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| denna artikel beskriver Folke Pettersson, av-
delningslékare vid Radiumhemmet samt Britta
Mattsson, byradirektér vid Socialstyrelsen, det
svenska cancerregistrets uppbyggnad.

Forfattarna beskriver ocksa vilka uppgifter
som registreras i cancerregistret och vilka
typer av incidensstatistik som kontinuerligt
redovisas. | en foljande artikel beskrivs en
utvardering av den svenska gynekologiska
halsokontrollens effekt.

Artikeln ar en bearbetning av ett inlagg vid
symposiet om utvdardering av prevention,
Svenska lakaresallskapets riksstamma 1975.

Studier av sjukdomspanoramat

Vid studier av utveckling och fordndringar i sjuk-
domspanoramat i en befolkning och av effekter av
t ex miljoexposition och preventiva atgarder, dr
tillgangen pa noggrant registrerade data om
populationen ett grundldggande krav. Man &r be-
roende av vilorganiserade basregister ur vilka data
om fallen” kan erhallas (dvs “tdljardata”).

Lika viktig ar tillgang av tillforlitliga data be-
triffande relevanta riskpopulationer exponerade
for skilda agens och miljoer ("namnardata”). Om
de specifika expositionsdata ofta @r bristfalliga si
kan det konstateras att de allmdnna befolknings-
data insamlade i den allmidnna folkbokfdringen
och vid folk- och bostadsrikningar (FoB) i Sve-
rige dr av mycket hog kvalitet. Vidare foreligger
i Sverige unika mojligheter att linka samman
data fran ett register t ex expositionsregister eller
hilsokontrollregister med olika incidensregister.
Denna mdojlighet har underlittats mycket genom
inforandet av det individspecifika folkbokforings-
numret.

Cancerregistrens uppgifter

Inom socialstyrelsens byra PB3 finns ett flertal
centrala incidensregister som har stort intresse i
det hdar sammanhanget (7Tab ). Samtliga dessa
uppriknade register dr betydelsefulla, men som en
bakgrund till utvidrderingsforsoken av den gyne-
kologiska hilsokontrollen skall hdr ndgot mer
redogoras for cancerregistret.

Tab 1. Register inom socialstyrelsens PB 3.

Missbildningsregister.

Cancerregister.

Abort och steriliseringsregister.
Medicinska fodelsemeddelanden
Utskrivningsstatistik (somatisk sjukv.)
Utskrivningsstatistik (psyk. sjukv.)

Cancersjukdomarna utgor en betydande del av
de totala sjukdomsfallen. Totalt drabbas cirka
0,3 % av befolkningen varje ar av nidgon form av
cancer och i vart 5-te dodsfall utgors dodsorsaken
av cancer.

Cancerregistrens uppgifter och betydelse har
definierats av en arbetsgrupp inom International
Union Against Cancer:

1. att beskriva typen och utbredningen av can-
cersjukdomar i befolkningen,

2. att studera etiologi till olika cancerformer,

3. att bidraga med information rérande kontroll
och prevention av cancer,

4. att virdera behandlingens effekt,

5. att berdkna Overlevnadstider,

Totalt drabbas ca 0,3 % av befolkningen varje
ar av nagon form av cancer och i vart femte
dodsfall utgors dodsorsaken av cancer.




6. att forse med basdata for undervisning och
sjukvardsplanering.

Det svenska registret tillkom 1958 inom da-
varande medicinalstyrelsen och oOvergick ar 1968
till socialstyrelsen.

Det svenska cancerregistrets huvuduppgifter har
varit att producera en tillforlitlig morbiditetssta-
tistik for cancersjukdomar samt att for olika
forskningsindamal tillhandahalla specificerade
patientmaterial for tex studium av sillsynta tu-
morgrupper. Cancerregistret har under hela tiden
samarbetat med de Ovriga nordiska registren i
gemensamma projekt av epidemiologisk natur.
Under senare ar har dven en utvirdering av resul-
tat av hilsoundersokningar i landet foretagits i
registrets regi.

