cancerregistret







Ett halvt sekel med svenska

cancerregistret



ISBN: 978-91-85999-77-4

Artikelnummer: 2008-126-48

Grafisk form: AB Typoform

Foto: s. [4 Stefan Zimmerman, s. 23 Andrew Kolb/Scanpix/Masterfile,

s. 31 Kimmo Mintyld/Scanpix, s. 38 Wei Yan/Scanpix/Masterfile,

s. 43 Leif R Jansson/Scanpix, s. 48 privat, s. 53 Kennet Ruona, s. 58 Peter Knutson
Tryck: Edita Vdstra Aros, Visteras, november 2008



Innehall

12
14
18
21
27
34
4]
46
51

56
58
62

Forord

Cancerregistret 50 ar — Sveriges dldsta hilsodataregister

The Swedish cancer registry — international perspective

Svenska cancerregistret — det internationella perspektivet

Systematiskt arbete placerar Sverige i den epidemiologiska virldseliten
Cancerregistret som verktyg for att studera orsakssamband

Hur gors en registerbaserad studie?

Cancerregister — en viktig killa for studier om samband mellan cancer och arbetsmiljo
Arftlighetens betydelse for risken att utveckla cancer

Sociala faktorers samband med cancerrisker och 6verlevnad
Barncancer

Nagra visioner om cancerregistret i framtiden
- innovativa anvindningar och koppling till biobanker

Etik och forskning
Cancerregistret som kompass i folkhilsopolitiska beslut

Forfattarpresentationer






Forord

Varje &r drabbas mer dn 50 000 personer av cancer
i Sverige, ungefar lika méanga mén som kvinnor.
Under sin livstid kommer var tredje person nigon
gang att fi en cancerdiagnos och de flesta av oss har
nagon i var omgivning som har eller har haft cancer.
Det dr mycket vardefullt att kunna utnyttja hilso-
dataregister for statistik och forskning. Den kunskap
som genererats fran registren bidrar till att rddda liv
och forbattrar livskvaliteten for manga fler.

Det svenska cancerregistret ar ett av flera natio-
nella hilsodataregister som finns vid Socialstyrelsen.
Cancerregistret firar 50 ar av verksamhet och om-
fattar i dag uppgifter om 2,1 miljoner tumdrer och
1,9 miljoner personer som fatt en cancerdiagnos
under perioden 1958-2006. Sett i ett internationellt
perspektiv har Sverige haft stor nytta av den starka
traditionen av att arbeta for folkhélsa och socialt
vilstand i landet och av att det finns en allmén for-
staelse for att det dr anvindbart att ha befolknings-

Lars-Erik Holm
Generaldirektor

register. Den allmédnna uppfattningen ar ocksa att
det dr hog kvalitet pa de data som finns i cancer-
registret.

Vi behéver cancerregistret for att fa kunskap om
sjukdomens utbredning i befolkningen. Med regis-
terdata som grund finns det mojlighet att studera
riskfaktorer for olika cancersjukdomar, som det utan
registret annars skulle vara mycket svért att
hitta. Cancerregistret har ocksé utvecklats genom
aren. En av de senaste fordndringarna var att regist-
ret 2003 utdkades till att omfatta dven basalcellscan-
cer, som &r en relativt godartad form av hudcancer.

Haélsodataregistren ar en guldgruva for framfor
allt forskare men dven for méinga beslutsfattare. ”Ett
halvt sekel med svenska cancerregistret” innehaller
ett urval av texter som beskriver det svenska cancer-
registrets utveckling och anvindbarhet, ur ett fors-
karperspektiv, ur ett internationellt perspektiv och
dven ur ett samhéllsperspektiv.

Petra Otterblad Olausson
Chef for Epidemiologiskt centrum
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Cancerregistret 50 ar

— Sveriges dldsta hilsodataregister

BIRGITTA STEGMAYR & PETRA OTTERBLAD OLAUSSON

Varje ar drabbas mer dn 50 000 personer av cancer
i Sverige, ungefér lika manga mén som kvinnor.
Under sin livstid kommer var tredje person ndgon
gang att fi en cancerdiagnos och de flesta av oss
har nagon i var omgivning som har eller har haft
cancer. Det svenska cancerregistret omfattar 1 dag
uppgifter om 2,1 miljoner tumdrer och 1,9 miljo-
ner personer som fitt en cancerdiagnos under peri-
oden 1958-2006.

Registret startades 1958 med syftet att beskriva
hur utbredda och vanliga cancersjukdomar &r. I
takt med att medellivsldngden 6kat hade cancer
fatt en okad betydelse som dodsorsak och det be-
hovdes darfor en ingdende och fullstindig statistik.
I kungorelsen anges att hos ddvarande Medicinal-
styrelsen (numera Socialstyrelsen) “skall foras
register over fall av cancer och av sddana ddrmed
besldktade sjukdomar som styrelsen bestimmer”.
Sverige var da det sista landet i Norden som inrét-
tade ett nationellt register 6ver cancersjukdomar.

Uppgifterna i cancerregistret skyddas av absolut
sekretess. Det ér lagens starkaste sekretesskydd
och géller for alla nationella hilsodataregister.
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Undantag fran sekretessen géller endast for uppgif-
ter som behodvs for forskning och statistik samt
uppgifter som inte direkt kan kopplas till en enskild
individ. I de hér fallen kan uppgifterna ldmnas ut
om det star klart att de kan r6jas utan att den som
uppgifterna ror eller ndgon nérstdende lider men.
Det hir starka sekretesskyddet giller dven i forhal-
lande till andra delar av Socialstyrelsen. Det ar alltsa
endast det fatal personer som arbetar med registren
som kan ta del av uppgifterna. Statistik eller resultat
fran forskningsprojekt far aldrig presenteras sd att
enskilda personer kan identifieras.

I stort sett ser registret likadant ut i dag som det
gjorde vid start. Ett viktigt syfte med cancerregist-
ret &r att beskriva cancersjukdomarnas utveckling,
men dven att Gver tid gora internationella jamforel-
ser. Enligt 3§ 1 forordning (2001:709) om cancer-
register star att personuppgifter i cancerregistret
far behandlas for framstéllning av statistik, upp-
foljning och utvirdering av insatser for att forebyg-
ga cancersjuklighet, utvirdering av hilsokontroller
samt forskning och epidemiologiska undersékningar
inom canceromradet.



Alla som bedriver verksamhet inom hélso- och
sjukvérd ska lamna uppgifter till registret, oavsett
om det dr vardgivare inom landsting, kommun eller
privat sektor. Det innebdr att varje cancersjukdoms-
fall oftast kommer att anmélas flera ganger: bade
fran patolog/cytolog och fran klinisk verksamhet.
Den hér rutinen &r en forutsittning for att registret
ska kunna vara tillforlitligt och fullstindigt.

Sedan 1984 finns det sex onkologiska centra
som inrdttades for att ansvara for var sitt regionalt
cancerregister, bistd med regional cancerstatistik
och utarbeta vardprogram for tumorsjukdomar.
Den 16pande anmélningen av cancerfall fran bland
annat kliniker, laboratorier och patologer gors darfor
inte direkt till cancerregistret vid Socialstyrelsen,
utan till regionala onkologiska centra. Efter kontroll
och diagnoskodning av canceranmalningarna skick-
as materialet drligen till Socialstyrelsen, ddr det fors
in i det nationella cancerregistret.

Pa Socialstyrelsen arbetar bland annat statistiker
och epidemiologer som gor ytterligare kvalitets-
kontroller av inskickade data, samt sammanstéller
och redovisar informationen. For de patienter som
avlider kompletteras registret med uppgifter om
dodsdatum och dodsorsak fran dodsorsaksregistret.
Frén Statistiska centralbyran hdmtas information
om eventuell migration och uppgifter om huruvida
personen fortfarande ar folkbokford i landet. Varje
ar sammanstdlls officiell statistik Gver antal can-
cerfall, typ av cancer, frekvens for insjuknande i
cancer (incidens) och tidstrender i rapporten ’Can-
cer Incidence in Sweden”. Liknande information
presenteras ocksa i den populirvetenskapliga rap-

porten ”Cancer i siffror” som tas fram i samarbete
med Cancerfonden.

Alla elakartade och vissa godartade tumorer
som uppticks ska anmalas till registret med infor-
mation om tumorens egenskaper, patientens per-
sonnummer, kén och hemort vid tidpunkten for
diagnosen (lan, kommun och forsamling), samt nér
och pa vilket sjukhus eller annan vardinrattning
som diagnosen stélldes. Mer detaljerad informa-
tion finns i den aktuella cancerregisterforeskriften
(SOSFS 2006:15).

Cancerregistret har utvecklats genom éaren. En
av de senaste forindringarna var att registret ar
2003 utdkades till att omfatta dven basalcellscancer
som &r en form av hudcancer. Basalcellscancer ar
den vanligaste cancerformen. Ar 2006 rapportera-
des cirka 35 000 personer till registret med den
diagnosen. Andra fordndringar som gjorts under
de senaste dren &r att dven information om tumor-
utbredning nu dr anmélningspliktig. Den hér infor-
mationen dr mycket viktig bland annat for de som
anvénder registret for etiologisk och behandlings-
inriktad forskning.

Forskare och likemedelsforetag har utvecklat ett
vaccin mot humant papillomvirus (HPV), som ar
inblandat i utvecklingen av livmoderhalscancer. Att
vaccinera unga flickor kommer att bli allt vanligare
i samhdllet, men det stéller krav pa att det sker en
uppfoljning av effekterna av dessa insatser. Har
kommer cancerregistret att fa en central roll med
de data som redan idag samlas in, men ocksa med
den utokade informationen som kommer behdvas
for att utvirderingen ska kunna goras.
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Registret behovs for att fa kunskap om cancer-
sjukdomarnas utbredning i befolkningen. Med
registerdata som grund finns det dven mojlighet
studera riskfaktorer for olika cancersjukdomars
som det utan registret skulle vara mycket svart att
hitta. Det hdr kan goras i hela befolkningen eller i
olika grupperingar, till exempel i olika dldrar och
kon. Efter lankning av cancerregisterdata med in-
formation fran Statistiska centralbyran kan forska-
re dven studera férekomsten av cancer i grupper
med olika socioekonomisk bakgrund. Dessutom
gar det att studera om férebyggande insatser och

behandlingar som sétts in har den gynnsamma
effekt som man onskat.

Hélsodataregistren dr en guldgruva for framfor
allt forskare men dven for ménga beslutsfattare.
Arligen anvinds cancerregistret av manga forskare
och under drens lopp har ett stort antal artiklar och
vetenskapliga sammanstéllningar publicerats med
uppgifter fran cancerregistret. Registeruppgifterna
har bidragit till de nationella och internationella
riktlinjer som géller vid behandling av olika can-
cersjukdomar.

VAR KAN JAG HITTA DATA OCH STATISTIK FRAN CANCERREGISTRET?

Pa Socialstyrelsens webbplats (www.social-
styrelsen.se) hittar du statistikpublikationer
fran Cancerregistret: bland annat ”Cancer
Incidence in Sweden”, ’Basalcellscancersta-
tistik” och ”Cancer i siffror”. Du kan ladda
ned dem direkt fran hemsidan eller géra en
bestillning och fa dem i tryckt format. | sta-
tistikdatabasen, med uppgifter frdn cancer-
registret, kan du sjilv géra egna tabeller.

En miangd uppgifter finns ocksa i statistik-
databasen ”"Hur mar Sverige?”’ som ocksa
finns pa Socialstyrelsens webbplats. | de

har interaktiva systemen kan du vilja olika
cancersjukdomar och fa diagram och tabel-
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ler 6ver forekomst och ar, dlder eller koén
och geografisk fordelning. Genom ett sam-
arbete mellan Association of the Nordic
Cancer Registries (ANCR) och Virlds-
hilsoorganisationens cancerorganisation
(IARC) kan statistik for olika cancersjuk-
domar tas fram for Sverige och de 6vriga
nordiska landerna i webbdatabasen
NORDCAN via www.ancr.nu. For dig som
ar forskare kan du hitta information om
begiran om forskaruttag pa foljande lank:
www.socialstyrelsen.se/Statistik/statistik_
amne/sluten_vard/Forskaruttag.htm




The Swedish cancer registry
— international perspective

DR D. MAXWELL PARKIN, PRESIDENT, INTERNATIONAL ASSOCIATION

OF CANCER REGISTRIES, LYON FRANCE

The idea of recording information on all cancer
cases in defined communities dates from the first
half of the 20th century, but the real surge of
interest in “population based registries” has essen-
tially been in the second half of the century, with
a steady growth in the number of such cancer
registries up to the present day. Originally, registries
were concerned primarily with describing cancer
patterns and trends. Later, many were able to
follow-up the registered patients and calculate
survival. In the last 20 years, the role of registries
has expanded further to embrace planning and the
evaluation of cancer control activities, and also the
care of individual cancer patients.

The Swedish cancer registry, founded in 1958,
was among the pioneers (although in fact the last
of the Nordic nations to develop a national regis-
ter). Its early data (for 1959-1961) were among
29 cancer registry data sets to figure in the first
volume of “Cancer Incidence in Five Continents”.
This book, published under the sponsorship of the
UICC, was the first attempt to bring together inci-
dence statistics, that were considered reasonably

complete, so that international comparisons of the
risk of developing the various forms of cancer, in
populations of different ethnicity, living in different
geographical locations, could be studied. There
have been nine subsequent volumes, progressively
expanding in geographic scope, and the rigour
applied to evaluation of the quality of the data
from the contributing centres. Incidence statistics
from Sweden have appeared in every volume, pro-
viding an unbroken series between 1959 and 2002.
Generally speaking, the quality of the data from
the Swedish registry has been considered to be
high. Although one or two of the indicators that are
used to evaluate the quality of data have drawn
comment — for example, the registry consistently
reports fewer cases of lung cancer in Sweden than
the number of deaths from the disease, this is most
likely due to the somewhat idiosyncratic decision
to exclude from the registry database those cancers
identified only in patients who died (something con-
sidered to be standard practice in almost all other
registries worldwide). This practice is probably also
responsible, at least in part, for Sweden apparently

THE SWEDISH CANCER REGISTRY — INTERNATIONAL PERSPECTIVE 9



having the highest percentage of registered cancers
with a histological confirmation in the world
(more than 98% of cases — compared with 92%

in Norway and 93% in Finland, for example).
Nevertheless, the registry’s assertion that comple-
teness is around 96% is probably about right,
based on the conventional calculations, although
the missing cases are almost certainly not randomly
distributed, and include more cases at sites that are
difficult to biopsy (liver, pancreas, lung) and
among the elderly.

The Swedish registry relies upon the “federal”
model of national registration, adopted by other
countries with relatively large populations, such as
the UK, Netherlands, Canada and Australia. Here,
the bulk of registration work is done in the regions,
with the national office responsible for coordinating
input to a national database, which is generally
more restricted in the number of variables that is
available in the regional registries themselves.

This has several advantages. It avoids the problems
inherent in managing very large registries — that is,
those covering big populations — while ensuring
adequate quality and timeliness of data. The fede-
ral model allows regional registries to engage in
special studies requiring collection of more detail
on specific types of cancer — in studies on survival
in relation to stage and treatment (in UK), or moni-
toring clinical trials (as in Sweden). On the other
hand, dispersed data collection demands a constant
effort to maintain coherence of standards and defi-
nitions, and sometimes results in sluggishness in
changing methods and standards to those adopted
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internationally. Sweden, for example, was relatively
slow in adopting the International Classification of
Diseases for Oncology (first introduced in 1976)
and relied upon an obsolete coding scheme for
histology right up to 1993.

