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Barncancer: Nya fall

Nya fall av barncancer (0-14 ar) i Sverige
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Referens: Socialstyrelsen, Statistikdatabas for cancer



Cancer hos unga vuxna: Nya fall

Antal nya cancerfall i Sverige bland man 15-39 ar
Kalla: Socialstyrelsen, Statistikdatabas om cancer
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Unga canceroverlevare, en vaxande grupp!

 Risk att drabbas av sena komplikationer av sjukdom och behandling
* Somatiska seneffekter
* Psykiatriska seneffekter
* Vi moter dessa individer i varden!

e Vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer
* Uppfoljningsmottagningar for vuxna efter barncancer
* Ung Cancer, minKod

* Socioekonomiska konsekvenser i vuxenlivet?

* Barncancerfonden 2022: "Men sen da...? En forskningsoversikt om
barncanceroverlevares livsvillkor i en fragmenterad valfard”

* Viktiga att undersoka for underlag for uppfoljning och stéttning

Mojlighet att | al!
Referenser: Petersen C, et al. 2023; Kunskapsbanken 2024; Regional Cancercentrum i Oj Ig e a eva va °
samverkan 2024; Ung cancer; minKod; Altermark & Karlsson, Barncancerfonden, 2022



Socioekonomiska konsekvenser- svart att undersoka?

e Hur paverkas utbildning, sysselsattning, och inkomstmonster av att
ha behandlats for cancer som ung? Vilka riskgrupper finns?

e Svart att undersoka
e Varden far kontakt med de som har det tuffast

* Enkdatundersokningar eller fokusgrupper som tex annonserar pa sociala
medier far kontakt med de som klarar sig bra, eller sa svarar de som har ett
specifikt problem....

Registerstudier!



Halso- och populationsregister

Cancerregistret

Registret Over
totalbefolkningen Dodsorsaksregistret

Multigenerationsregistret : :
& 8 Patientregistret,

oppet och sluten

Medicinska
fodelseregistret

Palliativregistret Barncancerregistret

Lymfomregistret Testikelcancerregistret

Etikprovning! Pseudonymisering Saker forvaring av data!






SALICCS

o Socioeconomic Consequences in
SA L I CCS Adult Life after Childhood Cancer in

Scandinavia
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Syfte: Undersoka socioekonomiska férhallande och familjefaktorer bland langtidséverlevare av
barncancer, samtidigt som somatiska och psykatriska seneffekter tas i beaktande.

Nordiskt samarbete
Danmark: Kraeftens Bekaempelse; Sverige: Karolinska Institutet; Finland: Finska Cancerregistret
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@ SALICCS

e ~ 21 000 individer som overlevt barncancer (minst 5 ar)
* Diagnosticerade fran 1971 och framat
* Diagnosticerade vid 0-19 ars alder

e ~ 30 000 syskon

e ~ 103 000 individer i en matchad jamforelsegrupp fran
totalpopulationen

Referenser: Erdmann et al, Front Oncol 2021 11



@ SALICCS

Nationella Cancer

Register

Syskon till
barncancer-
Overlevare

\

5-ars overlevare

efter barncancer
Somatisk och

Nationella Lakemedelsregisterna psykiatrisk

halsoinformation

Matchad (ratio 1:5)
jamforelsegrupp fran
totalpopulationen

Medicinska Fodelseregisterna Registret over Totalbefolkningen

Nationella Patientregisterna . . LISA
Socioekonomisk

information Utbildningsregister

Kvalitetsregistret for barncancer (ALL) FoB

Referenser: Erdmann et al, Front Oncol 2021



Resultat?



Utbildning: Uppna gymnasiekompetens ]s

Individer som haft barncancer uppnar
gymnasiekompetens nagot senare an sina
jamnariga

Manga hade kommit i kapp vid 25 ars alder

Riskgrupper for att inte ha natt
gymnasiekompetens vid 25:
* Individer som haft en CNS tumor
* Individer som vardats for en psykiatrisk
sjukdom efter sin cancer

Skillnaderna var mindre fo6r de som insjuknat
under de senaste decennierna jamfort med
tidigare

Referens: Mogensen et al, BrJ Cancer 2024

www.nature.com/bjc British Journal of Cancer
ARTICLE W) Check for updates
Epidemiology

