301 062 3698 758
CNS -
barnet 1531 289 568 764 875 022 787 520 3762596
syskonet 1 505 309 559 115 860 176 774 159 3698 758
fordldrarna 1 505 309 559 115 860 176 774 159 3698 758
Ovrig cancer -
barnet 2 318 809 875 022 2 056 302 4 287 609 9537 742
syskonet 2 279 467 860 176 2021 414 4 214 864 9375922
fordldrarna 2 279 467 860 176 2021 414 4 214 864 9375922

Totalt 16 999 706 7 267 050 10 381 500 15 961 556 50609 810

6 RESULTAT

I den hir studien har vi beraknat virdet av produktionsbortfall och sjukviardskostnader orsakade
av barncancer som diagnosticerades under ar 2015. Berikningarna av produktionsbortfall
inkluderade fortidig déd och permanent nedsatt produktivitet hos barncancerdverlevarna, och
sjukskrivningar hos barnens forildrar. Totalt berdknades dessa indirekta kostnader uppga till 7.0
miljarder kronor. Dirav dr 65 procent kostnader som i mer eller mindre stor utstrickning skulle
kunna undvikas med en forbattrad rehabilitering och psykosocialt omhindertagande. De direkt
kostnaderna — behandlingskostnader — som barncancer som diagnosticerades ar 2015 orsakade
beriknades till 334 miljoner kronor. Kostnaden fér det psykosociala stéd som antogs i
jimforelsealternativet ovan ar alltsa vasentligen mindre 4n de minskade produktivitetsforluster
som en forbittrad arbetsmarknadsproduktivitet hos Overlevarna och firre sjukskrivningar hos
torildrarna skulle kunna bidraga till.

I nidsa avsnitt genomfor vi berikningar av det psykosociala stodets kostnadseffektivitet, under
forsiktiga antaganden om de effekter som stodet har.

6.1 Kostnadseffektivitet

Studiens huvudsyfte var att berikna en grins for psykosociala stodinsatsers effekt. Vi
konstaterade att produktionsbortfall till ett ungefirlig virde av 4.5 miljarder kronor utgor ett tak
for effekten av psykosociala insatser gillande de drabbade barnens arbetsmarknadsproduktivitet
och férildrarnas sjukskrivningar. Ett tankeexperiment kan illustrera potentialen hos ett forbittrad
psykosocialt stod. Antag att forildrarna till de barn som insjuknar i cancer reduceras sin
bortavaro fran arbetet med 30 procent med hjilp av, eller till f6ljd av, det psykosociala stéd som
skissades ovan. Detta skulle reducera kostnaderna for dessa forildrars sjukskrivningar med
ungefir lika stort belopp som den psykosocial insatsen kostar. Det psykosociala stodet skulle
alltsd 1 detta fall vara sjilvfinansierande, aven om inga andra effekter skulle uppnas.

Di det giller livskvalitet dr berdkningarna mer beroende av de antaganden vi gjort. Enligt de tre
huvudalternativen férloras 12 438, 15 126 respektive 16 577 kvalitetsjusterade levandsar (QALY's)



enligt alternativen svag, mattlig och stark paverkan pa livskvaliteten. Vi genomforde
kostnadseffektivitetsberakningar under antagandena att livskvaliteten fo6r de drabbade barnen och
deras familjer forbdttras fran mattligt till svag paverkan och fran stark till mattlig paverkan genom
att anvinda psykosocialt stod enligt jimforelsealternativet istillet for enligt radande praxis.
Beriakningarna utférdes for tre olika antaganden om effekterna av det psykosociala stodets effekt
pa forildrarnas sjukskrivningar tiden tva ar efter barnets diagnos: att sjukskrivningarna inte
paverkas, att de minskar med 5 procent, respektive att minskningen dr 25 procent. Kostnaderna
for ett ytterligare kvalitetsjusterat levnadsar varierade mellan ungefir 12 000 kronor och 36 000
kronor (12000 respektive 36 000 kronor for en ytterligare QALY). Dessa kostnader per
kvalitetsjusterat levnadsar ar 1 samtliga fall betydligt ligre an den informella grins for nir en
atgird skall betraktas som kostnadseffektiv. Berdkningsresultaten for de olika alternativen och for
de olika diagnosgrupperna visas i Tabell 17.