In many countries, a quite unjustified paranoia
and emphasis on individual “rights”, as opposed to
responsibilities, has fed into a frenzy of legislation
on data protection, fed by local authorities and
committees producing ethical guidelines (see e.g.,
Council for International Organizations of Medical
Sciences) that continue to apply principles such as
those in the “Declaration of Helsinki” requiring
that “in any human research, every potential parti-
cipant ... must be informed of the right to partici-
pate or not in the investigation and to withdraw his
or her consent at any moment”. This, in effect,
makes accurate disease notification and registration
impossible, and there is an ongoing struggle to
seek derogations from such legal provision, for
databases established to protect public health. In
this context, the strong tradition of public health
and social welfare, and an acceptance of the utility
of population registers, has served Sweden well.
Compulsory reporting, and the use of a unique per-
sonal identifier not only guarantees completeness
(with the proviso mentioned above), but allows the
registry database to be used in a host of research
studies, demanding record linkage with other files.
There as a particularly fruitful and innovative use
of such linkages in Sweden, using the registry to
trace cancer cases occurring in, for example,
registers of factory workers, twins, hospital



discharges, screening clinics, etc, as well as in
cohorts of individuals established primarily for
research purposes. A national (as opposed to
regional) register is particularly useful for this
purpose too, since the only individuals lost to
follow up are those permanently emigrating.

The Swedish registry is celebrating 50 years
of operation, during which it has been an exemplar
in serving epidemiological research, and in con-
tributing to planning and monitoring of cancer
services. This expertise could be useful to help to
develop cancer registration and research elsewhere
in the world. Cancer is not perceived as an impor-
tant health or social problem by traditional aid
agencies (the Swedish International Development
Agency — SIDA — does not mention cancer at all,
for example). However, the World Health Assembly,
in 2005 (WHAS8.22 Cancer prevention and con-
trol (WHAS8.22 Cancer prevention and control)),

passed a resolution noting the current and growing

importance of cancer as a health and social problem,

and urging action on member states. In particular,
the Assembly suggested action to:

» develop appropriate information systems,
including outcome and process indicators, that
support planning, monitoring and evaluation of
cancer-prevention, control and palliative care
programmes;

and to:

* support and strengthen mechanisms to transfer
to developing countries technical expertise
on cancer prevention and control, including
surveillance, screening and research;

For a cancer registry that has achieved maturity
and excellence in its own country, and contributes
actively to its regional (Nordic) Association, these
seem like worthy goals for the next half century.
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Svenska cancerregistret
— det internationella perspektivet

FOREGAENDE ARTIKEL AV DR D. MAXWELL PARKIN GES HAR | EN
KORTARE SVENSK SAMMANFATTNING AV CAMILLA PERSSON ELDEBY

Tanken att samla information om alla cancerfall i
en avgriansad befolkning gar tillbaka till forsta
halvan av 1900-talet, men det riktiga uppsvinget i
intresse for “befolkningsbaserade cancerregister”
kommer egentligen under andra halvan av 1900-
talet, med ett stadigt vixande antal cancerregister
fram till vara dagar. Ursprungligen anvéndes
registren till att beskriva monster och trender i can-
cerforekomsten och pa senare tid har det blivit
mojligt for flera register att folja upp patienterna
och kunna berdkna dverlevnad. Under de senaste
20 &ren har registren fétt en utokad roll som dven
omfattar planering och utvirdering av atgirder
bade for att begrinsa cancer och for varden av den
enskilde patienten.

Det svenska cancerregistret grundades 1958 och
ar ett av pionjarregistren, dven om Sverige faktiskt
var det sista av de nordiska linderna som utveckla-
de ett nationellt register. Det svenska registret var
en av 29 datauppséttningar i den forsta volymen av
”Cancer Incidence in Five Continents”. Skriften
publicerades med stod fran International Union
Against Cancer och var det forsta forsoket att fora
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samman incidensstatistik som ansags sa pass kom-
plett att det gick att gora internationella jimforelser
av risken att utveckla de olika formerna av cancer
(1 olika befolkningar med olika etnicitet, boende i
olika delar av vérlden). Incidensstatistik fran
Sverige har funnits med i varje volym och ger en
obruten serie fran 1959 till 2002.

Den allméinna uppfattningen har varit att det ar
hog kvalitet pa de data som ingar i det svenska can-
cerregistret, men en eller tva av de indikatorer som
anvands for att utvérdera kvaliteten 1 data har gett
upphov till kommentarer. Ett exempel ar att registret
konsekvent registrerar farre fall av lungcancer dn
antalet dodsfall i sjukdomen. Det beror troligen pa
det nagot mérkliga beslutet att inte ta med cancerfall
som uppticks efter doden i registret (i sa gott som
alla andra register i1 virlden tas de med). Denna
praxis dr formodligen ocksa dtminstone delvis
orsaken till att Sverige har den hogsta andelen re-
gistrerade cancerfall som ar bekriftade histologiskt
genom en analys av vivnader (6ver 98 procent av
fallen — jamfort med 92 procent i Norge och 93 pro-
cent 1 Finland till exempel). Trots det hér &r regist-



rets pastaende att det ticker omkring 96 procent av
alla cancerfall troligen i stort sett riktigt, utifran
konventionella berékningar, &ven om de missade
fallen s& gott som sékert inte &r slumpmassigt for-
delade och omfattar fler fall i ldgen som &r svara att
ta biopsier fran (lever, bukspottkortel och lungor)
samt bland dldre.

Det svenska registret dr byggt pa en "federativ”
modell for nationell registrering, som liknar den
modell som antagits av andra lander med relativt
stora befolkningar som Storbritannien, Nederlén-
derna, Kanada och Australien. I de hir landerna
skots det mesta av registreringen regionsvis och
det nationella registret ansvarar for att fora in
samtliga data i en nationell databas. Den nationella
databasen har oftast firre variabler &n de regionala
registren, vilket ger vissa fordelar. En sddan fordel
ar att man undviker de problem som alltid finns i
hanteringen av mycket stora register, samtidigt
som man forsékrar sig om att uppgifterna haller
tillrackligt hog kvalitet och aktualitet. Den federativa
modellen tilldter & ena sidan att regionala register
fordjupar sig 1 sérskilda studier som kréver insam-
ling av mer detaljerad information. A andra sidan

kraver en icke centraliserad datainsamling en stin-
dig insats for att bevara enhetliga standarder och de-
finitioner. Det gor ibland att det &r trogt att fordndra
metoder och standarder, sett 1 ett internationellt
sammanhang.

Sverige har haft stor nytta av den starka traditio-
nen att arbeta for folkhélsa och socialt vdlstand i
landet och att det finns en allmén forstaelse for att
det dr anvindbart att ha befolkningsregister. Det
hir kan ses 1 motsats till manga ldnder dir en
ogrundad forfoljelsemani och tyngdpunkt pé indi-
viduella “rattigheter” (i motsats till skyldigheter)
har bidragit till en omfattande lagstiftning om
skydd for den hér typen av uppgifter. Sverige har
ocksa en obligatorisk rapportering och unika per-
sonnummer som (med vissa forbehall) garanterar
ett heltdckande register och ocksa tillater att regist-
ret kan anvéndas till forskningsstudier som kréver
samkorning med andra register.

Det svenska cancerregistret firar 50 ar av
verksamhet och den kunskap som har byggts upp
skulle kunna anvindas for att bidra till att utveckla
cancerregistrering och forskning pa andra hall i
virlden.
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Systematiskt arbete placerar Sverige
I den epidemiologiska varldseliten

HANS-OLOV ADAMI
TEXTFORFATTARE: ANNELIE PETERSSON

Professor Hans-Olov Adami dr samordnare av den
epidemiologiska forskningen inom Harvards stora
cancercentrum och ser stora 6msesidiga fordelar
med ett 6kat transatlantiskt forskningssamarbete
inom cancerepidemiologi. Med lang forskningserfa-
renhet har han manga synpunkter pa det svenska
cancerregistrets betydelse for svensk forskning.

Nir det géller storleken pa
forskningsanslag dr Sverige
ett litet land, atminstone i
jamforelse med varldens
storsta forskarnationer. Den
cancerforskning som &r knu-
ten till Harvards olika insti-
tutioner tilldelas mer &n vad
som ryms i Sveriges totala

forskningsbudget.

— Trots det star vi oss vl i konkurrensen och jag
skulle faktiskt vilja sdga att det vore otdnkbart att
producera epidemiologisk forskning av sddan
miéngd och hygglig kvalitet utan cancerregistret,
sdger Hans-Olov Adami.
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Han menar att registret inte bara har haft stor
betydelse for svensk epidemiologisk forskning,
utan ocksa for landets cancerforskning i allménhet.
Han striacker sig sa langt som till att Sverige har en
unik mojlighet att bli vérldsledande pa omradet.
Skélen ar flera.

— Tack vare cancerregistret behover vi inte ta
stickprov 1 befolkningen, och dn mindre oroa oss
for att provet skulle vara missvisande. Har kan vi i
stillet fa hela bilden, eftersom vartenda fall ar re-
gistrerat. Vi vet dessutom att registerunderlaget
haller hog kvalitet och ticker alla typer av cancer.
Vi ér ocksa trygga med att den information som
forts in ar korrekt.

Om en person flyttar fran Region Skéne till
Visterbotten kan han eller hon fortfarande f6ljas.

— Personnumren ger oss mojlighet att folja indi-
vider, finga upp information runt omkring och rent
av skriva brev till patienter och anhoriga, fortsitter
Hans-Olov Adami.



God nytta av registrets maskineri

Att kunna f6lja manniskor 6ver tid kan ha en avgo-
rande betydelse for att fa svar pa fragor som ror
olika cancersjukdomar. Eftersom méanga cancer-
sjukdomar utvecklas dver lang tid andra har de
orsakssamband som stricker sig 14ngt tillbaka i
tiden. Diagnostik, behandling och god allménstatus
hos vistvérldens befolkning gor ocksa att vi dver-
lever langre med cancer. Inte séllan dr dodsorsaken
en helt annan &n sjélva cancersjukdomen.

— Forutom att folja en person genom livet kan vi
ocksa studera overlevnaden i cancer och se vad
som fordndras over tid, siger Hans-Olov Adami.

Pé de flesta hall i virlden dr det en omojlighet,
eftersom patienterna oftast inte kan sparas. Det gar
att gora det i vissa ldnder, men det &r ett komplext
och dyrt arbete, fortsitter han.

— Ytterligare en fordel for oss forskare r att det
befintliga maskineriet kring cancerregistret kan
anvéndas i epidemiologisk forskning. Om man vill
gora en stor studie och den kréver snabb och hel-
tdckande kinnedom om alla nya cancerfall, s kan
vi utnyttja det befintliga registret. Genom aren har
vi kunnat gora fler &n tio nationella studier. Till
grund for studierna ligger alla nya cancerfall av en
viss typ 1 hela Sverige under tillrdckligt lang tid for
att ha statistiskt underlag for att dra tillforlitliga
slutsatser. Det skulle ha varit svart att finansiera
nagot sddant inom ramen for ett enskilt projekt. Sa
cancerregistreringen har som sagt verkligen gjort
att vi har kunnat vara produktiva och att vi har
kunnat bedriva internationellt respekterad forskning

trots vara begransade resurser, siger Hans-Olov
Adami.

Atminstone 30 procent av all cancer skulle kunna
forhindras genom rokstopp, okad fysisk aktivitet
och forandrade levnadsvanor, har cancerepidemio-
logisk forskning visat. Men att cancerprevention
skulle vara den drivkraft som far Hans-Olov Ada-
mi att fortsétta pendla mellan Karolinska institutet
och Harvard varje ménad avfardar han forsiktigt.

— Nja, jag tror att vi stindigt gér vara motiv och
drivkrafter noblare dn de &r. Min drivkraft har varit
nyfikenhet. Jag ar inte siker pa att det finns nadgon
annan fungerande kompass, sdger han och vill
samtidigt varna for den kortsiktiga nyttoinriktade
forskningen med forutbestimd agenda.

— Vad som blir till gagn eller inte kan vi aldrig veta
pa forhand. Det behover man bara se pa Nobelprisets
historia for att forstd, siger Hans-Olov Adami.

Outnyttjad potential

Samtidigt berdr det honom starkt att det &dr Sveriges
ekonomiska forutséttningar som begréinsar utveck-
lingen av svensk epidemiologisk cancerforskning.
Han menar att cancerregistrets potential inte
utnyttjats till fullo.

— Emfatiskt nej, nej under inga omsténdigheter!
Jag brukar sdga till mina yngre kolleger att allt ater-
star att upptécka. Vi skulle kunna gora tio ganger
mer — det dr ingen konst att sjositta nya och storre
och mer ambitidsa studier ndsta ménad. Det som be-
grinsar oss ar finansiering, sdger Hans-Olov Adami.
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Fragan for honom in i ett vidare resonemang.

— Hur ska ett litet land med begridnsade resurser
prioritera ekonomiskt? Borde vi egentligen inte
satsa mer pa ett omrade dar vi har naturliga kon-
kurrensfordelar? Det dr min bestimda uppfattning
att vi skulle kunna vara en internationell stormakt
inom det hdr omrade om vi tillférde mer resurser
dit, sdger han med eftertryck.

Anledningarna till forspranget dr som sagt flera.

— Forutom cancerregistret sd har vi ett samhalls-
drivet sjukvardssystem som dr nagorlunda enhet-
ligt och dér informationen ér tillgédnglig.

I vissa har vi kunnat leta upp gamla fodelseldang-
der med barnmorskeanteckningar fran sent 1800-
tal som dr sé pedantiskt komplett ifyllda att vi bara
kan dromma om négot liknande i dag. Vidare kan
vi abstrahera informationen nu, mer dn 100 ar se-
nare och gora saker som ingen annan i virlden kan
gora. Vi har ocksa nytta vara biobanker och alla
patologprov som samlats under aren. Vi kan alltsa
hidmta information fran tumormaterial i de gamla
paraffinblocken och fa fram information som inte
gick att fa fram vid tiden da proverna sparades,
sdger Hans-Olov Adami.

Forordar nordiskt samarbete

Att sammanf6ra information fran cancerregistret,
frén journalanteckningar, blodprover och védvnads-
material och att direfter kunna f6lja personens his-
toria med sjukhusvard och insjuknande och till sist
dod och dodsorsak dr en drom for varje cancer-
epidemiolog.
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— Nér jag berittar for kolleger i Boston vad det
kostar att bedriva randomiserade behandlingsstu-
dier hér, vilka ingdngar och mojligheter vi har, sd
tror de inte att det dr sant.

Det kostar odndligt mycket mer att gora den hir
typen av forskning 1 USA. Det finns inte minga
stillen i vérlden didr man kan folja patienten pa det
hir sittet, siger Hans-Olov Adami.

For att dra nytta av vara fordelar och 6verbrygga
var ringa storlek hade han 6nskat att de nordiska
cancerregistren vore mycket mer integrerade an i
dag.

— Det bedrivs samarbeten sedan en lang tid till-
baka, men pé en ganska ytlig nivd. Man samman-
stéller statistik och trender och olikheter i cancer-
forekomst. Jag skulle 6nska att vi hade ett mycket
djupare samarbete for en avancerad cancerepide-
miologisk forskning.

Genom sitt arbete pa Harvard forsoker Hans-
Olov Adami katalysera ett transatlantiskt samarbe-
te med alla de nordiska ldnderna.

— Min 6nskan ér bland annat att fa till stand ett
fordjupat samarbete kring de gemensamma tvil-
lingregistren i alla de nordiska ldnderna, berdttar
Hans-Olov Adami.

Det innebér bland annat att amerikanska dokto-
rander skulle f4 mdjlighet att bedriva forsknings-
projekt med underlag fran det svenska cancer-
registret. Finns det da nagra nackdelar med att
himta underlag fran en annan kontinent vars indi-
vider rimligtvis skulle kunna skilja sig fran de
nordiska, rent genetiskt?



— I den nu radande genetiska eran ar det nagot
som studeras, men det finns inget som talar for att
en faktor skulle orsaka cancer i en befolkning men
inte 1 en annan. All erfarenhet vi har talar for att de
hir resultaten gar att generalisera till vilken popu-
lation som helst. Visserligen kan vi inte studera
faktorer som inte forekommer i Sverige, till exem-
pel exponeringar for miljogifter som inte existerar
i de nordiska landerna eller levnadsvanor som &r
ovanliga, men i 6vrigt finns inga hinder, fortsétter
han.

Register i goda hander

I sin forskarroll 4r Hans-Olov Adami n6jd med
utformningen av cancerregistret och tycker inte att
det behdvs négra drastiska fordndringar.