Educational attainment in survivors of childhood cancer in
Denmark, Finland, and Sweden

Hanna Mogensen = Giorgio Tettamanti(®', Line Elmerdahl Frederiksen?, Mats Talback', Juho Harkonen®*, Karin Modig’,
Camilla Pedersen?, Anja Kreyer?, Elli Hirvonen®, Anniina Kyronlahti®®, Mats Heyman’, Anna Sallfors Holmqvist®, Henrik Hasle (3,
Laura Madanat-Harjuoja™'?, Nea Malila(®°, Jeanette Falck Winther(®*'""?, Friederike Erdmann(®*'#'*'* and Maria Feychting"'*

© The Author(s) 2023
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Sysselsattning och arbetsloshet *ﬁg\

* En l3gre andel individer som har haft barncancer ar i sysselsattning i 30-50
ars aldern jamfort med jamforelseindivider och syskon.

* Forklaringen till skillnaden i sysselsattning var halsorelaterad arbetsloshet.
Knappt 10% av de som haft cancer som barn var vid 30 ars alder
arbetslosa av halsorelaterade skal, vilket var dubbelt sa vanligt som i

jamforelsegruppen.

Referens: Frederiksen et al Lancet Reg Health 2022

Employment status and occupational positions of
childhood cancer survivors from Denmark, Finland and
Sweden: A Nordic register-based cohort study from the
SALICCS research programme

Line Elmerdahl Frederiksen,™* Camilla Pedersen,” Hanna Mogensen,” Luzius Mader,** Andrea Bautz,” Mats Talbick,” Health - Europe
Ellif Hirvonen,® Filippa Nybae Norsker," Henrik Hasle,* Nea Malila,* Laura Madanat-Harjuoja,*" Maria Feychting,” 202212 100258
Friederike Erdmann,™*" and Jeanette Falck Winther, ™"

The Lancet Regional



Inkomst: Risk for lag inkomst %

* Lag inkomst var nagot vanligare bland individer som haft barncancer jamfort med en jamnarig

grupp
* 18% vs 16%

e Det var mindre troligt att de som haft barncancer tog sig upp fran en lag inkomstgrupp.

Income disparities between adult childhood cancer
survivors and their peers—A register-based cohort study
from the SALiCCS research programme

Anniina Kyrénlahti'?® | Friederike Erdmann®*°® | Maria Feychting®® |
Line Elmerdahl Frederiksen®® | Elli Hirvonen'® | Liisa Maria Korhonen'?® |
Anja Krayer3 | Luzius Mader®”*® | Nea Malila'® | Hanna MogensenG |
Camilla Pedersen®® | Mats Talbick®® | Mervi Taskinen?’® |

Jeanette Falck Winther’® | Laura Madanat-Harjuoja'’® | Janne Pitkiniemi''"'?

Cancer Medicine i WILEY

Referens: Kyronlahti et al, Cancer Med 2023
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Flytta hemifran

* Unga vuxna som haft en
hematologisk cancer som barn hade

en lite lagre sannolikhet an
smforel tt flvtt Leaving the parental home, cohabitation, and marriage
Jamforelsegrupperna a ytia after a hematologic malignancy in childhood—A register-

hemifran based cohort study from the SALiCCS research program

® Vi d 3 O é rS é I d e r h a d e 90% aV Liisa Korhonen'?® | Hanna Mogensen® | Friederike Erdmann*® | Maria Feychting® |

Line Elmerdahl Frederiksen* | Elli Hirvonen' | Anja Kreyer* | Anniina Kyronlahti'?

i n d ivi d e r n a fI ytt at h e m ifr é n , i a | I a Nea Malila' | Camilla Pedersen® | Janne Pitkiiniemi®’ | Mats Talbick® |

Mervi Taskinen® | Jeanette Falck Winther*’ | Laura Mad:‘mat—H:c\rju()jal"‘3
tre grupper

WILEY

Referens: Korhoneni et al, Cancer Med 2024



Psykiatrisk halsa

Lancet Psychiatry 2022;
9:35-45

Psychiatric disorders in childhood cancer survivors in
Denmark, Finland, and Sweden: a register-based cohort
study from the SALiCCS research programme

