Medicin och samhélle

Krav pa snabbare rapportering till
Cancerregistret, enligt ny foreskrift

Socialstyrelsens nya foreskrift om rapportering till Cancerregistret
innebér att tumérutbredning d4r anmalningspliktigt, att patologiavdel-
ningarna ska lamna uppgift om basalcellscancer och att rapporte-
ringen ska ske snabbare. Den som &r ansvarig for verksamhet inom
den regionala och lokala halso- och sjukvarden &r skyldig att se till
att uppgifterna rapporteras enligt foreskrivet satt. Sjukvardshuvud-
mannen maste alltsa se till att det finns rutiner och en fungerande in-
frastruktur for detta pa respektive klinik/avdelning.
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Il Intresset for cancersjukdomars ut-
veckling har alltid varit stort, och 1958
startades det svenska Cancerregistret.
Sverige var da det sista landet i Norden
att inféra en registrering. Genom aren
har registret fordndrats en del, men i stort
ser det ut p4 samma sétt som i borjan av
1960-talet. For att data ska vara jamfor-
bara med 6vriga lander och for att inter-
nationella riktlinjer for cancerrapporte-
ring ska foljas har det nu gjorts en for-
andring avseende de data som skall in-
foras i registret. Samtidigt &r syftet att
forsoka fa mer aktuell statistik. I dagsla-
get publiceras statistiken 18 manader ef-
ter utgdnget diagnosar. Aktuell informa-
tion dr ndgot som stindigt efterfragas,
vare sig man &r patient, anhorig, lékare,
forskare, journalist eller tillhor den in-
tresserade allménheten. For att kunna
tillmotesga dessa behov ér det av ytters-
ta vikt att registret &r s komplett och ak-
tuellt som mojligt.

Vad innebir den nya foreskriften?

Den storsta fordndringen ar att den som
ar ansvarig for verksamhet inom den re-
gionala och lokala hilso- och sjukvéarden
numera har uppgiftsskyldighet till can-
cerregistret, det vill siga det foreligger
en skyldighet att se till att uppgifterna
rapporteras enligt det foreskrivna sittet.
Sjukvardshuvudmannen maste ombe-
sorja att det finns rutiner och en funge-
rande infrastruktur pd respektive kli-
nik/avdelning som mdjliggor att anmé-
lan kan goras. Uppgiftsskyldigheten gél-
ler for de nyupptéckta tumorer, numera
dven basalcellscancer, och tumdrliknan-
de tillstand som pavisas vid klinisk och
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morfologisk undersdkning, annan labo-
ratorieundersdkning samt vid klinisk ob-
duktion. Uppgiftsskyldighet géller dven
de patienter som avliditi cancer. Varje ar
dr det namligen ungefar 2 000 individer
som fétt en underliggande dodsorsaks-
diagnos som &r cancer, men som aldrig
blivit anmald till registret. Detta géller
framforallt diagnoserna pankreas-, lung-
och prostatacancer.

Genom skriftliga avtal mellan lands-
tingen respektive de privata vardgivarna
och de regionala cancerregistren skickas
anmaélningarna, liksom tidigare, till det
regionala cancerregistret, som motsva-
rar det omrade dir patienten var folk-
bokford vid diagnostillfillet. De regio-
nala cancerregistren kontrollerar, kodar
och sammanstiller materialet infor leve-
ransen till Socialstyrelsen.

I Gvrigt ar det framforallt tre fordnd-
ringar sedan tidigare:

1. Uppgift om tumdrutbredning (stadium)
dr nu anmélningspliktigt. S& har lange
varit fallet i 6vriga nordiska lander och
dven internationellt. Tumorutbredning
ska anges nir underlag finns for att ta
stdllning till behandling eller d& primér-
kirurgi avslutats. Tumdrutbredning ska
inte anges for tumorer i hjarna och hjarn-
nerver, lymfom, leukemier och metasta-
ser fran okédnd primértumoér. For gyne-
kologiska lokalisationer ska dessa klas-
sificeras enligt FIGO, International Fed-
eration of Gynecology and Obstetrics,
(www.figo.org) och for dvriga tumorer
enligt TNM-systemet [1].

I forarbetet till den nya foreskriften
har nagra papekat det 6kade arbete som
rapportering av tumorutbredning kan in-
nebdra. Den sammantagna bedomning-
en har dock varit att det nu finns goda
forutséttningar for att denna rapporte-
ring skall kunna gé smidigt. For det fors-
ta behandlas cancerpatienter i allt storre
utstrickning av ldkare och sjukskoéters-

kor som é&r specialister inte bara inom
canceromradet, utan till och med pa en-
skilda cancerformer. Dessa har god till-
gang till bra information om tumérut-
bredning. For det andra finns for alltfler
cancerformer kvalitetsregister dar tu-
morutbredning regelmassigt rapporteras
med hog precision, och de regionala on-
kologiska centrumen kommer att utarbe-
ta rutiner for att kunna forenkla rappor-
teringen med en klinisk informations-
blankett (pa papper eller elektroniskt). I
Sverige har vi mycket battre forutsitt-
ningar 4n manga andra lénder, som re-
dan rapporterar tumdrutbredning att till-
fora Cancerregistret valid information
om tumdrutbredning. Denna informa-
tion kommer att gora Cancerregistret
mycket mer vérdefullt fér forskning —
detta giller savil etiologisk forskning
som behandlingsforskning. Till exempel
ar de trender av olika cancerdverlevnad
som vi ser mellan de nordiska linderna
omdjliga att tolka utan speciella studier
med fordelning av tumorutbredning.