— Det 4r visserligen en uppfattning som inte de-
las av alla. Genom aren har det kommit forslag pa
att man skulle registrera mer klinisk information 1
cancerregistret, till exempel sjukdomsstadium. En

del sddan information samlas i de andra nordiska
landerna. Jag har aldrig varit entusiastisk 6ver den
tanken, utan tycker att det dr viktigare att den basa-
la registreringen fungerar, siger Hans-Olov Adami.

Han ser hellre att sédan information inhdmtas i
det enskilda forskningsprojektet.

— Det grundar sig pd min uppfattning att det ar
svart eller rent av omdjligt att bibehalla kvaliteten
i rutinrapporteringssystemet, som ju tacker hela
landet och som kréver att massor av ménniskor
ar inblandade. Risken &r att det blir for primitiv
information och att det blir svért att kontrollera
kvaliteten pa den, sdger han.

I jimforelsen med 6vriga varlden anser han att
det svenska cancerregistret i Socialstyrelsens regi
ar i goda hénder.

— Det tycker jag att vi ska vara mycket stolta
over. Cancerregistret dr vélskott, inte kringgardat
av chauvinism eller andra barridrer och det finns
en lang fin tradition av tillgédnglighet som Social-
styrelsen har vérnat, sdger Hans-Olov Adami.
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Cancerregistret som verktyg
for att studera orsakssamband

AV: OLOF NYREN

Det svenska cancerregistret r inte bara en virdefull
kalla till beskrivande statistik om tidstrender for
olika cancerformer, cancersjukdomars geografiska
och demografiska utbredning i befolkningen, samt
om hur &verlevnaden eventuellt forédndras dver tid.
Tack vare de individunika personnumren i registret
finns det dessutom mojlighet att samkora cancerre-
gistret med andra individidentifierbara datakéllor
som innehaller information pé individniva om expo-
nering for misstinkta orsaks- eller riskfaktorer. P4
sd sdtt kan man stélla graden av exponering i rela-
tion till insjuknandefrekvensen (incidensen) och dra
slutsatser om eventuella samband. Sddana samkor-
ningar maste forst provas av en etikprovnings-
niamnd och registerhéllare.

Den hir grenen av epidemiologin kallas den
sjukdomsetiologiska (eller den analytiska), efter-
som malet dr att faststdlla sjukdomars orsaker.
Sjélvklart dr ett samband inte nddvéndigtvis en or-
sak, men nir man hittar samband i den hir typen
av studier ar de ofta viktiga bitar i det stora pussel
som mdste laggas for att klarldgga en sjukdoms
verkliga orsaker.
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Ibland finns den dnskade informationen om
riskfaktorer i andra hélsodataregister. Den som till
exempel vill studera om en angiven sjukdom eller
behandling okar risken for senare cancer har ofta
nytta av Socialstyrelsens register over alla patienter
i sluten vard (Patientregistret). Nér det géller sociala
eller yrkesrelaterade faktorer finns det exponerings-
information 1 Statistiska centralbyrans register éver
yrke och utbildning. Den som vill titta nirmare pa
arftlighetsfaktorer kan gora en samkdrning mellan
cancerregistret och det sa kallade fler-generations-
registret, som innehéller information om lankar
mellan barn och fordldrar (och ddrigenom ockséa
mellan syskon). P4 sé sitt kan man identifiera
cancerkonkordans utdver slumpen bland foréldrar-
barn och biologiska syskon.

Men ofta behdver man detaljerad exponerings-
information som inte finns registrerad i officiella
register. | sddana fall kan det hdnda att den 6nska-
de informationen finns i databaser som insamlats
for andra dndamal &n statistik och forskning. Ett
bra exempel dr Bygghilsans databas fran hilsokon-
troller inom byggindustrin. Dér finns detaljerade



upplysningar om arbetsuppgifter — information
som kan anvédndas for att uppskatta exponering for
yrkesrelaterade faktorer som tradamm, asbest och
dieselavgaser — och om sjélvrapporterad tobaksan-
vandning. | ytterligare andra fall kan exponerings-
informationen komma frédn databaser som forskare
sjdlva byggt upp genom datainsamling i befolk-
ningen med hjélp av till exempel intervjuer eller
frageformuldr. Men exponeringsinformationen kan
ocksa ha samlats in 1 form av biologiska prover,
oftast blodprover, som deltagarna frivilligt har [dm-
nat 1 forskningssyfte. Blodproverna kan analyseras
for att mita nivaer av &mnen som misstianks kunna
orsaka cancer, men ocksa for att undersdka om det
finns genetiska varianter som antas spela roll for
individens kénslighet.

Gemensamt for de flesta ansatserna &r att studier-
na ar prospektiva, alltsé att uppgifterna om expone-
ring har registrerats fore uppkomsten av cancer, och
att individerna i studien f6ljs framdit i tiden fram tills
cancern intraffar. Cancerregistret 1ampar sig vél for
prospektiva uppfoljningsstudier (kohortstudier),
genom att det &r sé fullstindigt (man rdknar med att
registret dr cirka 98 procent komplett for kliniskt
diagnostiserad cancer). Att exponeringen faststillts
fore cancerdiagnos gor det ytterst osannolikt att
sanningshalten i exponeringsinformationen ar syste-
matiskt olika hos dem som utvecklar cancer jamfort
med dem som inte utvecklar cancer. Omvind kausa-
litet, det vill sdga att cancern kom forst och sedan
ledde till den studerade exponeringen i stéllet for
tvartom, dr ocksa sa gott som utesluten. Generellt
sett dr den framsta nackdelen med kohortstudier av

ovanliga utfall som cancer att man maste samla in
exponeringsinformation for ett mycket stort antal
personer, som sedan maste foljas under lang tid, for
att man ska kunna observera ett tillackligt antal
cancerfall. I registerbaserade studier &r det inte bara
lattare att inkludera tillrdckligt stora material, utan
eftersom de flesta registren funnits i decennier kan
man ocksa faststilla exponeringsstatus langt tillbaka
i tiden och nér forskaren bestimmer sig for att ge-
nomfora studien dr uppfoljningen redan avklarad
(sé kallad historisk kohortstudie).

For att faststilla ett samband mellan en studerad
exponering och risk for cancerutveckling kravs
inte bara exponerade individer utan ocksé en
oexponerad (eller 1agt exponerad) referensgrupp.
Om det gar att identifiera en sddan grupp i den
datakilla som forser forskarna med exponerings-
information dr det ganska okomplicerat att jamfora
grupperna. Men ibland innehaller datakillan bara
information om exponerade individer. Ett exempel
pa en sadan datakilla dr Socialstyrelsens patientre-
gister, ddr bara personer som har haft sjukdomar
registreras, inte de som infe har haft dem. Da kan
man i stdllet gora externa jamforelser med den
bakomliggande befolkningen.

I foljande artikel i denna skrift redogdrs for hur
en sadan analys gar till i exemplet med magssars-
sjukdom och risk for magsickscancer.

Om det kréivs dyra laboratorieanalyser (till
exempel genotypning) for att méta en studerad
exponering kan det vara oekonomiskt att genom-
fora sddana pa alla som ingar i studien. Det sdger
sig sjdlvt att exponeringsinformation frén de fa
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som senare utvecklar cancer maste analyseras,
men dr det verkligen nodvandigt att analysera
blodproverna for alla personer i den stora majori-
tet som inte utvecklar cancer? Svaret dr oftast nej,
och da kan det vara lampligt att analysera sam-
banden i form av en fall-kontrollstudie inom
kohorten. Det innebér att de som utvecklat cancer
blir fall, medan endast ett representativt urval av
de som inte utvecklat cancer blir kontrollpersoner.
Pé sa sitt kan sambandet faststillas med i princip
samma giltighet och precision som om man pa
konventionellt sitt hade métt exponeringsstatus pa
alla individer, men till en betydligt ldgre kostnad.
Eftersom studien i grunden dr en kohortstudie be-
varas kohortstudiens fordelar dver konventionella
fall-kontrollstudier.

Cancerregistret har dock ocksé anvénts for att
identifiera fall i konventionella befolknings-
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baserade fall-kontrollstudier. Sveriges vélfunge-
rande befolkningsregister har da utnyttjats for att
gora representativa kontrollurval ur de befolkningar
som de studerade cancerfallen tillhort. Fordelen
med att utnyttja cancerregistret, som ju ar sé gott
som komplett, dr att det dr liten risk att missa
cancerfall (och dirmed potentiellt introducera
systematiska fel). Cancerfall och kontrollpersoner
kontaktades sedan och utfragades om misstinkta
exponeringar bakat i tiden. Det hir belyser nack-
delen med att anvdnda cancerregistret for att iden-
tifiera cancerfall for konventionella fall-kontroll-
studier. Eftersom det kan ta mer &n tva ar innan
cancerregistret blivit komplett (alltsd innan cancer-
fallen kan kontaktas) gar det egentligen bara att
studera cancerformer med god 6verlevnad pa det
hir sittet.



Hur gors en registerbaserad studie?

Exemplet med magssdrssjukdom och risk for magsdckscancer

OLOF NYREN

Australienarna Barry J. Marshall och J. Robin
Warren belonades med 2005 ars Nobelpris i fysio-
logi eller medicin for sin upptéckt av bakterien
Helicobacter pylori och dess roll vid gastrit och
magsarssjukdom. Sambandet mellan infektionen
och sar i tolvfingertarmen ar mycket starkt,
mekanismerna dr timligen vél kartlagda och det ar
allmént vedertaget att H. pylori dr en nést intill
nodvindig orsak. Sa gott som alla med sar i tolv-
fingertarmen ar infekterade med bakterien och
behandling som utrotar bakterien leder i de allra
flesta fall till varaktig bot av sarsjukdomen. Nér
det géller sar i magsécken dr sambandet ocksa
ovederségligt, men inte lika starkt som for tolv-
fingertarmssjukdomen.

Redan kort efter upptickten av H. pylori i bor-
jan av 1980-talet stod det dessutom klart att det
finns ett otvetydigt samband med magséckscancer.
I sjdlva verket dr den starkaste kéinda riskmarkdren
for den cancerformen att det finns antikroppar mot
H. pylori i serum. Det finns ocksa auktoriteter som
hivdar att bakterien dven hir kan vara en nédvén-
dig orsak, det vill sdga utan H. pylori ingen mag-

sickscancer. Aven om mekanismerna for H. pyloris
formodade cancerframkallande verkan fortfarande
var oklara och orsakssambandet inte alls var séker-
stillt var det manga som i borjan av 1990-talet
entusiastiskt pldderade for screening och massbe-
handling av alla med H. pylori i cancerforebyggande
syfte.

H. pyloris koppling till de tva typerna av magsar —
sar i tolvfingertarmen respektive magsicken — gav
antydningar om att infektionens karaktér och for-
lopp inte &r enhetlig. Vid sar i tolvfingertarmen &r
infektionen framst lokaliserad i magsickens nedre
del (antrum) och stor de regleringsmekanismer
som kontrollerar salt-syraproduktionen, vilket
leder till ett Overskott av saltsyra i magsédck och
tolvfingertarm. Vid sar i magséicken ar det vanliga-
re att infektionen har fatt faste i den saltsyraprodu-
cerande slemhinnan i magsickens 6vre del och
orsakat en tillbakabildning av de syraproducerande
kortlarna, med nedsatt saltsyraproduktion som
foljd. Det var dérfor intressant att studera hur ris-
ken for magséckscancer sdg ut hos patienter med
bekriftad sarsjukdom i tolvfingertarm respektive
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magsick. Den 6vervildigande majoriteten av de
hér patienterna ar infekterade med H. pylori, och
man skulle ha forvéntat sig att alla skulle ha en
forhojd risk for magsidckscancer. Men fanns det
olikheter dven i cancerutfallet?

Cancerregistret samkordes darfor med Social-
styrelsens register dver alla patienter i sluten vérd
(patientregistret), dodsorsaksregistret, samt SCB:s
befolkningsregister och emigrationsregister [1].
Den studerade exponeringen/riskfaktorn var typ av
magsarssjukdom, som 1 sin tur speglar tvé olika
varianter av H. pylori-infektion.

Forst identifierades alltsa alla cirka 58 000 pa-
tienter 1 patientregistret som vérdats for ndgon av
de tva magsérstyperna utan att ha opererats. Dér-
efter kontrollerades om deras personnummer var
giltiga. Om personnumret i patientregistret var
korrekt méste det antingen finnas i befolknings-
registret (om patienten fortfarande levde), i dods-
orsaksregistret (om patienten hade dott) eller i

emigrationsregistret (om patienten hade utvandrat).

Om det inte fanns i ndgot av de hér registren var
det med storsta sannolikhet felaktigt. En sddan re-
gisterpost gar inte att samkora, eftersom det inte
kan bli ndgra traffar i andra register, sé alla sadana
poster exkluderades.

Sedan hiamtades datumet for den eventuella mag-
sarsoperationen fran patientregistret, dodsdatum for
de som dott (fran dodsorsaksregistret), emigrations-
datum (frdn emigrationsregistret) for dem som flyt-
tat utomlands och dédrmed kommit "ur sikte” for
cancerregistret. Vidare hdmtades datum for, och typ
av, magsédckscancer (fran cancerregistret) for dem
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som drabbats, samt datum for annan cancer som
eventuellt intrdffat under uppf6ljningstiden.

Pé sa sitt kunde datorn folja alla de 58 000
patienterna fran forsta vardtillfallet for sin mag-
sarssjukdom fram till den eventuella magsérsope-
rationen, diagnosen av magsickscancer eller annan
cancer, utvandring fran Sverige, dod, eller till
uppfoljningsperiodens slut (sé langt registren var
uppdaterade), beroende pa vilket som intraffade
forst. All den tid som alla patienterna tillsammans
ackumulerat (persontid/personar) under uppfolj-
ningen lades sedan ihop, fran forsta vardtillfalle
fram tills de nddde nagon av de slutpunkter som
just ndmnts. Datorn holl dock reda pa hur mycket
persontid som intraffat under varje kalenderar och
i vilka aldersgrupper persontiden genererats, sepa-
rat for kvinnor och mén. I Figur 1 illustreras hur
patienter ror sig genom stratalager av kalendertid
och aldrar under uppfoljningstiden och pé sa
sdtt lamnar genomlevd persontid efter sig. I varje
sadant stratumlager samlas salunda ett visst antal
personar, som resultat av alla patienters fard genom
kalendertid och aldrar.

P Ett exempel pa sjukdomsetiologiska studier
som baserat sig pa cancerregistret dr Helicobacter
pylori och dess roll vid gastrit och magsarssjuk-
dom. En sadan studie, som publicerades 1996 i
den ansedda tidskriften New England Journal of
Medicine, gav en viktig tankestillare och signalera-
de startskottet for en intensiv forskning om even-
tuella skillnader mellan olika H. pylori-stammar
nar det giller deras cancerframkallande potential.
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Figur 1. Figuren illustrerar principen for hur
individer ror sig genom stratalager av dlder och
kalendertid under en uppféljningsstudie. | det har
fallet dr savil alders- som kalenderarsstrataslager
enstaka ar, men de kan latt grupperas och principen
ar densamma. Den streckade linjen representerar
individ I, som borjade féljas | mars 1998, vid 33 ars
alder. Den | juli fyllde han 34.1 startstratumtlagret
(1998, 33 ar) genererade han 3 manaders persontid,
ddrefter genererade han 6 manaders persontid i
nasta stratumlager (1998, 34 ar), innan han flyttade
till ytterligare nasta stratumlager (1999, 34 ar). Dar
genererade han 6 manaders persontid innan han
flyttade till stratumlager 1999, 35 ar, osv.