Line Elmerdahl Frederiksen, Friederike Erdmann, Luzius Mader, Hanna Mogensen, Camilla Pedersen, Line Kenborg, Andrea Bautz, Mats Talbdgk,
Elli Hirvonen, Thomas Tjernelund Nielsen, Elisabeth Anne Wreford Andersen, Anna Sdllfors Holmgquist, Ole Sylvester Jergensen,
Jens Richardt Mellegaard Jepsen, Nea Malila, Henrik Hasle, Laura Madanat-Harjucja®, Maria Feychting®, Jeanette Falck Winther*

Det ar nagot vanligare att vardas for en
psykiatrisk sjukdom senare i livet bland
de som haft barncancer jamfért med

andra jamnariga

Pediatr Blood Cancer. 2024,71:€31361.
sychiatric disorders among survivors of childhood acute

ohoblastic leukemia in Denmark and Sweden

Den absoluta risken att vardas for en
psykiatrisk sjukdom bland ALL ly
overlevare ar lik den risk som finns for

jamforelsegrupperna. Den nagot Gitte V/Sgrensen? | HannaMogensen® | AnnaS.Holmqvist® | Line Kenborg® |
forhojda risken drevs ffa av Camifla Pedersen® | ThomasT.Nielsen® | Mats Talback® | Friederike Erdmann®’ |
Marianne Ifversen® | MariaFeychting® | Kjeld Schmiegelow?’ | Mats M. Heyman?°

HSCT/relaps

Jeanette F. Winther>!* | Henrik Hasle? | LineE.Frederiksen®



De som drabbas av cancer som unga vuxna da??!

@,

* Cancerfonden Felllowship i vardforskning, 3 ar CANCERFONDEN

» Socioekonomiska foljder av att ha haft cancer som tonaring eller ung vuxen,
med fokus pa individer som haft testikelcancer och lymfom

e Kanslig period i livet, vilket stod?
e Detta ar en grupp som vi behover studera mer

* Flera bra initiativ
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Implikationer..?

* Vi studerar specifika grupper av canceroverlevare, t.ex. med olika
diagnos, olika alder vid diagnos, for att hitta sarskilt utsatta grupper
som kan behova extra stod och insatser, dar samhallet behover satsa
mer resursetr.

e Att kanna till hur framtiden ser ut for de flesta kan ocksa ge mer
trygghet for drabbade familjer

‘ Méjlighet att leva vil!

e 07 Karolinska
UPPSALA ff? gi‘.:? Institutet
UNIVERSITET o S




Tack! Fragor och kommentarer?

hanna.mogensen@igp.uu.se

S\LA INJ‘)\

Q@ = Karolinska
UPPSALA C@%g Institutet

UNIVERSITET T 1@



Acknowledgements:

@ SALICCS team och medférfattare, bla:

SV, Karolinska Danish @%
S e )l s ;
%3%5;7 Institutet Eanear Hatitkite Q Finnish Cancer Registry
Maria Feychting Friederike Erdmann (Mainz university, Germany) Sirpa Heinavaara
Mats Talback Line EImerdahl Frederiksen Anniina Kyronlghti
Giorgio Tettamanti Gitte Vrelits Sgrensen Liisa Korhonen
Mats Heyman Jeanette Falck Winther Nea Malila

Line Kenborg Laura Madanat-Harjuoja
Henrik Hasle (Aalborg university)

Postdok-handledare | o
Registerhallare pa Socialstyrelsen, Statistiska

Ingrid Glimelius Centralbyran, Barncancerregistret,

UPPSALA Lymfomregistret, Testikelcancerregistret
UNIVERSITET

@ NordForsk mmmm o= Uppsala Cancerfond

CANCERFONDEN FONDEN



Anvandbara lankar for att planera registerforskning
inom onkologi

e Registerforskning.se — Ett nav for registerforskare

* Swedish network for register-based research: https://swe-reg.se/

 Socialstyrelsen, Statistikdatabas for cancer:
https://sdb.socialstyrelsen.se/if can/val.aspx

* Etikprovningsmyndigheten: https://etikprovningsmyndigheten.se/


https://www.registerforskning.se/sv/
https://swe-reg.se/
https://sdb.socialstyrelsen.se/if_can/val.aspx
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