2. Uppgift om basalcellscancer (sa kallat
basaliom) som inte tidigare biopserats
eller &r ett recidiv ska ldmnas av dia-
gnostiserande patologiavdelning. Den
kliniskt ansvarige ldkaren ska alltid, pa
remissen till patologiavdelningen, noga
ange tumorens lokalisation samt om tu-
mdoren tidigare biopserats eller ar ett re-
cidiv eftersom ingen separat anmélan
frén klinikern krévs till Cancerregistret.
Dessa remissuppgifter ar egentligen de-
samma som ocksé krivs for en god kom-
munikation mellan kliniker och labora-
torium och vad som erfordras for en god
klinisk praxis.

3. Snabbare rapportering till de regionala
cancerregistren dr nddvéndig eftersom
materialet fran de regionala registren nu
ska skickas in till Socialstyrelsen tio ma-
nader efter utganget diagnosar — vilket ar
betydligt tidigare &n forr. Rutinerna for
efterforskning av saknade uppgifter
kommer med hénsyn till detta att ses
over. En forhoppning &r att en tétare
kontakt mellan rapportdrer och mottaga-
re av informationen skall stimulera till
en battre infrastruktur for rapportering-
en.

Varfor finns hilsodataregister?

For att forebygga ohilsa och sjukdom
behdvs kunskap om orsakssamband
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Il Fakta
Cancerregistrets reglering

Cancerregistret startade 1958 med stdd av kungdrelse (1957:632)
om cancerregister, men sedan 1998 finns Lagen (1998:543) om hl-
sodataregister. Regeringen har med anledning av denna utfardat
forordning (2001:709) som reglerar Cancerregistret vid Epidemiolo-
giskt centrum (EpC), Socialstyrelsen. Socialstyrelsen har utfardat
foreskrift (2003:13) for hur uppgiftsskyldigheten till Cancerregistret
skall fullgoras.

Enligt férordningen far Cancerregistret anvandas for statistik, upp-
féljning, utvardering samt forskning och epidemiologiska under-
sokningar.

De personuppgifter som finns i Cancerregistret —och 6vriga hal-
sodataregister vid Socialstyrelsen — omfattas av sekretess enligt 9
kap 4 § sekretesslagen (1980:100). Enligt denna bestdmmelse ar
sekretessen absolut, det vill sdga uppgifterna far inte lamnas ut.
Sekretess géller dven vid utldmnande till andra avdelningar inom
Socialstyrelsen. Undantag fran den absoluta sekretessen finns
dock. Det géller uppgifter som behdvs for forskning och sta-
tistikdindamal. | dessa fall kan uppgiften Idmnas ut om det star
klart att den kan rdjas utan att den som uppgiften ror eller honom
narstaende lider skada eller men.

Efter sekretessprovning kan Socialstyrelsen [dmna ut identifierba-
ra uppgifter for forskningsdndamal. Huvudregeln &r da att behand-
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De regionala cancerregistren

Region Stockholm-Gotland
Onkologiskt centrum

Hus M8:01

Karolinska sjukhuset
17176 Stockholm

Uppsala-Orebro sjukvardsregion
Regionalt onkologiskt centrum
Akademiska sjukhuset

75185 Uppsala

Syddstra sjukvardsregionen
Onkologiskt centrum
Universitetssjukhuset

581 85 Linkdping

Sddra sjukvardsregionen
Regionala tumdrregistret
Universitetssjukhuseti Lund
22185 Lund

01 Stockholms l&n
09 Gotlands l&n

03 Uppsala lén

04 Sodermanlands l&n
17 Vérmlands l&n

18 Orebro ldn

19 Vastmanlands lan
20 Dalarna

21 Géavleborgs ldn

05 Ostergdtlands l4n
06 Jonkdpings ldn
08 Kalmar lan

07 Kronobergs ldn

10 Blekinge l&n

12 Skane ldn

13 Sddra Halland:
1315 Hylte
1380 Halmstad
1381 Laholm

enskilda personer kan identifieras.

lingen ska ha godkants av en forskningsetisk kommitté. Person-
uppgiftslagen (1998:204) lamnar d&ven méjligheten att behandla
uppgifter efter samtycke fran den enskilde. For att garantera
sekretesskyddet hos forskaren ska denne vid utldmnandet av upp-
gifterna underteckna ett férbehall som reglerar hur materialet
skall forvaras och far anvandas. Resultat fran forskningsprojekt
eller statistiska sammanstéllningar far aldrig presenteras sa att