Slutligen rdknades alla patienter som nyinsjuknat
med magsickscancer under uppfoljningstiden. Det
hir antalet jamfordes sedan med det antal som for-
vintades om magsarspatienterna hade varit vanliga
”medelsvensson”. Hur kunde man veta hur manga
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cancerfall det skulle vara? Jo, genom sin kompletta
cancerstatistik under de 50 ar som gatt har cancer-
registret uppgifter om incidensen (antal fall per
100 000 personar) av alla cancerformer i hela den
svenska befolkningen, uppdelade pa kvinnor och
man, kalenderar och aldersgrupper. Sa det var bara
att multiplicera antalet observerade persondr i res-
pektive stratumlager bland magsarspatienterna
med motsvarande incidenstal fran cancerregistrets
statistik och sedan ldgga ihop alla férvéntade fall.
Kvoten mellan observerade och forvéntade fall
kallas Standardized Incidence Ratio (SIR) och kan
tolkas som den relativa risken for magsédckscancer
hos magsérspatienterna, jimforda med den kons-,
alders- och kalenderarsmatchade svenska befolk-
ningen. Man tar alltsd hdnsyn till (och justerar for)
eventuella olikheter mellan magsarsgruppen och
den svenska befolkningen nér det géller dlders- eller
konsfordelning, liksom for eventuella snedfordel-
ningar av den observerade persontiden bland mag-
sarspatienterna dver den aktuella kalendertiden. Ett
SIR pa 1,0 innebdr att cancerincidensen bland mag-
sarspatienterna r lika stor som i den matchande
befolkningen, ett SIR som ar storre dn 1 betyder att
incidensen bland magsérspatienterna dr forhojd (till
exempel innebdr ett SIR pa 2 att incidensen &r or-
dubblad), medan ett SIR som 4r mellan 0 och 1 indi-
kerar att incidensen bland magsarspatienterna &r
sankt (ett SIR pa 0,8 betyder till exempel att inci-
densen bland magsérspatienterna dr 20 procent lédgre
4n 1 den matchande bakgrundsbefolkningen). Det
bor understrykas att uppfoljningen och alla de hir
berdkningarna forutsétter att registren &r i stort sett



helt kompletta. Det bor ocksé papekas att uppfol;-
ningen huvudsakligen gjordes innan behandling
som utrotade H. pylori blivit standard vid handlégg-
ningen av magsar inom svensk sjukvard.

Nér man analyserar sambandet mellan sjukhus-
vard for en icke elakartad sjukdom (néstan oavsett
vilken) och efterfoljande cancerincidens ser man
nidstan utan undantag en markant topp under det
forsta och ibland dven andra aret. Det beror fraimst
pa att patienter med en dnnu inte diagnostiserad
cancer ofta verkar vara allvarligt sjuka, vilket okar
sannolikheten att de blir inlagda pa sjukhus. Men
ibland dr symtomen svéra att tolka, och eftersom
ingen dnnu vet att det dr en cancer som ligger bak-
om kan det héinda att ldkarna stéller mer niralig-
gande diagnoser. Det dr forst efter vidare utred-
ning, och efter att cancersjukdomen har utvecklats
vidare, som den verkliga orsaken blir uppenbar.
Det betyder inte att a/la med cancer missbedoms i
ett tidigt skede, men det racker med nagot eller
nagra tiotal under hela studieperioden for att man
ska se den hir toppen. Dessutom innebér utred-
ningen ett slags screening, som dels tidigareldgger
cancerdiagnosen hos vissa, och i nagra fall diag-
nostiserar indolenta cancrar, som annars aldrig
hade gett ndgra symtom och aldrig hade blivit
diagnostiserade. For att hantera den hér systema-
tiska skevheten i selektionen (bias) och screening-
effekten brukar man bortse frn de forsta ett eller
tva aren av uppfoljningen och inte rdkna cancerfall
eller persontid under den perioden.

Efter att det forsta aret foljaktligen tagits bort
fann man — helt enligt forvéntningarna — att inci-

densen av magsickscancer bland patienterna med
sar i magsdcken var signifikant forhéjd [1]. SIR
var 1,8 over hela uppféljningsperioden, alltsé en
80-procentig 6kning av incidensen. Vad som dér-
emot Overraskade var att incidensen av magsicks-
cancer bland patienterna med sdr i tolvfingertar-
men inte var forhdjd, trots att mer dn 95 procent av
dem var infekterade med H. pylori. 1 sjilva verket
var incidensen tdmligen dramatiskt sdnkt. For den
hér gruppen var SIR 0,6, vilket gav en incidens
som var 40 procent ldgre &n i den matchande bak-
grundsbefolkningen. Incidenssankningen var hog-
gradigt statistiskt signifikant. Tolkningen var att
det verkar finnas faktorer som &r knutna till sar-
sjukdomen i tolvfingertarmen som ocksa skyddar
mot magséckscancer. Alltsé dr det inte sjalvklart
att alla H. pylori-infektioner dr cancerframkallande.
De hir fynden, som publicerades 1996 i den
ansedda tidskriften New England Journal of
Medicine, gav alla en viktig tankestéllare och de
signalerade startskottet for en intensiv forskning
om eventuella skillnader mellan olika H. pylori-
stammar nar det géller deras cancerframkallande
potential. Framfor allt forstod de flesta att eventu-
ell framtida storskalig screening och behandling
for att utrota H. pylori i cancerforebyggande syfte
maste vara riktad mot de personer som har en dkta
och substantiell riskokning, och att framtida forsk-
ning maste inriktas pa att identifiera de grupperna.
Det hér ér bara ett exempel pa sjukdomsetiolo-
giska studier som baserat sig pa cancerregistret.
Listan pa studier med liknande upplégg kan goras
lang, och ménga av artiklarna har publicerats i de
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allra mest prestigefyllda internationella tidskrifterna.
I flera fall har forskarna kunnat ge precisa kvanti-
tativa svar pa frdgor som &ver huvud taget inte har
kunnat studeras ndgon annanstans i vérlden. Nyck-
eln 4r att cancerregistret (och de dvriga registren)
ar i det ndrmaste helt komplett, att uppgifterna ar
av hog kvalitet och att de svenska individunika
personnumren mdjliggjort exakta samkdrningar.
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Cancerregister — en viktig kalla
for studier om samband mellan
cancer och arbetsmiljo

BENGT JARVHOLM

Flera orsaker till cancersjukdomar har upptickts
genom studier av olika arbetsmiljoer. Det forsta
och bland de mest vilkinda dr Sir Percival Potts
studier i London pé slutet av 1700-talet. Han var
sjalv verksam som kirurg och sag att manga
patienter med hudcancer pa pungen arbetade som
sotare. Hudcancer pa pungen ér sillsynt hos mén i
allménhet och dir upptrddde cancern hos manga
personer med samma yrke, vilket fick honom att
dra den riktiga slutsatsen att det fanns ett orsaks-
samband. Under 1900-talet kunde man genom
experiment visa vilka dmnen i sotet som orsakade
hudcancern. Nir jag borjade inom yrkesmedicinen
pa 1970-talet diskuterades det att ocksa cancerre-
gistret skulle leda till att man hittade helt okéinda
samband genom att studera var fallen upptridde.
Sa har det inte blivit, men cancerregistret har anda
haft stor betydelse for att uppticka och forebygga
cancerrisker 1 arbetslivet.

Cancerregistret fick stor betydelse nir "asbest-
larmet” startade 1 Sverige i1 borjan av 1970-talet.
Det var dé redan kiént i litteraturen att de som arbe-
tade med asbest 10pte Okad risk att drabbas av en

tumorform i lungsdcken som kallas mesoteliom.
Det sambandet hade forst noterats av en intresse-
rad patolog i Sydafrika i borjan av 1960-talet, men
hans upptickt hade inte fatt nigon storre betydelse
for hur asbest hanterades och anvindes i Sverige i
borjan av 1970-talet. Vid den tiden var Anders
Englund ldkare vid Bygghélsan och sedan medi-
cinsk radgivare anstilld av Landsorganisationen.
Han kénde till studien fran Sydafrika och senare,
liknande studier frdn USA och ville studera om det
fanns ndgra fall av mesoteliom i Sverige. Han
plockade fram fall av mesoteliom ur det svenska
cancerregistret och upptéckte da att det fanns flera
fall bland personer som bodde i Trollhdttan. Genom
ytterligare efterforskningar tog han reda pa att flera
av de drabbade personerna hade arbetat med till-
verkning av lokomotiv pA NOHAB.

Detta startade “asbestlarmet”, som nog ar det
storsta arbetsmiljolarmet i modern tid i Sverige.
Rapporten till Socialstyrelsen skrevs hosten 1975
och innehéll som ndmns nedan dven en séllsynt
form av tumdr 1 ndshalan, sa kallat adenocarcinom,
av vilken tvé tredjedelar av fallen intrdffat bland
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mobel- och triarbetare. Syftet med rapporten var
att ge exempel pa hur yrkesuppgifter fran registret
skulle kunna anvéndas. I rapporten foreslog Eng-
lund att folk- och bostadsridkningarna skulle sam-
koras med cancerregistret. Davarande Arbetsmiljo-
fonden avsatte pengar for samkorningen, men
ocksa for att man skulle kunna arbeta ikapp den
eftersldpning som fanns i cancerregistret.

Efter att Anders Englund rapporterat om sitt
fynd till Socialstyrelsen priaglades diskussionen om
huruvida exponering for asbest verkligen var en
betydelsefull cancerrisk i Sverige. Den debatt som
fordes ledde till en drastisk minskning av importen
och anviandningen av asbest under 1970-talet, vil-
ket framgér av figur 1. Den snabba utfasningen
och elimineringen av nyanviandning av asbest sked-
de bland annat tack vare att arbetsgivare och ar-
betstagare inom byggbranschen och varvsindustrin
snabbt insag riskerna med anvindningen. I borjan
berodde den minskade anvandningen alltsé inte pa
forbud eller liknande fran myndigheter, utan pa en
O0kad medvetenhet hos anvdndarna, en medveten-
het som de fatt genom information som utvunnits
ur cancerregistret. Efter ”larmet” borjade myndig-
heterna besluta om olika begransningar av expone-
ringen. Omkring 1982 blev det i praktiken forbju-
det att anvdnda asbest pa de flesta arbetsplatser [1].

Cancerregistret spelade en mycket central roll
nir Anders Englund upptickte att asbest var en be-
tydelsefull orsak till mesoteliom i Sverige, efter-
som han enkelt kunde kontrollera om det fanns en
okad forekomst av mesoteliom och ocksé var de
fallen hade upptritt. Visserligen diskuterades det
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Figur |.Import av asbest till Sverige

livligt om asbest var en betydelsefull riskfaktor,
men ingen ifrdgasatte kvaliteten pa registret. Aven
om det tog 510 ar sa blev Sverige det land som
tillsammans med Norge forst genomforde mycket
kraftiga begransningar av anvindningen av asbest.
Forst senare har de flesta andra ldnder infort res-
triktioner for anvandningen av asbest. I Frankrike
infordes kraftiga begransningar forst i mitten av
1990-talet. Landet hade da inget nationellt cancer-
register och det ”larm” som kom i Frankrike 1
mitten av 1990-talet baserades bland annat pa upp-
gifter fran regionala cancerregister. Importen av
asbest till till exempel Frankrike och England
sjonk inte kraftigt forrdn drygt 10 ar senare dn i
Sverige [2]. I Sverige drabbas i dag drygt 100 per-
soner per ar av asbestorsakade mesoteliom och



dartill kommer ett okédnt antal fall av bronkial-
cancer. Om minskningen i anvindningen av asbest
hade kommit 10 ar senare kan man uppskatta att
ytterligare cirka 1 000 personer drabbats av meso-
teliom. Det gar knappast att Gverskatta vilken bety-
delse cancerregistret hade, med vars hjilp man
tydligt kunde pavisa de ’svenska fallen”. Opinio-
nen for att gdra nagot var sa stark att ocksé en sér-
skild asbestkommission tillsattes i Sverige.

Data fran cancerregistret har kunnat anvéndas for
att folja 6kningen av mesoteliom i Sverige, vilket
framgar av figur 2. Det tar ofta 30 ar eller mer fran
det att en person utsétts for asbest till dess att meso-
teliom upptriader. Antalet fall av mesoteliom 6kade
dérfor trots att restriktioner och forbud infordes i
Sverige. Den generation som exponerades mest for
asbest dr de som foddes pa 1930- och 1940-talen.
Okningen av antalet fall i Sverige tycks nu ha av-
stannat och forhoppningsvis kommer vi att se en
minskning under det nirmaste decenniet.

Data fran cancerregistret spelar ocksa en stor
roll vid jamforelser med andra lander. Till exempel
16per mén i Nederldnderna i genomsnitt ungefar
dubbelt sa hog risk att drabbas av mesoteliom som
mén i Sverige, medan risken for kvinnor dr ungefar
lika stor i de bada ldnderna [3]. Cancerregistret
har ocksa varit viktigt for att kunna visa i vilka
svenska yrkesgrupper asbest har orsakat mesoteliom.
Med hjélp av bland annat cancerregistret kunde
vi visa en Okad risk for mesoteliom bland arbetare
pa pappers- och pappersmassabruk. Det visade
sig att risken framfor allt var knuten till grupper
som sysslade med isoleringsarbeten pa bruken.
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Figur 2. Antalet nya fall i Sverige av mesoteliom i
lungsdcken

Dar anvinds bland annat hetvatten och dnga
och asbest hade anvénts for att isolera ror och pan-
nor [4].

Cancerregistret har ocksa anvints for att visa
inom vilka grupper av byggnadsarbetare som ris-
ken har varit storst och hur den har utvecklats dver
tiden [5]. Man har sett att det inte bara ar de grup-
per som isolerar med asbest, till exempel isole-
ringsarbetare och arbetare pa skeppsvarv, som kan
drabbas utan att &ven manga “vanliga” yrkesgrup-
per. Den kunskapen har haft stor betydelse for att
forsta att risken finns i flera led i anvdndningsked-
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jan, fran applikation till reparation och rivning. Pa
sa satt ar risken mycket svérare att kontrollera dn
om risken var isolerad till de yrkesgrupper som an-
vinde materialet i stor utstrdckning, till exempel i
asbestcementfabriker eller som isolerare. Den hér
kunskapen har sannolikt i hog grad bidragit till att
asbest mer eller mindre “forbjudits” i manga lin-
der. Till en borjan diskuterades det att det réckte att
sdtta gransvarden.

Kunskap om antalet fall och tidstrender inom ett
land och mellan lander har stor betydelse nir sam-
hillet prioriterar atgérder inom arbetsmiljon. I slutet
av 1990-talet kunde Sverige med hjilp av statistik
fran cancerregistret paverka diskussionen sé att EU
beslutade om férbud mot asbestanvéndning. Flera
lander inom EU hidvdade da att asbest kunde anvin-
das sdkert och att man inom EU skulle tillata en
okad anvdndning av asbest (personlig uppgift fran
Anders Englund). Statistik fran cancerregistret kun-
de da visa att fortfarande omkring ar 2000 orsakade
asbest ungefar dubbelt s& manga dodsfall i mesote-
liom som antalet dodsolyckor 1 arbetslivet [1]!

Svenska studier av olika yrkesgrupper

Fran borjan hade man férhoppningen att man via
cancerregistret skulle uppticka en rad nya yrkes-
risker genom att se en 6kad forekomst av cancer i
vissa yrkesgrupper i vissa geografiska omraden
osv. Man ténkte sig ocksé att om forekomsten av
vissa typer av cancer fordndrades dver tid skulle
det leda till att man upptickte nya samband. Det
gjordes ocksa stora sammanstéllningar dar man
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kopplade uppgifter om yrke/bransch fran folk- och
bostadsrdkningar med data fran cancerregistret. Pa
sa sitt fick man stora tabeller dir man kunde stu-
dera forekomsten av cancer i olika yrken och bran-
scher. Man upptickte dock inga nya samband.
Déaremot kunde “cancer-miljoregistret” (CMR)
anvéndas till att studera hur stor risken var i olika
omréaden. Bland annat har CMR anvints till att stu-
dera cancerrisken hos lantbrukare. Det fordes en
diskussion om att lantbrukare skulle 16pa betydligt
storre risk att fi cancer pa grund av att de anvinde
bekdmpningsmedel. Det baserade man bland annat
pa toxikologiska studier och studier fran andra lin-
der. Man sag dock att risken for cancer hos lant-
brukare i Sverige var lagre dn hos befolkningen i
genomsnitt [6]. I de hér studierna kunde man inte
helt utesluta 6kad risk for enskilda cancerformer.
Déaremot kunde man visa att den totala risken for
cancer hos lantbrukare inte var forhdjd. En sok-
ning i databaser visar att det finns minst ett 40-tal
studier som publicerats i den internationella littera-
turen dir CMR anvints.

