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Cancerregistret

— allt fler overlever cancer

Cancer dr en av véra stora folksjukdomar. Var tredje invénare i Sverige kom-
mer ndgon gang under sin livstid att fa en cancerdiagnos. Varden av cancer har
utvecklats under de senaste decennierna, nagot som bidragit till en forbattrad
cancerdverlevnad bland savil vuxna som barn. Att antalet cancerfall 6kar ber-
or framfGrallt pa att medellivsldngden okar — vi blir allt dldre, men dven andra
faktorer som cancerscreening och forfinad diagnostik bidrar till den 6kade
cancerbordan.

Det finns ocksa tydliga samband mellan livsstil och miljo, och cancerrisk.
Forekomsten av olika riskfaktorer i befolkningen paverkar darfor ocksa can-
cerpanoramat. Glddjande nog har andelen rokare minskat dramatiskt i Sverige.
Déaremot okar forekomsten av dvervikt och fetma som liksom tobaksrokning &r
forknippade med en forhdjd risk att utveckla en rad olika cancersjukdomar.

Det svenska cancerregistret startade 1958 med huvudsyftet att folja fore-
komsten av cancer och cancerdverlevnad over tid. Cancerregistret ér ett av de
dldsta hélsodataregistren i Sverige, ér rikstdckande och inkluderar sa gott som
alla cancerfall. Alla nyupptickta cancertumorer ska enligt lag rapporteras av
den som bedriver verksamhet inom hilso- och sjukvarden. Registret har ocksa
den fordelen att informationen dr baserad pa personnummer vilket gor att en
individ gar att folja 6ver tid oavsett aktuell hemort.

Nyttan med registret

Tack vare informationen i cancerregistret har vi i detalj kunnat f6lja hur anta-
let cancerfall 6kat, men ocksa att cancerdverlevnaden har forbéttrats kraftigt
jamfort med 60- och 70-talen. Med datauppgifterna i cancerregistret som
utgangspunkt ges forskare en mdjlighet att se vilka typer av cancer som okar
eller minskar, vilka grupper som riskerar att drabbas och var dessa individer far
sin diagnos.
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Analyser som baseras pa cancerregistret ligger ocksa till grund for de under-

lag som Socialstyrelsen tar fram till beslutsfattare, till exempel utvérderingar,
statistik och Oppna jaimforelser. Data anvdnds ocksa for internationella jam-
forelser, till exempel for att svara pa fragan hur vanlig en cancersjukdom ar i
Sverige jamfort med andra lander.

Cancerregistret anvénds i forskning och analys

Studier baserad pa bland annat data i cancerregistret har visat att cancerfore-
komst, handldggning och 6verlevnad skiljer sig at mellan olika delar av lan-
det och olika befolkningsgrupper. De nationella riktlinjerna for behandling
av cancer syftar till att ge en jamlik cancervdrd genom att minska skillnader
1 handldggning. Information i cancerregistret tillsammans med andra data-
kallor, t ex kvalitetsregister eller patientregistret, mojliggor att folja utveck-
lingen.

Analyser av cancerforekomst och cancer 6verlevnad over tid ger viktig
kunskap. Effekterna av inférande av HPV-vaccination (humant papillom-
virus) av flickor fran ar 2010 kommer att kunna f6ljas genom att studera
forekomsten av livmoderhalscancer. Andra exempel ar den kraftiga minsk-
ningen av magsickscancer, en utveckling som kopplats till forandringar 1
befolkningens kostvanor och magens bakterieflora. En dramatiskt forbéttrad
overlevnad i vissa leukemier har tidsméassigt kunnat kopplas till introduktion
av lakemedel med nya verkningsmekanismer.

Cancerregistret har ocksa spelat en viktig roll for att klargoéra betydelsen

av olika riskfaktorer, till exempel genom att koppla det cancerframkallande
amnet asbest till forekomsten av en viss typ av cancer. Den upptéckten ledde
till att Sverige blev ett av de forsta landerna att forbjuda asbest.

"Tack vare information som finns tillgdnglig i can-
cerregistret kan vi oka forstaelsen om cancersjuk-
domarna. Cancerregisterdata anvdnds i flera syften.
Det viktigaste anvindningsomrddet dr att folja tren-
der i cancerinsjuknande och éverlevnad, information
som ger underlag for prognoser och planering av
cancervardens dimensionering.”

Mats Lambe, professor i medicinsk epidemiologi vid
Karolinska Institutet.
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Historik

Registret startades 1958 med syftet att beskriva hur utbredda och vanliga
cancersjukdomar dr. Med tiden har registret utvecklats. Kopplat till can-
cerregistret finns sedan 2004 dven ett register 6ver basalcellscancer, en
godartad tumorform som ar den vanligaste formen av hudcancer.

Sekretess och sdkerhet

All information i cancerregistret skyddas av absolut sekretess. Det finns
mdjlighet att 1dmna ut uppgifter for bland annat forskning, men bara efter
sarskild provning i varje enskilt fall. Dessutom dr anvdndningen av reg-
isteruppgifterna begransad till statistik, forskning och epidemiologiska
undersdkningar, samt uppfoljning och utvérdering. Den som &r registre-
rad har rédtt att fa ta del av registeruppgifterna om sig sjélv.

Hos Socialstyrelsen skyddas uppgifterna pa flera sétt, bade genom att
fysiskt forvaras dér ingen obehdrig har tillgang och i en sdrskild IT-miljo
som &r helt skild fran resten av myndighetens IT-miljo och fran Internet.
Dessutom har endast ett fatal utvalda medarbetare tillgang till uppgifter-
na.

Mer information finns pd www.socialstyrelsen.se
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