413 45 Goteborg

901 85 Umeé

Vistra sjukvardsregionen
Onkologiskt centrum
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Norra sjukvardsregionen
Onkologiskt centrum
Norrlands Universitetssjukhus

13 Norra Halland:
1382 Falkenberg
1383 Varberg
1384 Kungsbacka
14 Véstra Gotaland

22 Vasternorrlands lan
23 Jamtlands lan

24 Vasterbottens lan
25 Norrbottens lan

mellan ohélsa och riskfaktorer. Uppgif-
ter om medicinska och andra forhallan-
den som kan ligga till grund for att ta
fram dessa kunskaper kan aterfinnas i
olika hdlsodataregister. For vissa frage-
stillningar innehdller registren i sig till-
rackliga data, for andra méste olika re-
gister kombineras. I en tredje typ av stu-
dier anvénds registren for att identifiera
personer for vilka man sedan inhdmtar
mer information genom journalstudier,
enkdter eller liknande.

Rikstdckande hilsodataregister an-
vénds for att kunna f6lja sjukdomars ut-
bredning i befolkningen, se forekomst
av séllsynta sjukdomar samt for att stu-
dera orsaker till sjukdomar och for att
folja och studera hilsotillstindet hos
hela befolkningsgrupper utifrdn bland
annat kon, alder, social bakgrund och
bostadsort. Ett Okande intresse finns
dven for att genom registren studera ef-
fekter av olika interventioner, till exem-
pel sekundirprevention, och mer omfat-
tande fordndringar i behandlingspolicy.

Epidemiologiskt centrum (EpC) pé
Socialstyrelsen ansvarar for tre hilsoda-
taregister, Cancerregistret, Medicinska
fodelse- och missbildningsregistret samt
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Patientregistret. Dessutom har Epidemi-
ologiskt centrum bland annat ansvaret
for dodsorsaksregistret och lakemedels-
statistik.

Genom aren har méangder av studier
grundat sig pa de centrala registren, som
visat sig vara en guldgruva for forsk-
ning. Nedan ges nagra exempel pé studi-
er som belyst intressanta fragestallning-
ar pa canceromradet:

e Med hjilp av Cancerregistret och
Doédsorsaksregistret har man kunnat ut-
virdera den screeningverksamhet for
brost- och cervixcancer som startade for
manga ar sedan. Man har genom en sam-
lad analys av de randomiserade forsoken
i Sverige kunnat visa att dodligheten i
brdstcancer minskat med 24 procent mer
i den grupp som erbjudits mammografi-
screening jamfort med kontrollgruppen
[2, 3]. Man har dven bdrjat utvardera ef-
fekterna av rutinscreening [4]. Insjuk-
nandet i livmoderhalscancer har sjunkit
med cirka 50 procent i Sverige sedan
borjan av 1970-talet, vilket till stor del
kan tillskrivas inférandet av screening
for livmoderhalscancer [5, 6].

e Genom en koppling av kvinnor som

behandlats med Ostrogen for klimak-
teriebesvir och Cancerregistret har man
funnit att dessa kvinnor har en 6kad risk
for brostcancer [7]. Arftliga och hormo-
nella faktorers paverkan for att insjukna
i brostcancer har vidare studerats. Ris-
ken att drabbas av brostcancer hos dott-
rar till mammor som hade fatt brostcan-
cer var ungefar fordubblad [8]. Andra
studier har visat att kvinnor som fott
barn tidigt i livet har ldgre risk att fa
brostcancer én de som inte fott barn eller
fott sitt forsta barn efter 30—32 ars alder
[9]. Graviditet har visat sig 6ka den kort-
siktiga risken att fa brdstcancer, men
barnafédande har en langsiktigt skyd-
dande effekt for att insjukna i bréstcan-
cer [10].

Dessa studier ar ett mycket litet ax-
plock av all viktig kunskap som kommit
fram genom registren.

Information pa nétet

P4 Epidemiologiskt centrums hemsi-
da (www.sos.se/epc) finns skriften
»Haélsodataregister rdddar liv och for-
béttrar livskvalitet« som ytterligare be-
skriver nyttan med hilsodataregistren.
Har finns ocksa det interaktiva fragepro-
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grammet »Folkhilsan i siffror« och an-
nan information som kan komma hélso-
och sjukvérden, forskare, allmidnheten
och beslutsfattare till nytta. I »Folkhél-
san i siffror« kan den intresserade f6lja
cancerregistrets statistik och framstilla
tabeller och grafer for egen information
eller for att informera andra. P4 ett enkelt
satt kan man f6lja statistiken ner till en-
skilda tumorlokalisationer och till olika
aldrar, for mén och kvinnor, ner pa lans-
niva och 6ver tiden. Statistiken blir for-
stas dnnu mer informativ nir man ocksa

far information om tumdrutbredning.
%

Potentiella bindningar eller javsforhal-
landen: Inga uppgivna.
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