Den typ av svenska studier om cancer i arbets-
livet ddr man har haft storst anvdndning av cancer-
registret har dock varit studier ddr man har jaimfort
cancerrisken i en grupp personer som utsatts for en
viss exponering med motsvarande risk hos befolk-
ningen i allménhet eller i nagon annan yrkesgrupp, sa

P> Flera orsaker till cancersjukdomar har upp-
tickts genom studier av olika arbetsmiljoer.
Cancerregistret har haft stor betydelse for att
uppticka och forebygga cancerrisker i arbetslivet.






kallade kohortstudier. Till exempel har svenska fors-
kare mycket tidigt kunnat jimfora cancersjukligheten
hos personer som arbetat i vissa industrier och expo-
nerats for vissa forhallanden med cancerrisken i be-
folkningen i allménhet. Numera finns sddana mojlig-
heter ocksa i en rad andra lander, men pa 1960- och
70-talen var vi i stort sett ensamma om det i Norden.

Uppskattningsvis har flera hundra sddana studier

publicerats. Nedan redovisas ndgra exempel:

+ Studier av svenska sotare har kunnat visa att det
i den miljon finns en 6kad risk for cancer i
lungor och sannolikt ocksa for leukemi [7].

* Exponering for mineraloljor i verkstadsindu-
strin kan leda till en dkad risk for hudcancer
(skivepitelcancer) pa handerna [8, 9].

* Arsenik dr en betydelsefull riskfaktor for upp-
komst av bland annat lung- och levercancer hos
arbetare 1 vissa smaltverk [10, 11].

» Etylenoxid anvinds bland annat vid sterilise-
ring och man fann en 6kad risk for cancer hos
personer som sysslade med sterilisering [12].

De hér studierna har bidragit till olika typer av
atgdrder for att begrinsa exponeringen. Cancer-
kommittén uppskattade 1984 att 2 procent av alla
cancerfall var yrkesbetingade. En senare uppskatt-
ning tyder pa en lagre risk, cirka 1 procent [13].
Sverige har sedan 1970-talet haft en framtrddande
roll inom cancerepidemiologin pa arbetsmiljoomra-
det, dér vi har haft det vél forspént med ett vél fung-
erande cancerregister och andra offentliga register.
Det rader inga tvivel om att den forskningen har
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bidragit till att minska risken for yrkesbetingad can-
cer. Som exemplet med asbest ovan visar har vi
genom att komma igéng tidigt sannolikt bidragit till
att flera tusen personer sluppit drabbas av cancer till
foljd av exponeringar i arbetslivet.

Framtiden

Cancerregistret kommer att vara en viktig basre-
surs for framtida forskning kring yrkesbetingad
cancer. Hur stora framsteg forskningen gor kom-
mer dock i hog grad bero pa hur goda data som
finns om exponering. Tidigare rackte det med en
yrkestitel for att bedoma graden av exponering,
men 1 framtiden kommer det att krdvas betydligt
mer detaljerade uppgifter.

Ytterligare intressanta forskningsomraden kom-
mer vara samverkan mellan olika yrkesexponeringar
och livsstilsfaktorer, sociala faktorer och genetiska
forhallanden. Mojligheten att gora goda sddana stu-
dier kommer att bero pd om det finns svaga lénkar,
men dit hor definitivt inte cancerregistret. Data fran
cancerregistret i kombination med andra data kom-
mer sannolikt ocksa att paverka hur man ska priori-
tera dtgérder inom olika arbetsmiljoer, liksom upp-
foljning av gjorda atgérder.
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Arftlighetens betydelse
for risken att utveckla cancer

AV: PER HALL

Under manga ar har man studerat riskfaktorer for
cancer och det finns nu flera vil etablerade sam-
band mellan cancer och en riskfaktor, till exempel
ndgot i livsstilen. Det klassiska genombrottet far
anses vara Sir Richard Dolls studier av den hoga
frekvensen av lungcancer i London under mitten
av 1900-talet. Hypotesen var att det var asfaltering
av gator som orsakade den huvudsakligen manliga
dominansen av lungcancer. Patienter med lung-
cancer intervjuades och resultaten jamfordes med
friska kontrollpersoner som inte hade diagnostise-
rats med sjukdomen. Ganska snart stod det klart att
det var rokning och inte luftféroreningar som orsa-
kade lungcancer. Sir Richard Dolls studie har foljts
av tusentals andra studier som mer eller mindre
sdkert har kunnat binda allt fran fysisk aktivitet till
joniserande stralning till risken att utveckla cancer.
Nu skulle vissa hivda att nér det géller lungcan-
cer dr sambandet sé klart och starkt att det knappast
kan finnas nagra andra betydelsefulla faktorer. Inget
kan vara mer fel. Eftersom endast cirka 15 procent
av alla storrokare drabbas av lungcancer maste det
finnas nagot som skyddar de resterande 85 procen-
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ten. Det handlar med allra storsta sannolikhet en
uppsittning gener som har en unik férméga att ta
hand om de kanske 40 cancerframkallande &mnen
som ingar i tobaksrok. For nistan alla sjukdomar

ar det sa att arv och milj6 samverkar. Det &r alltsa
ingen nyhet att det inte bara &r livsstilen som pdver-
kar risken for cancer och andra komplexa sjukdo-
mar. Problemet har varit att det ar en betydligt storre
teknisk utmaning att studera arftlighetens inflytande
an till exempel tobaksvanornas. Man kan inte gérna
intervjua ménniskor om deras genuppsittning.

Men genforskningen har gjort stora framsteg pa
senare ar. For 10—15 ar sedan kunde man endast
studera enstaka fordndringar i ett fatal gener och
forskarna famlade i blindo eftersom det ar svart att
hitta de gener som har betydelse for en sjukdom
bland kanske 25 000 gener. Darfor samlade fors-
karna information fran familjer dér en viss cancer-
form var mycket vanlig. Det underlittade s6kandet,
eftersom man kunde identifiera flera individer som
med stor sannolikhet hade den fordndring man var
ute efter. Ett mycket bra exempel p& hur fram-
gangsrik den hir metoden kan vara ar generna



BRCA 1 och BRCA 2. Bérare av de hir generna
har en dramatiskt 6kad risk for framfor allt brost-
och dggstockscancer. Det dr snarast en fridga om
nér bdrare av de hir mutationerna ska utveckla
nagon av sjukdomarna. Mutationerna i de hir
generna identifierades i hogriskfamiljer.
Problemet med den hédr metoden dr att man stu-
derar genetiska risker hos en grupp méanniskor som
ar utvalda och speciella utifran att de 16per mycket
stor risk att drabbas. Sldkter dér flera personer i
varje generation drabbas av cancer ér inte alltid re-
presentativa for ménniskor i1 allménhet. Det speci-
ella med gener som BRCA1/2 ir, forutom att de
ger en mycket hog risk, att de ocksa ar mycket
ovanliga. Man riknar med att kanske en eller tva
av 1 000 kvinnor &r bérare av de hdr mutationerna.
Det betyder ocksa att av alla kvinnor som drabbas
av brostcancer ar det kanske bara 3—5 procent vars

All brostcancer

Okanda gener vilka medfor
polygennedarvning
Familjara
brost-
cancer-
gener

Livsstilsfaktorer och miljo

Enligt forlaga: Balmain, Gray och Ponder, Nature Genetics, 2003

brostcancer beror pa de hér genetiska fordndringarna.
De resterande 95-97 procenten av alla brostcancrar
beror pa andra genetiska fordndringar och riskfak-
torer.

Kvadraten till hoger i Figur 1 representerar de
brostcancrar som kallas familjebundna. Familje-
bundna brdstcancrar dr de cancrar som finns i slak-
ter med ett stort antal fall av brostcancer. Av figu-
ren kan man se att BRCA1/2 star for knappt 25
procent av de familjebundna brostcancrarna och att
det finns andra mutationer kvar att uppticka. Flyt-
tar man blicken till den vénstra kvadraten ser man
hur liten del av alla bréstcancrar som &r familje-
bundna. For att fi reda pa vad som orsakar resten
av cancerfallen maste man alltsé leta efter andra
orsaker och andra genetiska fordndringar.

I kvadraten till vanster stir det polygen nedérv-
ning” och ”miljéfaktorer”. Till milj6faktorer rak-

Familjar brostcancer

— Okénda familjara gener

Familjara

brost-
cancer-
SEUEE T Gener som kraftfullt dkar
| risken, ex. BRCA 1/2

_I~ Andra kinda gener

Figur |. Fordelning andel familjar bréstcancer av all brostcancer.
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nas allt fran luftféroreningar till hur manga barn en
kvinna har f6tt. Polygen nedédrvning betyder att det
inte dr en enda gen, en mutation, som ger upphov
till en sjukdom, som i fallet BRCA1/2. Det betyder
1 stillet att ett stort antal gener samverkar for att en
sjukdom ska utvecklas. De flesta vanliga sjukdo-
mar neddrvs polygent. Det dr bara i undantagsfall
som diabetes, hjart-kérlsjukdomar, demens med
flera sjukdomar nedérvs via en enda gen. I de allra
flesta fall behovs ett storre antal gener. I dag har
vetenskapen endast kartlagt ett fatal av de genetiska
forandringar som krévs for att en sjukdom ska
framtrdda, men under de ndrmaste aren kommer de
stora folksjukdomarna att kartliggas.

Om vi éter tar brostcancer som exempel sé tror
manga forskare att de flesta brostcancrar ér poly-
gent neddrvda och att det kanske behdvs 50-100
samverkande gener for att risken att fa sjukdomen
ska oka. For att hoja komplexiteten ytterligare dr
det sé att miljofaktorerna spelar in och paverkar
risken. Vi vet att risken for att drabbas av brostcan-
cer minskar om en kvinna foder sitt forsta barn
tidigt i livet, foder manga barn, ammar ldnge och
inte anvdnder hormonerséttning vid klimakteriet.
Det betyder att en kvinna som har en genuppsitt-
ning som teoretiskt skulle 6ka hennes risk att ut-
veckla brostcancer kan ”skydda” sig fran sjukdo-
men genom att foda manga barn som ammas
lange. En annan kvinna med en ganska lag gene-
tisk risk som inte foder nigra barn och dessutom
tar hormoner i tio &r efter klimakteriet 6kar dére-
mot sin risk att drabbas av cancer.
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Den stora utmaningen ér att hitta de 50-100 ge-
netiska foérdndringar som leder till brostcancer och
som inte ska kallas mutationer. I den polygena
neddrvningen talar vi inte om ovanliga férdndring-
ar utan tvirtom om mycket vanligt forekommande
fordndringar som var och en ger en mycket, mycket
liten 6kad risk for cancer. Av de 50-100 forand-
ringar man tror behovs har man hittat nio gener
som bidrar till den 6kade risken. De forédndringar i
de hir generna som leder till en 6kad risk finns hos
3040 procent av alla kvinnor i Sverige. Att hitta
de har forandringar ar alltsa precis som att leta
efter en nél i en hostack. Stacken bestar av 25 000
gener och det dr inte alltid klart hur man ska un-
dersoka var och en av dem for att hitta den fordnd-
ring man ar ute efter. Vissa gener ar langa och
innehéller en massa varianter, andra ar kortare och
oftast enklare att undersdka. Négot som har hjilpt
forskarna ar en teknisk utveckling som gjort det
mojligt att undersoka hela genomet (DNA-moleky-
len) hos en individ. Genomet innehaller “receptet”
pa hur en ménniska ska byggas. Receptet ar skrivet
med fyra bokstiver, G, C, A och T (som star for
DNA-molekylens bestandsdelar guanin, cytosin,
adenin och tymin), och hela genomet bestar av tre
miljarder bokstiver.

I varje genom finns sma fordndringar, som sna-
rast kan beskrivas som sma stavfel, dar ett A har
bytts mot ett T, ett G mot ett C osv. I de allra flesta
fall har de hir stavfelen ingen som helst betydelse
och péaverkar oss inte. I enstaka fall kan de dock
gora det och har man riktig otur kan stavfelet, till-



sammans med andra stavfel i den polygena model-
len, leda till att en sjukdom utvecklas. I dag finns
det alltsd tekniker som gor det mdjligt att under-
soka hundratusentals stavfel i en och samma dna-
molekyl. Nu kanske du som lésare stiller dig
fragan: Varfor har vi dé bara hittat 9 av 50-100 for-
andringar om tekniken redan dr hér? Svaret ar att
det inte rdcker med avancerad teknik, utan vad som
behovs ar studiepopulationer som ér tillrickligt
stora fOr att man ska kunna genomfora undersok-
ningarna.

Om man studerar en faktor som bidrar mycket
starkt till en sjukdom behovs ingen stor studie-
population. Om vi som Sir Richard Doll vill under-
soka riskfaktorer for lungcancer skulle det sdkert
racka med 100 patienter med lungcancer och 100
friska kontroller. Om vi intervjuade de hér perso-
nerna skulle vi upptécka att cirka 80 av lungcan-
cerpatienterna var rokare medan bara 20 av de friska
kontrollpersonerna rokte. Om vi ddremot ska leta
efter enstaka genetiska forandringar, exempelvis
nagon av de nio vi tror har ett samband med brost-
cancer, uppticker vi att den genetiska forandring vi
ar ute efter finns hos 41 av 100 brostcancerpatien-
terna och hos 40 av kontrollpersonerna. S sma
skillnader kan bero pa slumpen, och det krivs na-
turligtvis betydligt storre studiepopulationer for att
faststilla ett orsakssamband. I vara egna projekt
studerar vi 1 500 kvinnor med brostcancer och lika
ménga friska kontrollpersoner, men det riacker inte
langt. Det ar forst nér vi samarbetar med kolleger
runt om 1 virlden som véra studiepopulationer blir

tillrackligt stora. De studier som lag till grund for
att de nio generna identifierades omfattade mer &n
50 000 individer. Det &r forst ndr forskare samar-
betar som resultaten kommer. Det 4r imponerande
men samtidigt frustrerande.

Det ricker inte med att ha ett stort antal indivi-
der vars genom vi har tillatelse att studera, utan vi
maste ocksa veta hur manga barn de har fott, om
de har ammat, anvént hormonerséttningsmedel osv.
Den informationen ar i dag betydligt svarare att fa
fram &n den genetiska variation vi tror leder till
cancer. Ménga av vara kolleger ute i virlden har
ofta ingen annan information én fodelse- och
diagnosdatum. Med den informationen kommer
man en bit, men inte hela vigen.

Sverige har unika mojligheter att bidra till att vi
hittar alla de gener som leder till brdstcancer, pro-
statacancer och andra cancerformer. Det finns
namligen ndgra omstiandigheter som vi inte delar
med fler dn véra nordiska grannar: vi har ett enhet-
ligt sjukvardssystem, vilket betyder att vi kan fa
tillgang till journalkopior for att inhdmta klinisk
information och vdvnad. Vi har en befolkning som
utan knot stiller upp pa den hér typen av studier.
Medan forskare 1 USA &r tacksamma om 20-30
procent av de tillfragade stéller upp i en studie nar
vi inte sdllan en svarsfrekvens pa 80-90 procent i
Sverige. Dessutom kan de flesta svenskar anvdnda
datorer, vilket gor det lattare att samla in informa-
tion om livsstilsfaktorer. Slutligen har vi person-
nummer och register som kan anvéndas till att
identifiera patienter och friska kontrollpersoner.
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Vi kan identifiera nydiagnostiserade cancerpatien-
ter via cancerregistret, vi kan identifiera deras
slaktingar via flergenerationsregistret, om de har
vardats pa sjukhus via slutenvardsregistret och
deras livsode via dodsorsaksregistret. Sjalvklart
ser vi till att f4 godkédnnande fran de som ingar i
studierna innan registren anvinds.