Tabell 17. Kostnadseffektivitetskvoter for de olika berdkningsalternativen.

Sjukskrivningar minskar 0 % Forandring i livskvalitet
(tva ar efter diagnos)

Mattlig till Svag Stark till Mattlig

Leukemi 16 309 31590
CNS 19 962 36 624
Ovrig Cancer 19 590 35677
Sjukskrivningar minskar 10 %

(tva ar efter diagnos)

Leukemi 15 520 30 061
CNS 18 995 34 851
Ovrig Cancer 18 421 33 548
Sjukskrivningar minskar 15 %

(tva ar efter diagnos)

Leukemi 12 362 23 944
CNS 15 130 27 760
Ovrig Cancer 13742 25 028

Berikningarna inkluderade inga antagna effekter av psykosocialt stod enligt jamforelsealternativet
(jamfort med radande praxis) pa forildrarnas sjukskrivningar under barnets behandlingstid, pa
barnens framtida arbetsmarknadsbeteende eller arbetsoférmaga. Detta innebir att vid en relativt
liten forbittring av barncanceroverlevarnas marknadsproduktivitet och/eller minskning av risken
for permanents arbetsoférmaga kommer det psykosociala stodet (enligt jimforelsealternativet) att
vara kostnadsbesparande. Dessutom dr det psykosociala stédets omfattning enligt
jimforelsealternativet sannolikt visentligt storre dn vad som skulle krivas for att uppna de
effekter som vi har diskuterat, vilket innebir att de kostnadseffektivitetskvoter som berdknats
sannolikt utgér en Ovre grians for kostnaden per kvalitetsjusterat levnadsar. I en randomiserad
studie undersokte Kazak et al. (2004) effekterna av en psykosocial intervention (Surviving Cancer
Competently Intervention Program) pé tonariga 6verlevares och deras forildrars posttraumatiska
stressymptom. Studiens resultat tyder pd att posttraumatiska stressymptom kan reduceras med
psykosocialt stod. Den intervention som studerades motsvarar resursmassigt det forsta arets stod
1 varat jamforelsealternativ.

Den enskilt storsta indirekta kostnaden som cancer hos barn medfor ir f6rknippad med ir den
framtida marknadsproduktiviteten. Inkomsterna (som kan ses som ett matt pa produktivitet) ar
ligre och arbetslésheten hogre bland barncanceréverlevare dn hos den del av befolkningen som
inte haft ndgon cancersjukdom i barndomen. Eftersom virdet av inkomstskillnaderna mellan
Ovetlevare och den O6vriga populationen taget 6ver hela arbetslivet dr betydande skulle
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psykosociala stodinsatser som ger endast en liten forbittring av barncancerdverlevarna
produktivitet ge stora utslag for den beridknade kostnadseffektiviten for dessa insatser. De
ovanstaende kostnadseffektivitetsberdkningarna inkluderade inte heller effekter pa foraldrarnas
sjukskrivningar under barnets behandlingstid. Den beriknade kostnadseffektiviteten hos
psykosociala stodinstatser skulle alltsa ytterligare forbattras om ocksa sjukskrivningar under
behandlingstiden inkluderades. Det dr ocksd viktigt att notera, som tidigare papekats, att de
sjukskrivningar som tagits med i vara berikningar endast dr de av fOrsikringskassan ersatta
sjukdagar. Detta innebir att inga sjukskrivningstillfillen som varat kortare tid dn tva veckor finns
med 1 berakningarna. Sannolikt dr kostnaderna for korta sjukskrivningar som kan relateras till
barncancer betydande. Ytterligare forbattring av den beriknade kostnadseffektiviteten hos
psykosociala stodinsatser uppnas alltsd 1 den utstrickning dessa sjukskrivningar minskar som ett
resultat av stodinsatserna.

I en nyligen publicerad studie rapporterar Willems et al.(2017) kliniskt signifikanta effekter av
webbaserad  psykosocialt stddjande intervention (Cancer aftercare guide). Forfattarna
argumenterar for att interventionens liga kostnad gor den limplig som ett redskap for att
identifiera och utvirdera individuella stdbehov.