Nir vi byggde upp var studie, i mitten av
1990-talet, tog vi med 3 300 kvinnor som drabbats
av brostcancer och lika manga friska kontrollper-
soner. Endast 14 procent av de tillfragade tackade
nej. Patienterna med brostcancer identifierades via
cancerregistret, vilket gjorde att vi var sdkra pa att
vi kunde friga alla som hade insjuknat under en
viss period. De flesta ldnder i vdrlden har inga
nationella cancerregister, vilket gor det mycket
krangligt och dyrt att gora den hér typen av studier.
Vi ska snart ater samla in information om ett stort
antal cancerpatienter och kommer éter att anvénda
oss av cancerregistret for att genomfora studien.

I Sverige har vi unika méjligheter som sjalvklart
mdste utnyttjas pa bésta sitt.

Man maste fraga sig vad kunskapen ska anvén-
das till och vad den betyder for individen, varden
och samhillet i stort. Om vi i framtiden har mgjlig-
het att identifiera de personer som har en dkad risk
for till exempel brostcancer bor det leda till att pri-

<« Nir savil drvda som forvirvade riskfaktorer
for cancer har blivit kinda och man har identifierat
hoégriskpatienter, kommer man att kunna erbjuda
behandlingar som motsvarar de som anvéands for

patienter med hog risk for hjart-karlsjukdomar.

maira och sekundira forebyggande atgirder sitts
in. Med priméra atgdrder menas att man forsoker
minska risken att ndgon drabbas av en sjukdom.
Ett bra exempel ar kardiologin, dir man har varit
skicklig pa att identifiera och atgérda riskfaktorer.
Individer med hogt blodtryck och hoga blodfetter
medicinerar for att minska risken for att drabbas av
en hjartinfarkt eller stroke. I dag dr det ingen som
ifrdgasitter det. Inte heller ifrdgasitter man atgar-
der for att g ner i vikt eller sluta roka.

Nar sévil drvda som forvarvade riskfaktorer for
cancer har blivit kinda och man har identifierat
hogriskpatienter, kommer man kunna erbjuda
behandlingar som motsvarar de som anvinds for
patienter med hog risk for hjart-karlsjukdomar.
Flera studier har redan visat att sa kallad anti-
hormonell behandling, liknande den som ges till
brdstcancerpatienter, minskar risken att friska
kvinnor insjuknar i brostcancer. med sekundéra at-
girder menas att man uppticker sjukdomen tidigt,
da den forhoppningsvis fortfarande gér att bota.
Intensifierad mammografiscreening skulle kunna
vara ett alternativ for de kvinnor som har en matt-
ligt 6kad risk for brostcancer.

Det finns en etisk aspekt av att identifiera indi-
vider med en forhdjd risk att drabbas av en sjuk-
dom. Den forsta fragan man kan stélla sig ar: Vill
alla veta hur stor risken dr? Det finns sékert minga
som inte vill ha ett "facit” och sjdlvklart far det
aldrig vara ett tvang att testa sig, oavsett om tvang-
et kommer fran vinner, anhoriga eller arbetsgivare.
Sannolikt kommer ménga att vilja testa sig, efter-
som det till exempel for brostcancer finns rimliga
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mojligheter att minska risken utan alltfor uttalade
biverkningar.

Nir det géller varden bor resultaten fran de ge-
netiska studierna delvis fordndra instdllningen till
hur sjukvérd ska bedrivas. Forebyggande sjukvard
har inte alltid ansetts vara “riktig vard”. Att leta
sjukdomar hos friska har setts som missténkt och
knappast ndgot som ldkare ska dgna sig at. Men
det mest effektiva sittet att minska risken att mén-
niskor ska avlida i sjukdomar &r nog att forebygga
insjuknande, snarare 4n att forsoka bota redan
sjuka ménniskor.

For samhillet i stort borde ett forebyggande
synsitt pa alla plan vara en vinst. Den uppenbara
vinsten &r att friska ménniskor inte insjuknar eller
att sjukdomarna uppticks nér de fortfarande kan
botas. Det sparar stora belopp. Framtidens gentes-
ter kommer inte att kosta mer dn ndgon hundra-
lapp, om ens det. De primédra och sekundéra fore-
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byggande atgirderna ar billigare dn att ta hand om
redan sjuka, men kommer 4 andra sidan behdva
involvera fler mianniskor. Om man pa ett korrekt
sitt kan identifiera de individer som har en hog
risk minskar man det antal som behdver behandlas
i forebyggande syfte.

Sammanfattningsvis har Sverige redan bidragit
till kunskapen om de gener som ligger bakom van-
liga cancerformer som brost- och prostatacancer.
Cancerregistret har spelat en helt central roll och
utan registret hade studierna troligen inte gjorts i
Sverige. Amerikanska staten har ansett att de
svenska forutsittningarna dr s remarkabla att de
har finansierat vissa projekt. Framdver kommer
det att behdvas nya studier, framfor allt for att kart-
lagga hur arv och miljo tillsammans bidrar till
riskerna. Dar har Sverige aterigen mojligheten att
spela en framtrddande roll.



Sociala faktorers samband
med cancerrisker och overlevnad

AV: MAGDALENA LAGERLUND & MATS LAMBE

Ett huvudmal i svensk hilso- och sjukvardspolitik
ar en jamlik hélsa. Det innebér att alla medborgare
oavsett bakgrund och bostadsort ska ha mojlighet
att bevara en god hilsa och vid behov fa en likvér-
dig vard enligt de senaste vetenskapliga ronen till
lag egen kostnad. Inom canceromradet har man
indirekt kunnat utvérdera hur vél den har malsitt-
ningen har uppfyllts, genom att samkora informa-
tion i cancerregistret med data fran andra svenska
register eller enkédtdata.

Det dr sedan linge ként att det finns sociala skill-
nader i risken att utveckla en rad olika cancerformer.
Hogutbildade kvinnor 16per till exempel storre risk
att drabbas av brostcancer dn lagutbildade kvinnor.
Det speglar bland annat att hdgutbildade i allmédnhet
foder barn senare och fér farre barn totalt. Samtidigt
16per lagutbildade kvinnor hogre risk att fa bland an-
nat lung- och livmoderhalscancer, som &r kopplade
till livsstilsfaktorer. Den samlade litteraturen pekar
dessutom pa att prognosen for manga cancerformer
generellt sett dr bittre bland patienter med hog jam-
fort med lag socioekonomisk stillning. De mest utta-
lade skillnaderna i 6verlevnad har observerats for

cancerformer dér prognosen i genomsnitt dr god.
Preliminéra och dnnu opublicerade historiska data
fran cancerregistret visar att cancerdverlevnaden i
Sverige har forbattrats 6ver tid hos alla sociala grup-
per, men att de relativa skillnaderna finns kvar.

Det finns ett flertal mojliga forklaringar till de
skillnader i bade risk och dverlevnad som man har
sett. De hér forklaringarna dr komplexa och kan
forutom livsstil omfatta faktorer som allmén
hélsostatus, kunskap om hilsosystemet, instéllning
till sjukdom och sjukvardsutnyttjande, ekonomiska
barridrer samt bemdtande inom hélso- och sjukvar-
den. De olika faktorerna kan paverka utredning,
behandling och uppféljning av sjukdomen. Indivi-
dens socioekonomiska bakgrund kan alltsa paver-
ka forloppet under skilda faser av en cancersjuk-
dom, det vill sdga bade fore, under och efter
diagnos (initiering, tidpunkt for upptackt, utred-
ningsgang, behandling, uppféljning och risken
for dod).

Utbildningsniva och yrke anvénds ofta for att
bestimma ménniskors socioekonomiska tillhorig-
het. Bakom de hér indikatorerna ryms svarfangade
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dimensioner som upplevelse av status, ekonomisk
situation, livsstil 1 form av tobaks-, alkohol-,
kost-, motions- och sexualvanor, fritidsaktiviteter,
informella och formella nétverk, fysisk och psy-
kisk miljo i hem, arbete och ndrmiljo, stress,
fysisk och mental hélsa, kunskap, attityder, varde-
ringar, kommunikationsférméga, copingstrategier
och andra psykosociala faktorer. Det 4r med
andra ord komplicerat att kartldgga och i detalj
forstd hur de hér faktorerna paverkar risken

att drabbas av och chansen att verleva specifika
cancerformer.

Vad giller socioekonomiska faktorer innehéller
cancerregistret endast information om kon, alder
och bostadsort. Mer detaljerad information om pa-
tienternas socioekonomiska forhéllanden kan man
fa fram genom att koppla cancerregistret till andra
svenska befolkningsbaserade register, som bland
annat folk- och bostadsriakningar (till exempel upp-
gift om yrke), utbildningsregistret (utbildningsniva),
flergenerationsregistret (antal barn) och migrations-
registret (invandrarbakgrund).

De socioekonomiska klyftorna i det svenska
samhillet vidgas, samtidigt som den totala cancer-
bordan i befolkningen fortsétter att 6ka. Darfor
kréavs det resurser for utredning, behandling och
uppfoljning i en redan belastad sjukhusapparat,
vilket gor det dnnu viktigare att prioriteringsbeslut
gors pa strikt medicinska grunder. Det dr darfor en
relevant samhéllsfriga att kontinuerligt bevaka
sociala skillnader i cancerrisk och 6verlevnad.
Kunskapen ar betydelsefull av flera skél och kan
ses som ett forsta steg i att leta efter orsaker till
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ojamlikhet som gar att atgérda. Uppgifter som man
hittar i cancerregistret kan tillsammans med annan
information belysa vad livsstilsfaktorerna spelar
for roll ndr cancersjukdomar uppkommer. De kan
sedan ligga till grund for intensifierad information
och riktad utbildning. Nér man ser skillnader i
overlevnad vicker det viktiga fragor om alla verk-
ligen har lika tillgang till hogkvalitativ cancervard.
Vissa uppgifter fran cancerregistret och mer detal-
jerad information fran regionala kvalitetsregister
for cancer pekar pa att det &ven inom det relativt
homogena svenska hilso- och sjukvardssystemet
finns sociala skillnader i hur bréstcancer hand-
laggs och vilken behandling man véljer [1]. Det
aktualiserar fragan om hur vél varden foljer géllan-
de vardprogram och riktlinjer for utredning och
behandling av cancersjukdomar.

Fram till nyligen har det inte forskats sarskilt
mycket kring sociala faktorer och cancer i Sverige.
Pé senare r har forskare dock 1 ett flertal svenska
studier undersdkt om risken att drabbas av cancer
och cancerrelaterad dod varierar med socioekono-

P Det ir sedan linge kdnt att det finns sociala
skillnader i risken att utveckla en rad olika cancer-
former. Det finns ett flertal mojliga forklaringar till
de skillnader i bade risk och 6verlevnad som man
har sett. De hir forklaringarna dr komplexa och
kan forutom livsstil omfatta faktorer som allman
hdlsostatus, kunskap om hélsosystemet, instillning
till sjukdom och sjukvardsutnyttjande, ekonomiska
barridrer samt bemoétande inom hilso- och sjuk-

varden.






misk bakgrund. Nedan ges exempel pa resultat
fran nagra utvalda studier som utnyttjat informa-

tion frdn cancerregistret eller andra kvalitetsregis-

ter fOr cancer:
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Kvinnor som ér gifta med mén med hog yrkes-
status 16per okad risk att drabbas av brostcancer
och att do 1 cancer generellt. Niar man 1 stéllet
tittade pa kvinnans egen socioekonomiska posi-
tion (utbildning i kombination med hushéllets
inkomst) var brostcancerrisken signifikant
hogre bland kvinnor med hdg socioekonomisk
status, medan den generella canceréverlevna-
den inte ldngre var signifikant hogre [2].

For invandrare som kommit till Sverige 1 vuxen
alder ser riskerna for cancer ndgot annorlunda
ut jamfort med svenskfodda medborgare.
Invandrade mén har en f6rhojd risk for urin-
blése-, testikel- och lungcancer, medan invand-
rade kvinnor 16per en ldgre risk att drabbas av
brost-, livmoderhals-, livmoder- och dggstocks-
cancer. De hér skillnaderna kunde till stor del
hénforas till cancermonster i ursprungslandet.
Bland andra generationens invandrare skiljer
sig cancerriskerna inte avsevart fran dem med
tva svenskfodda foréldrar [3].
Universitetsutbildade mén 16per en hogre risk
att drabbas av tjocktarms- och prostatacancer,
malignt melanom, skivepitelcancer i huden och
cancer i nervsystemet. Risken for lung- och
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livmoderhalscancer &r ldgre bland kvinnor med
universitetsutbildning, medan risken for
malignt melanom, skivepitelcancer i huden och
brostcancer dr hogre [4].

Risken att drabbas av cancerformer som har

ett samband med alkohol och HPV (humant
papillomvirus) dr hogre bland franskilda indivi-
der och bland &nkor/anklingar. Risken for
Ovriga typer av cancer ar daremot lagre i de hir
grupperna [5].

Jamfort med personer med icke-manuella arbe-
ten I6per personer med manuella arbeten hogre
risk att utveckla cancertyper som ér relaterade
till tobaksrokning, alkohol och HPV, samt yrkes-
relaterad cancer, men ldgre risk att drabbas av de
flesta Gvriga cancertyper. Hogutbildade personer
16per hogre risk att drabbas av malignt melanom
och skivepitelcancer i huden [6].

Sociala faktorer och
cancerodverlevnad

Overlevnaden i brostcancer ér simre bland
kvinnor med 14g socioekonomisk status jamfort
med kvinnor med hég socioekonomisk status.
Den hir skillnaden dr mest uttalad bland kvin-
nor under 50 ar [8, 9].

Jamfort med lagutbildade har universitetsutbil-
dade en béttre 6verlevnad i malignt melanom,
non-Hodgkins lymfom, mag-, tjocktarms-, buk-
spottkortel-, lung-, njur-, urinblase-, brost-, liv-
moder-, livmoderhals-, prostata- och testikel-
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Barncancer

AV: KRISTER K BOMAN & ANDERS HJERN

Cancer hos barn skiljer sig fran cancer hos vuxna
pa flera sétt. Barncancer vixer ofta snabbare, drab-
bar delvis andra organ och har andra orsaker. Can-
cer hos barn svarar ofta vél pa behandling och barn
med cancer har i dag storre chanser att leva ldngre
an nagonsin forut. Under de senaste decennierna har
sjukvérden gjort stora framsteg ndr det géller att
diagnostisera, behandla och bota barncancer, och
dodligheten har stadigt sjunkit. I nedanstaende
tabell sammanfattas ungefarligt amerikanska och
svenska data dver relativ fordelning 6ver diagnoser
inom barncancergruppen och 6verlevnadschansen i
Sverige (5 ars overlevnad vid adekvat behandling)
for de barn som drabbas av de vanligaste typerna av
barncancer [1, 2]. Dagens behandling kan mgjligen
innebdra en nagot hogre dverlevnad én den som
redovisas i tabellen.

Den 6kade overlevnaden géller alla cancerfor-
mer. Den positiva utvecklingen har till stor del gétt
via forbattrad diagnostik och medicinsk behand-
ling och genom att man fatt 6kad kunskap om de
kort- och langsiktiga negativa effekterna av de
traditionella behandlingsmetoderna.
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Barncancertyp baﬁr?gaer:c?r:;};er 6v§|”-lﬁe';sr1ad
Alla cancerformer 100 % 79 %
Lymfatisk
Akut leukemi 31 % ':y':z:k“ %
leukemi 57 %
Hjirntumér 20-28 %' 76 %
Lymfom 11-12 %' 90 %
Njurcancer 6% 85%
Tumérer i SNS 8-6 %' 64 %
Mjukdelssarkom 5% 73 %
Skelettcancer 5-4% ' 63 %
Kénscellstumorer 34 %' 92 %
Retinoblastom 32 %' 97 %
Levertumérer 1 % 74 %

I. Amerikansk, svensk forekomst.
2. SNS (sympatiska nervsystemet)

Figur 1. 5-ars 6verlevnad vid adekvat behandling. [1,2]



Forskningen kring nya cellgifter och hur man
bést kombinerar olika former av cellgifter har spelat
en stor roll for den forbittrade utvecklingen. Andé
beror behandlingsutfallet i det enskilda fallet fram-
for allt pa typen av cancer och hur langt framskriden
den ar. Forskningen kommer visserligen standigt
med ny kunskap som forbéttrar dverlevnaden nigot,
men man kan se en utplaning av dverlevnadskurvor-
na under de senaste tva decennierna (Figur 2).

Anvindningen av stralbehandling har trappats
ned, i synnerhet stralning mot hjérnan. Det har
medfort en radikal fordndring i barncancerbehand-
lingen under senare ar, och utvecklingen av nya
cellgifter har minskat behovet av kirurgiska in-
grepp. I de fall dér bestrélning och kirurgi blir ndd-
vandigt ar riskerna for komplikationer numera
mindre dn forut.

Det finns dock vissa grupper som dr mer utsatta
och som loper storre risk att drabbas av behand-
lings- och tumorrelaterade sena bieffekter. En
sddan grupp ar barn med tumorer i centrala nerv-
systemet (CNS), som efter leukemi &r den
vanligaste barncancerformen och den vanligaste
sjukdomsrelaterade dodorsaken bland barncancer-
formerna. For de hér barnen dr komplikationer av
sdvdl tumoren som behandlingen fortfarande ett
storre hot &n for andra grupper barn med tumorer,
och hér finns fortfarande ett stort behov av 6kad
forskning och kunskap.

Eftersom behandlingen stindigt fornyas maste
man hela tiden f6lja upp patienterna for att se vad
cancerbehandlingen har for kort- och langsiktiga
effekter, men ocksa for att kartligga oonskade

Overlevnad % — Barn insjuknade 1970-1990
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Figur 2. Prognos (5-ars 6verlevnad) 6ver tid for de
vanligaste barncancertyperna enligt svensk data [2].

bieffekter av en ny behandling. Det dr hér det be-
hovs forskningsbaserad kunskap kring psykosociala
konsekvenser och hélsokomplikationer pa ldng
sikt. Den hér kunskapen behdvs for vigledning
och utformning av behandlingsval och kliniska
stodprogram for barn som behandlats for cancer.
Ett omrade som har prioriterats pa senare tid &r att
identifiera sirskilt sarbara grupper som behover
foljas upp mer intensivt.
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Registerbaserad barncancerforskning

Barncancer dr en séllsynt sjukdom. I véstvirlden ar
det cirka 1 av 8 000 barn under 17 &r som insjuk-
nar. I Sverige drabbas arligen cirka 300 barn och
ungdomar under 18 ar av cancersjukdom [1]. Fors-
karna dr samtidigt beroende av att kunna studera
stora studiepopulationer som mdjligt. En vég dit
har varit samarbete mellan behandlingscentra och
andra ldnder. En annan viktig vag ar att utnyttja
nationella och internationella cancerregister.
Genom den registerbaserade forskningen &r det
mojligt analysera och bearbeta data fran stora
grupper for att klarldgga behandlingsframsteg,
identifiera fungerande behandlingskombinationer
och sena effekter efter sjukdom och behandling.
Den viktigaste forklaringen till den forbattrade
overlevnaden hos barn som drabbas av cancer dr
utvecklingen av effektiva cellgiftsbehandlingar,
men det dr inte hela sanningen. Modern digital
datahantering och databaser/register har bidragit
med effektiva redskap. Med hjilp av dem kan man
utvdrdera och identifiera omedelbara effekter och
langtidseffekter av behandling av barncancer, som

4 Under de senaste decennierna har sjukvarden
gjort stora framsteg nar det giller att diagnosti-
sera, behandla och bota barncancer, och dédlighe-
ten har stadigt sjunkit. Den positiva utvecklingen
har till stor del gatt via forbattrad diagnostik och
medicinsk behandling och genom att man har fatt
okad kunskap om de kort- och langsiktiga negativa
effekterna av de traditionella behandlingsmetoderna.

ju intrdffar i en kénslig fas av kroppslig, psykolo-
gisk och motorisk utveckling. Den hir forskningen
har blivit sirskilt viktig eftersom den ger mdjlighet
att genom sjukdomsregistren folja barnens sociala
utveckling senare i livet.

Ett exempel pé det hér &r ett aktuellt omfattande
riktstdckande projekt dér vi har utnyttjat det svens-
ka nationella cancerregistret och vriga nationella
register [3]. I projektet har vi kunnat kartligga
barncancerdverlevares behov av fortsatta samhélls-
baserade stodatgarder i vuxen alder. Av totalt
knappt tva miljoner personer som ingick i studien
hade 2 503 behandlats for barncancer. Utfalls-
matten innefattade bland annat om de hade handi-
kappersittning, personlig assistent, sjukpension
eller bodde kvar i fordldrahemmet. Matten gav en
mer nyanserad och rittvis bild av effekterna av
reella medicinska och psykosociala funktions-
begransningar dn vad forskningen tidigare hade
kunnat redovisa.

Av de barn som hade behandlats for hjarntumor
behovde hela 26 procent sirskilt samhillsstod som
vuxna. Bést klarade sig barn som drabbats av leuke-
mi ndr de natt vuxen alder, ddr motsvarande siffra
var 6,3 procent, att jimfora med den barncancerfria
delen av befolkningen dér 2,7 procent behévde stod.
Via registren kunde vi konkret visa behovet av sam-
hillsbaserat stod i olika former. Den hér nya kun-
skapen kan anvéindas 1 habilitering och utveckling
av stodinsatser for vuxna barncanceréverlevare. Det
ar var forhoppning att liknande uppf6ljningar i
framtiden ska kunna anvéndas till att utvérdera olika
behandlingsformer, sé att man i det hér viktiga ut-
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Nagra visioner om cancerregistret
i framtiden - innovativa anvandningar
och koppling till biobanker

AV: JOAKIM DILLNER

En pélitlig design av epidemiologiska forsknings-
studier r den longitudinella studien som foljer
sjukdomsutvecklingen i befolkningar under lang
tid. For att man ska kunna fo6lja sjukdomsutveck-
ling pé ett palitligt sitt behover man nationellt hel-
tackande hélsodataregister som cancerregistret.
Det svenska systemet med hélsodataregister dr dér-
for en av vara allra storsta infrastrukturella forde-
lar. Det mojliggor en effektiv och hilsorelevant
medicinsk forskning som i forlangningen kan leda
till battre hélsa.

Pa senare tid har en ny typ av cancerforskning
blivit mojlig — den biobanksbaserade longitudinel-
la studien. Den bygger dels pa de nya effektiva
molekyldra metoderna for analys av bade arftliga
faktorer, miljofaktorer och kartldggning av biolo-
giska processer, dels pa uppgifterna i cancerregist-
ret. Cancerns orsaker dr komplexa och sjukdoms-
processen grundldggs ofta mycket lang tid innan
sjukdomen bryter ut. Det finns till och med beldgg
for att miljofaktorer under graviditet kan paverka
risken fOr cancer som uppstar manga decennier
senare. Med dagens molekyldra metoder dr det

mojligt att ta reda pa vilka de har miljofaktorerna
ar — forutsatt att 1) biologiska prover finns sparade
och 2) en jimforelse med cancerregistret kan iden-
tifiera vilka prover som finns sparade fran patien-
ter som senare i livet utvecklat cancer [1].

I Sverige finns det stora, heltdckande biobanker,
dels i sjukvardens biobanker med patientprover,
dels 1 forskningsbiobanker med framfor allt blod-
prover som samlats in av enskilda forskare for olika
studier. Inom sjukvérden har man sparat prover
rutinmissigt sedan 1950-talet (savél blodprover,
mikrobiologiska prover och viavnadsprover). Det
som sparas dr den 6verblivna delen av de prover
som tagits for klinisk diagnostik, den som inte har
gatt at for sjilva analysen. Sedan linge har rekom-
mendationen eller den foreskrivna rutinen for
manga sorters patientprover varit att alla prover
sparas. Det géller fraimst inom klinisk patologi
(faststillande av sjukdomsdiagnos fran vévnads-
prover, sérskilt cancerdiagnos), klinisk cytologi
(cellprover, sirskilt vid gynekologisk hélsokontroll)
och klinisk mikrobiologi, sérskilt klinisk virologi.
Viavnadsproverna sparas av flera skil: 1) Ansvar.
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For att kunna upprepa analysen om man misstén-
ker att nagot fel har begatts. 2) Hjélp vid diagnos-
tik av nya prov frdn samma person. For manga
sjukdomar méste man jimfora med ett gammalt
prov for att se om ett laboratoriediagnostiskt fynd &r
nagonting aktuellt. 3) Kvalitetskontroll och utveck-
lingsarbete (till exempel upprepning av diagnostiken
med samma eller forbittrade analysmetoder). Mel-
lan 50 och 100 miljoner biologiska prover finns spa-
rade 1 Sverige och varje ar vixer antalet med ytterli-
gare 3 till 4 miljoner prover.

Forskningsprojekt som har godkénts av en etik-
provningsndmnd kan under vissa forutsittningar fa
tillgang till de patientprover och hilsodatauppgifter
som behdvs for att kartldgga cancerns orsaker och
optimera forebyggande eller behandling av cancer.
Sadan forskning utfors pa ett integritetsskyddat
satt, det vill sdga att inga av de analysresultat som
man far frdn proverna knyts till ndgon enskild indi-
vid, utan endast till slutsatser pa gruppniva om hur
sjukdomen uppkommer [2].

Det finns flera exempel pa att forskning som
bygger pa att man kopplar cancerregister till bio-
banker har varit vardefull for att 6ka kunskapen
om cancerns orsaker och 6ppna nya mojligheter till
prevention. Ett av de mest kiinda exemplen &r kart-
laggningen av infektioner som orsaker till cancer.
WHO uppskattar i dag att cirka 17 procent av all
cancer hos ménniska beror pé infektioner. De in-
fektioner som okar risken for cancer dger rum
manga decennier innan sjukdomsutbrottet och
samverkar under cancerns langa utvecklingsfor-
lopp bade med érftliga faktorer och andra miljo6-
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faktorer. En viktig pusselbit for att kunna avgora
om ett samband &r ett orsakssamband 4r om sam-
bandet kan ses i longitudinella studier av friska
personer som forst senare utvecklar cancer. Under
1990-talet kunde forskare i ett formaliserat samar-
bete mellan olika nordiska cancerregister och olika
biobanker i Norden genomfora ett antal longitudi-
nella studier dér prover fran flera miljoner personer
foljdes upp 1 som mest mer &n 30 ars tid, for att se
om de personer som proverna tagits fran senare ut-
vecklade cancer eller inte. Forskarna analyserade
de prover som tagits lang tid innan cancern upp-
stod for att se om det fanns spar av infektioner.
Prover frdn personer som inte utvecklat cancer
analyserades pa samma sétt. Man kunde pavisa
mycket starka och uthalliga samband sérskilt for
infektion med humant papillomvirus (HPV) och
senare utveckling av savil livmoderhalscancer,
peniscancer, tonsillcancer, analcancer samt cancer
i vulva och vagina [1]. Att de longitudinella studi-
erna sa tydligt pekade pé ett orsakssamband var
viktigt for den fortsatta utvecklingen av vacciner
mot HPV. De flesta av vérldens provningar av
HPV-vaccination kom att utforas i de nordiska lén-
derna, tack vare mojligheten att anvéinda biobanker
och cancerregister for att &ven pa mycket lang sikt

P> Pa senare tid har en ny typ av cancerforskning
blivit mojligt — den biobanksbaserade longitudinella
studien. Den bygger dels pa de nya effektiva mole-
kylira metoderna for analys av bade arftliga fak-
torer, miljéfaktorer och kartliggning av biologiska

processer, dels pa uppgifterna i cancerregistret.
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kunna f6lja upp effekterna av en sadan vaccination
[3]. Biobanksstudierna stimulerade ocksa till de
stora kliniska provningar av HPV-testning inom
ramen for organiserade cellprovtagningsprogram
som nyligen slutforts [4].

Under de tva sista aren har forskningen kartlagt
manga av de arftliga faktorer som okar risken for
cancer. Nér det vixte fram teknik som gjorde det
mojligt att enkelt analysera faktorer 6ver hela den
minskliga arvsmassan pa en gang blev det plotsligt
tillgdngen till stora och vélkarakteriserade bioban-
ker som begrinsade den genetiska cancerforsk-
ningen. Flera av de nordiska landerna spelar hir en
nyckelroll. Kartldggningen pagéir som bést och in-
tensivast i detta nu och dr det mest aktuella exem-
plet pa att framsynthet och uthallighet med méng-
arig uppbyggnad av infrastruktur kan ha stor
betydelse for hur hela cancerforskningen utveck-
las.

Cancerregistret och biobankerna kommer troli-
gen dven 1 framtiden att ge viktiga bidrag till for-
stdelsen av cancerns orsaker. Men de stora fram-
stegen framover tror jag kommer att goras pa tva
omréaden dér infrastrukturen dnnu 4r relativt out-
nyttjad, nimligen cancerbehandling och cancer-
prevention.

Den individualiserade cancerbehandlingen &r
annu i sin linda. Det finns exempel pa hur biolo-
giska markdrer anvédnds for att styra valet av opti-
mal cancerbehandling, men en hel del aterstar att
klarldgga. Den kliniska utvecklingen inom det
forskningsomrade dar man forsoker forutsdga
tumdorers utveckling, sa kallad prediktiv onkologi,
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har inte alls hallit samma fart som den mycket
kraftiga utvecklingen av de molekyléra teknikerna.
Det gar i dag att gora systematiska analyser som
ger mycket stora informationsmangder om savil
genetisk bakgrund, genuttryck, proteinuttryck och
amnesomsittning. Men det tar manga r att géra en
uppfoljning for att avgdra om ett visst behand-
lingsval paverkar 6verlevnaden. En systematisk an-
vindning av biobanker och cancerregister skulle
kunna snabba pa utvecklingen avsevért, men det
forutsitter att tumdrprover och blodprover fran
cancerpatienter systematiskt sparas pa ett kvalitets-
sakrat sitt, sd att de kan anvindas effektivt dven
med framtidens molekyldra tekniker. Visionen dr
det biologiska hilsodataregistret som inte sparar
patientuppgifter pa elektroniskt lagringsmedium,
utan pd biologiskt lagringsmedium. I framtiden
kan man mycket vl tinka sig att cancerregistret
bade samlar in information om vilka prover som
arkiverats och vilken behandling patienterna har
fatt, forutom den information om 6verlevnad som
redan finns. En stor utmaning &r att se till att bio-
bankerna ar lika heltickande och haller lika hog
kvalitet 6ver hela landet. Det finns en sldende lik-
het med dagens utmaning att se till att uppgifterna
1 hilsodataregistren dr heltdckande och av hog kva-
litet 6ver hela landet. Precis som for elektroniska
register dr det en utmaning ocksé for biologiska
register (biobanker) att se till att &ldre material ska
kunna ldsas av dven med nyare avldsningstekniker.
Aven inom arbetet med att forebygga cancer
star cancerregistret infor helt nya utmaningar. Det
har under manga ar behdvts en systematisk, natio-



nell och befolkningsbaserad utvirdering av det
cancerforebyggande arbete som gors, sirskilt av de
organiserade screeningprogram (hélsokontroller)
som riktas till hela befolkningen. Palitlig utvarde-
ring kraver tillgang till information om all cancer-
screening i befolkningen. I vara nordiska grannlén-
der ingar redan register med information om
cancerscreening som en integrerad del av cancer-
registren. Utvecklingen gar nu raskt — vi far fler
cancerscreeningsprogram och i de befintliga pro-
grammen infors nya tester (dir det mest kéinda ex-
emplet d&r HPV-testningen inom det gynekologiska
cellprovtagningsprogrammet [4]). Med HPV har vi
ocksa fatt mojlighet till forebyggande cancervacci-
nationer, vars anvindning och effekt pa befolk-
ningsniva maste foljas upp [3]. Kommer vi att fa se
cancerregistret utvecklas till ett avancerat expertor-
gan for befolkningsbaserad cancerbekdmpning
med en bred biologisk och molekylér ansats? Jag
ar i alla fall 6vertygad om att de kommande 50
aren kommer att rymma en mycket spdnnande ut-
veckling med manga nya mojligheter till en for-
bittrad cancerkontroll.
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Etik och forskning

AV: CAMILLA PERSSON ELDEBY & MAGNUS STENBECK

Cancerregistret ar ett av manga nationella register
som innehaller information om befolkningens sjuk-
lighet och/eller vardutnyttjande. Sverige har ocksa
flera register med uppgifter om hela befolkningens
sociala forhallanden pa individniva. Registren inne-
haller de registrerades personnummer, vilket gor det
mdjligt att samkora alla dessa data. Data kan ocksa
samkdras med andra uppgifter, t.ex. biologisk infor-
mation i biobanker, fraigeundersokningar eller data
om vard fran enskilda kliniker.