7 DISKUSSION

Dié ett barn drabbas av cancer paverkas barnets och den omgivande familjens livssituation
negativt. Detta visar sig bland annat genom att barncanceréverlevarnas framtida
arbetsmarknadssituation paverkas och genom att férildrarna ar sjukskrivna i en visentligt storre
omfattning dn andra férildrar. Studier visar att de som Ovetlever en cancersjukdom i barndomen
har sjuk- eller aktivitetsersittning (tidigare fortidspension) i storre utstrickning dn de som inte
haft en cancer sjukdom i barndomen, har ligre genomsnittliga inkomster 4n de som inte har haft
cancer i barndomen, och att foérildrarna till barn som insjuknat i cancer ir sjukskrivna
mangdubbelt mer dn andra foraldrar under flera ar efter barnets diagnos (Hjelmstedt et al., 2017).
Dessa arbetsmarknadsrelaterade effekter medfor samhallsekonomiska kostnader som uppgar till
ungefir 4.5 miljarder kronor f6r de barn som insjuknar i cancer under ¢# ar. De kostnader som
uppkommer pa grund av Gverlevarnas permanenta sjuklighet, ligre arbetsmarknadsproduktivitet
och forildrarnas sjukskrivningar skulle potentiellt delvis kunna undvikas genom atgirder som
stodjer barnens utveckling och underlittar foraldrarnas situation under och efter behandling.
Visst stod finns 1 den vetenskapliga litteraturen for att fordldrars livssituation kan paverkas
positivt genom stédjande interventioner (Cernvall et al., 2015; Lindstrém et al., 2016). Vi har
tidigare namnt att stodfunktioner och uppféljande hilso- och sjukvard uppfattas som otillrickliga
av Overlevarna och deras forildrar (Hovén et al., 2017, 2015). I en studie bland svenska foraldrar
till barn som insjuknat i cancer framgar att dessa fordldrar i stor utstrickning upplever det
psykosociala stodet som otillrickligt (Poder et al., 2008).

7.1 Forskningsliget

I arbetet med den hir studien har vi summerat kunskapsliget avseende lingtidseffekterna av
cancer i barndomen och effekterna av olika typer av rehabiliteringsinsatser. Aven om de senaste
arens forskning genererat mycket ny kunskap kvarstar visentliga kunskapsluckor. Frimst giller
detta kunskap om psykosociala interventioners effekter pa barncanceréverlevares och deras
familjers livsvillkor. Mer precist giller det den exakta kopplingen mellan, 4 ena sidan en
interventions utformning och omfattning, och barncanceréverlevares livskvalitet, skolgang, och
arbetsmarknadsuppférande och férildrars livskvalitet och arbetsmarknadsuppférande, a den
andra sidan. Randomiserade kontrollerade studier saknas nistan helt (Kazak et al., 2004, ir ett
undantag). Detta innebdr att man egentligen inte kan kvantifiera effekter pa livskvalitet och
sjukskrivningar av ett visst psykosocialt stdd med vanlig vetenskaplig sikerhet.
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Vi kan dock konstatera att effekterna av psykosocialt stéd riktat till barncanceréverlevare och
deras familjer dr ett mycket aktivt och vixande forskningsomrade. I nuldget publicerade resultat
tyder pa att sidana insatser dr effektiva da det giller att utrusta och stodja 6verlevarna i deras
uppvaxt och som vuxna individer (Font-Gonzales et al., 2016; Mucci och Torno, 2015;
Overholser et al., 2015; Castellino et al., 2014; Enskir och Berterd, 2010; Bonneau et al., 2011;
Kazak et al, 2004). Dock existerar ingen evidens som kvantifierar relationen mellan utformingen
av psykosocialt stod, till barncancerdverlevare och deras anhériga, och de effekter som uppnas
for de cancerdrabbade barnen och deras familjer.