Med hjélp av dessa rika datakillor har vi i Sverige
mdjligheter att &stadkomma forskning i vérldsklass.
Sverige kan och bor didrmed bidra till det internationel-
la forskarsamfundet genom att gora data tillgingliga
for forskning pa ett rationellt och effektivt sétt. Myck-
et arbete pagar for att effektivisera tillgangen pé data.

Tillgangen till information om individen och ut-
nyttjandet av moderna hjdlpmedel stiller dock allt
storre krav pa skyddet for den personliga integrite-
ten. Samtidigt som tillgangen till data for forsk-
ning 6kas sd maste skyddet for den personliga inte-
griteten skdrpas. Den moderna tekniken erbjuder
ocksa hir nya och bittre verktyg.
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Skyddet for den personliga integriteten regleras
genom bestdmmelserna i sekretesslagen i den
svenska grundlagen. Den &r tillsammans med of-
fentlighetsprincipen, en grundlidggande bestands-
del i demokratin.

Etisk provning har ldnge funnits inom medi-
cinsk forskning och har pa senare 4r legat till
grund for ny svensk lagstiftning som innebér att
varje forskningsprojekt maste granskas av en etik-
provningsndmnd.

I medicinsk forskning ar malet att pa sikt kunna
gora gott genom att man far ny kunskap for att
bota, lindra eller férhindra ohélsa. I all medicinsk
verksambhet skall fyra principer beaktas; 1) gora
gottprincipen 2) inte skada-principen 3) autonomi-
integritetsprincipen och 4) rittviseprincipen. Uti-
fran dessa fyra medicinsketiska grundprinciper kan
foljande reflektioner goras nér det géller att skapa
och uppritthalla register och att bedriva forskning
med hjélp av uppgifterna i dem.

Integritet: den enskildas rtt till integritet maste
véga tungt vid beddmningen av om ett register ska



inrattas. Individen bor ha ritt att utnyttja sitt sjalvbe-
stimmande, om inte starka skl talar for motsatsen.

Sikerhet: risken for att informationen lacker ut
maste minimeras, liksom den skada som en even-
tuell Iacka kan resulteras i.

Nytta: det ska finnas starka skél ur samhallets syn-
vinkel for att uppritta ett register och nyttan maste
overviga nackdelarna ur ett integritetsperspektiv.

Solidaritet: en individ kan gora en mindre uppoff-
ring om den utgor en pataglig vinst for nagon annan.

Noteras ska ocksa att inga principer kan vara abso-
luta, inte minst for att de kan raka i konflikt med
varandra. I sddana fall maste denna analyseras for
att man ska kunna gdra en motiverad avvégning.
Béde nér registren skapas och varje gang data an-
véands for forskning maste en beddmning goras, dels
med hénsyn till dessa etiska principer och dels 1
relation till det sekretesskydd som finns for integri-
tetskénsliga uppgifter. Idag goérs provningen av olika
instanser, dels av etikprovningsndamnderna och dels
av den myndighet som lidmnar ut data for forskning.
Det finns olika skél till att en del médnniskor inte
vill férekomma i ett register, t.ex. en kénsla av
krankning eller olust, eller att de inte har uppfattat
nyttan med register. Obefogad rédsla eller olust
motverkas bist med information. Ett vil utvecklat
sakerhetssystem dr en nddvandighet nir man arbetar
med integritetskinsliga personuppgifter. Erfarenhet
fran ett halvt sekel med svenska cancerregistret pe-
kar pa att Socialstyrelsen lyckats uppratthalla ett
mycket gott skydd av integritetskdnsliga uppgifter.

Det ar dock nddvéndigt att fortlopande arbeta med
att uppratthalla och utveckla hogsta mojliga séker-
het. Nar det géller risker for upplevd krankning/oro
upplever ménniskor riskerna med att vara registrera-
de vildigt olika. Man péverkas bade av massmedia
och kunskap om hur registren hanteras. I undersok-
ningar fran SCB har andelen som kinner det som ett
hot mot den personliga integriteten att finnas med i
ett register legat under 10 procent genom aren.

Nagot som blir allt mer aktuellt i den slutliga be-
domningen av nytta, risker och kostnader med hélso-
dataregister och deras anvéndning i forskning &r fra-
gor om riéttvisa och solidaritet. Hilsodataregister har
anvénts flitigt for att ta fram kunskap om hélsans och
vardutnyttjandets sociala och regionala fordelning.
Utan den kunskapen okar riskerna for att resurserna
till hélso- och sjukvérden inte fordelas réttvist, att
behoven for svaga grupper inte uppmairksammas till-
rickligt eller att varden inte ges pa lika villkor.

De framtida utvecklingsmojligheterna att utnytt-
ja register ligger dock kanske frimst i mdjligheten
att kombinera registeruppgifter med den genetiska
information som finns i de svenska biobankerna.
Magjligheten till langtidsuppfoljning i hdlsodatare-
gister kan i kombination med genetiska data leda
till viktiga genombrott i cancerforskningen, en
mojlighet som endast finns i de nordiska ldnderna.
Den medicinska gora-gottprincipen talar for att vi
bor utnyttja dessa majligheter for att forbéttra situ-
ationen for framtidens ménniskor. Modern teknik
gor det samtidigt majligt att skydda informationen
och dirmed undviker att 4samka skada.
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Cancerregistret som kompass
| folkhalsopolitiska beslut

BARBRO WESTERHOLM
TEXTFORFATTARE: ANNELIE PETERSSON

Cancerregistret ar ett nddvandigt arbetsredskap
for att fatta kloka politiska beslut, menar Barbro
Westerholm, professor emerita, riksdagskvinna

och tidigare generaldirektor for Socialstyrelsen.

— Jag tycker att det dr for-
skrackligt, men sanningen
ar att ménskliga varden ten-
derar att viga tyngre om de
forenas med ekonomiska
vinster. For att fatta beslut
som innebér bade ménskliga
fordelar och ér en besparing
kravs fakta, menar Barbro
Westerholm. Dérfor dr det svenska cancerregistret
en mycket betydelsefull resurs i arbetet.

— Forsta gangen det blev sérskilt tydligt for min del
var ndr jag arbetade i Likemedelsbiverkningsnimn-
den pa 1960-talet. Vid ett tillfalle uppstod det miss-
tankar om att datidens p-piller kunde kopplas till en
o6kad risk for brostcancer. Den yttersta uppgiften for
en tillsynsmyndighet &r ju att virna om medborgarens
vil och ve. Samtidigt dr vi beroende av tillforlitliga
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informationskallor, sdger Barbro Westerholm.

Hon menar att det létt skapas en opinion som
bygger pa farhagor snarare én fakta.

— Har man rollen att fatta beslut som innebér
forbud maste man ocksa ha tiankt igenom konse-
kvenserna av ett forbud och dess eventuella baksi-
dor, fortsitter hon.

— Nér det kom misstankar om att det kunde fin-
nas risker med détidens p-piller behdvde vi bevis.
Vi kunde naturligtvis inte bygga beslut pa enbart
misstankar. Hir var det oerhort viktigt att ha till-
gang till cancerregistrets data. De forskare som It
oss att gora uppfoljning och kontrollstudier for att
fa svar pé véra fragor var naturligtvis ocksa avgo-
rande, berittar Barbro Westerholm.

Léangre fram kunde man koppla en 6kad risk
for brostcancer till datidens p-piller, som inneholl
betydligt hdgre koncentration av dstrogen én vad
dagens p-piller gor.

Vid ett annat tillfalle ledde bevisuppgifter fran
cancerregistret till att man kunde blésa faran dver.
Den géngen gillde det behandling med det syntetiska
hormonet dietylstilbestrol som mellan 1940 och 1970



gavs till kvinnor som hade stor risk att fa missfall.
Det visade sig att flera flickor till de behandlade
modrarna fick vaginalcancer redan i tondren.

—Vad vi i Sverige kunde gora da var att gé in i
vart cancerregister och snart konstatera att det inte
fanns ndgon Okning av antalet fall av vaginalcancer i
den aldersgruppen. Vi kunde ocksé intervjua gyne-
kologer for att se om preparatet hade anvints for att
forhindra missfall, sdger Barbro Westerholm.

Det visade sig att behandlingen bara hade an-
vints 1 yttersta undantagsfall i Sverige och att vi
aldrig tog till oss den hér behandlingsmetoden.

Hon menar att exemplet med dietylstilbestrol
belyser hur viktigt det dr att ha tillgang till tydliga
data att djupdyka i om larmet gar.

— Det 4r ocksa viktigt att ha tillgang till forskare
som kan ga in i materialet. Som tjdnsteman har
man inte den kunskapen sjélv, fortsétter hon.

Forebyggande insatser
— For oss som politiker dr det dven viktigt att fa
underlag fran cancerregistret som gor det mdjligt
att f6lja utvecklingen av olika tumorsjukdomar.
Lungcancer har historiskt sett varit vanligare bland
min, men nu dr kvinnorna pé att viag att gd om
ménnen. En sddan signal &r ju viktig inte minst for
oss politiker. Den ger en tydlig bild av att vi maste
sdtta in &nnu mer resurser for att unga manniskor
inte ska borja roka, siger Barbro Westerholm.

Det ar ocksa viktigt att ha information om hur
en viss behandling paverkar overlevnaden i den
sjukdom patienten behandlas for.

— Ta brostcancer som exempel. Héar ifragasitts ib-
land kostnaderna for vissa behandlingsformer. Med
hjélp av bland annat cancerregistret kan vi till exem-
pel se om forutsittningen for de hér patienterna &r
béttre nu dn for 15 ar sedan, nér den aktuella be-
handlingen inte fanns. Det hér dr d4nnu viktigare for
politiker och administratérer i dag, eftersom vi en-
bart kan satsa pengar pa behandlingar som &r effek-
tiva. De behandlingsalternativ som inte ar lika goda
ska rensas ut. Varje krona maste anvindas rétt, sdger
Barbro Westerholm.

Oronmirkta pengar
for det oforutsedda

Pa fragan om cancerregistret bor forédndras for att
underltta politiska beslut svarar Barbro Wester-
holm att det stindigt géller att hélla koll pa regis-
terkvaliteten och att aldrig tumma pa sékerheten.

— Jag tycker dessutom att det ska finnas resurser
for att bearbeta och anvéinda cancerregistret till ”sig-
nalspaning”. I dag fdr man kdmpa sig till resurser och
det finns en stor fara 1 det, fortsétter hon.

Hon minns nédr misstankarna om sambandet
mellan p-piller och brostcancer kom upp. Dé var
hon generaldirektor for Socialstyrelsen.

— Det fanns inga pengar avsatta just di, men jag
vet att jag tinkte vi bara kor, trots att det saknades
avsatta pengar. Jag sade till mina 6verordnare att sa-
ger vi nej kommer alla Sveriges kvinnoorganisationer
tagande och kréver att det ska komma fram pengar,
for deras sikerhet, fortsitter Barbro Westerholm.
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— I dag har myndigheter mycket svarare att ta
den typen av beslut, eftersom det dr sa noga regle-
rat hur pengarna ska anvindas. Jag skulle ju vilja
se att man hade en pase pengar att anvinda nir
sadana hir fragor dyker upp. Epidemiologiskt
centrum vid Socialstyrelsen borde déarfor ha béttre
resurser att bedriva den hdr typen av arbete. Alter-
nativt borde de kunna lagga ut arbete pa forskare
utanfor myndigheten, fortsatter hon.

Hon hoppas att det kommer att finnas utrymme
for den hér typen av beslut i samband med hostens
forskningspolitiska budgetproposition.

Sallsynta sjukdomar kraver samarbete

Som politiker ser Barbro Westerholm flera fordelar
med ett samarbete som utnyttjar cancerregistrets
potential, 6ver landets grinser.

— Sa lange de foljer etiska riktlinjer skulle ut-
landska forskare mycket vil kunna anvénda regist-
ret. Nér det géller sédllsynta tumdrsjukdomar ér det
extra viktigt att 1inder samarbetar, inte minst med
tanke pa att man anvéinder olika behandlingsmeto-
der och rutiner som man behover kunna jamfora,
sdger Barbro Westerholm.

Ett sadant samarbete kan ge mdjlighet att utvér-
dera behandlingseffekter pa tio patienter i stéllet
for pa en.

— Det forekommer i viss utstrackning, men bor-
de stimuleras mycket mera. Jag ser stora mojlighe-
ter nir det handlar om sillsynta tumdrer, till exem-
pel hos barn. Det pagar redan liknande samarbeten
for andra sjukdomar, bland annat neuromuskuldra
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sjukdomar hos barn. Har har man lagt upp gemen-
samma register som gor att det ar latt att hitta och
folja upp patienterna i de olika ldnderna, séger
Barbro Westerholm.

Just nu utarbetas en svensk cancerplan. Barbro
Westerholm understryker hur viktigt det &r att i det
arbetet faststilla registrens framtid.

— Det handlar om hur olika tumérsjukdomar bor
foljas upp, men ocksd om cancerregistrens roll nér
man bygger upp sé kallade ”Centers of Excellen-
ce”, som finns pé flera stéllen i vdrlden i dag. For
vissa av de hér sillsynta cancrarna bor vi nog sam-
la behandling pa vissa fa stillen, kanske inte ens 1
Sverige. I stillet inleder patienten sin behandling i
ett ”Center of Excellence” som sedan anvisar hur
behandlingen ska ga till pa hemmaplan, fortsatter
hon.

Det finns flera fordelar med det. Kompetensen
hos den behandlande personalen okar sjélvklart ju
fler patienter de far mojlighet att behandla. Med
fler patienter kommer ocksa mojligheten att folja
upp behandlingsresultaten.

— Det 4r viktigt for oss att veta om det gar lika
bra for alla patienter i upptagningsomréadet, och
om det inte gor det att ta reda pa varfor, sdger
Barbro Westerholm.

Dagens register medger
snabb upptickt

— Jag tillhér dem som menar att vi skulle kunna
fa ut mycket mer av vara register, sdger Barbro
Westerholm. Sverige betraktas ju som ett Mecka



for epidemiologer. Tack vare véra personnummer
har vi ett stort forsprang jamfort med de flesta
andra lander. Nu har vi ocksé mdjlighet att bevara
recept i en individbaserad databas och kan mycket
snabbt sdka upp patienter som behandlas med ett
speciellt lakemedel om det vicks misstanke om att
nagot likemedel har fororsakat fara. Hon ndmner
neurosedynskandalen som exempel. Neurosedyn
nadde marknaden pa 1960-talet, lanserades som ett
effektivt och sdkert somnmedel men visade sig
senare kunna ge svara fosterskador om det gavs
tidigt i graviditeten. Manga kvinnor anvinde medi-
cinen innan de visste att de var gravida. En femte-

del av barnen till de médrar som anvint ldkemedlet
fick skador for livet. Enligt patientféreningen
thalidomide.org har man aldrig kunnat faststélla
det exakta antalet neurosedynskadade, men man
raknar med att det foddes drygt 4 000 barn i
Europa med fosterskador till f6ljd av att ldkemed-
let anvéndes.

—Tack vare vara register har vi i dag béttre maj-
lighet 4n nagonsin att snabbt klarldgga om det finns
beldgg for misstankar om skada. Hade vi haft den
mdjligheten da skulle vi ha kunnat larma redan efter
mellan sex och atta fall, sdger Barbro Westerholm.
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