Den publicerade vetenskaplige litteraturen visar att de som 6verlevt CNS tumérer har en simre
total livssituation dn de som Overlevt andra cancertyper. De som 6verlevt CNS tumorer ir 1 storre
utstrickning dn andra barncanceréverlevare arbetslosa eller permanent arbetsoférmdégna, och har
en genomsnittligt ligre utbildningsniva (se, exempelvis, Dumas, 2106). Dessutom har den hir
gruppen ligre genomsnittlig inkomst dn andra barncanceréverlevare. Denna simre livssituation
tor CNS-cancerdverlevarna betyder att behovet av stodinsatser bland dessa personer ér stérre dn
bland de andra Gverlevarna. Mojligen innebér det ocksa att psykosociala stodinsatser dr mer
effektiva nir de riktas till CNS Overlevarna. Huruvida detta dr fallet dr en viktig framtida
forskningsfraga.

De interventioner som dr potentiellt effektiva begransar sig dock inte till psykosociala
stodinsatser. Mer direkt funktionellt inriktade interventioner har ocksa visat sig vare en mojlig viag
att stodja barncancerdverlevarna (Castellino et al., 2014). Castellino et al. gar bland annat igenom
evidensen avseende interventioner som riktar sig mot kognitiv dysfunktion. Sirskilt finner man
beligg for att barn som 6verlevt CNS cancer och som lider av kognitiva funktionsnedsattningar
kan forbittra den kognitiva funktionen med hjélp av den hir typen av insatser. Det visas ocksa att
vissa farmakologiska behandlingar férbittrar den kognitiva funktionen bland dessa 6verlevare.

Systematiska kunskapssammanstillningar har genomforts gillande effekterna av nutrition
respektive fysisk aktivitet f6r barncanceréverlevares halsotillstaind (Cohen et al., 2016; Braam et
al., 20106). I bada fallen konstateras det att kunskapsldget dr oklart, och att vidare forskning ar
nédvandig.

Avslutningsvis kan man konstatera att dven om kunskapsliget avseende effekterna av stédjande
interventioner riktade till barncanceréverlevare och deras familjer har visentliga kunskapsluckor
sa finns det Overtygande beldgg for att vissa typer av stodatgirder har stor potential att forbattra
overlevarnas livssituation. I den internationella vetenskapliga litteraturen argumenteras det for ett
mer systematiskt tillvigagangssitt vad giller langtidsuppfoljning av barncanceroverlevarnas
livssituation, vilket skall inkludera tidig identifiering av riskgrupper (exempelvis risken att inte
klara skolgang och den framtida arbetsmarknadssituationen) och riktade insatser mot dessa (King
et al., 2017; Mulder et al., 20106; Skinner, 2012; Gurney et al., 2009; Skinner et al., 20006). I den hir
studien har vi visat att de potentiella vinsterna med effektiva psykosociala stédinsatser ar
betydande och att sadana atgirder sannolikt ar kostnadseffektiva.

7.1.1  Framtida studier utifran svensk registerinformation

Svenska registerdata erbjuder stora moijligheter att ytterligare forbittra kunskapsliget avseende
barncancerévetlevarnas livssituation. Registerinformation kan ocksa utnyttjas dels f6r att
forbattra kunskapen om vilka stédinsatser som barncancerverlevare faktiskt far och har fatt, dels
for att relatera stodinsatsernas omfattning till utfall senare i livet. Sammanlinkning av de olika
totalbefolkningsregister som handhas av Socialstyrelsen och Statistiska Centralbyran ger fyllig
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longitudinell information om hilsa, hilso- och sjukvardsutnyttjande, utbildningsaktiviteter,
arbetsmarknadsuppférande och familjebildning. Sammantaget erbjuder dessa informationskillor
en till stor del outnyttjad killa till kunskapsforbittringar inom barncanceromradet.

Foljande specifika fragestallningar ar otillrickligt undersokta i den vetenskapliga litteraturen, och
ar alltsa potentiellt mycket fruktsamma omraden for framtida studier:

e Omfattning och utformning av de stodatgirder som barncancerdrabbade faktiskt erhaller,
e Lffekterna av cancer i barndomen pa utbildnings- och yrkesval,

e Permanent sjuklighet. Sjuk- eller aktivitetsersittning beviljas utifrin hilsogrunder. Kunskapen
om dessa for barncanceréverlevare ar otillracklig,

e Sjukskrivningar som inte omfattas av forsiakringskassans ersittning,

e LEffekterna av cancer i barndomen pa framtida hilsorelaterat beteende (r6kning, motion,
matvanor etc),

e Betydelsen av etnicitet f6r ovanstaende fragestéllningar.
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