Cancerregistrets innehall

Anmilan av nyupptickta primidra tumorer &r
obligatorisk (enl medicinalforf 1/1968) for likare
vid sjukvardsinrittning, savél i 6ppen som sluten
sjukvard (privatpraktiserande och distriktslikare
ir ej anmilningsskyldiga). Dessutom skall varje
tumor som diagnostiseras av patolog/cytolog och
rittslikare anmélas av den ansvarige likaren.

I cirka 95 % av alla registrerade fall i cancer-
registret baseras uppgifterna pa tva anmélningar:
en fran kliniken och en fran patologen. I Gvriga
fall har diagnosen stillts vid enbart klinisk under-
sokning, rontgen eller operation utan histopato-
logisk undersokning.

All identifiering av patienterna sker via det 10-
siffriga personnumret. Det dr darfor av storsta
betydelse att personnumren &dr korrekt angivna
pa anmilan till cancerregistret. Inom registret
gors betydande arbete for korrigering och kom-
plettering av ofullstindiga personnummer.

For overforing av de olika uppgifterna till sif-
ferkoder anvinds faststillda klassifikationer. For
aren 1958—70 finns for ndrvarande betriffande

Anmidilan av nyupptdickta primdra tumorer dr
obligatorisk.

hemort endast uppgift om hemortslin och kom-
muntyp. Fran och med 1971 finns i de flesta fall
fullstindig hemortsangivelse, lin, kommun, for-
samling.

Pa originalanmélan anges en yrkesuppgift vilken
kodas enligt Nordisk Yrkesklassificering. Kod-
ningen gors pa tvasifferniva vilket innebér cirka
75 huvudgrupper. Ofullstindigheter i yrkesupp-
gifterna och avsaknaden av uppgifter om tidigare
yrkesexposition, som kan ha relevans fran carcino-
genetisk synpunkt, gor det ej mdojligt att utan
vidare anvidnda dessa uppgifter vid epidemio-
logiska studier eller vid studium av effekten av
forebyggande atgiarder inom arbetsmiljon.

Cancerregistrets hela bestand, f n cirka 375 000
fall, finns lagrade pa magnetband i personnum-
merordning. Varje ar gors en maskinell ’match-
ning” av hela registret mot Statistiska Central-
byrans doddsorsaksregister varvid uppgift om
eventuella dodsfall (dodsorsak och dodsdatum)
overfors till cancerregistrets band.

Hela bestindet delas upp pa levande och doda
och listas i personnummerordning, varvid alla
uppgifter skrivs ut per fall. Dessa listor uppdate-
ras fortlopande.

Incidensstatistik

For varje ar 1958—71 finns incidensstatistik redo-
visad fran cancerregistret i publikationen ”Cancer
Incidence in Sweden”. For perioden 1959—65
finns en utforligare redogorelse for materialet, dar
bl a tidsutveckling och geografisk spridning finns
redovisade (1). I samarbete med cancerregistren i
Island, Finland och Norge finns en jimforelse
mellan de olika lindernas cancerincidens redo-
visad i (2) Cancer Incidence in Finland, Iceland,
Norway and Sweden. Dessutom har registret
bidragit med data till den internationella publika-
tionen “Cancer Incidence in Five Continents”,

Mest markant har ékat maligna hudmelanom
och primdira levertumdorer, medan t ex mag-
sickscancer och tumorer i nishalan minskat
under perioden 1958—1968.




[ samarbete med de dvriga Nordiska cancer-
registren utfors kontinuerligt ett flertal epide-
miologiska studier av skilda tumortyper.

volym I och II (3).

Det forsta aret som registret var i verksamhet
registrerades drygt 19 000 nyupptickta cancerfall.
Antalet fall har sedan stigit for varje ar och var
1971 drygt 29 000. En del av denna stegring kan
forklaras av att riskpopulationen forindrats.

Trendanalyser av aldersstandardiserade inci-
densdata visar emellertid fordandringar som ej for-
klaras uteslutande av en forandrad riskpopulation.
En del av dessa trender beror troligen péa @ndrade
eller forbittrade diagnosmetoder. De ligen som
Okat mest markant dr maligna hudmelanom och
primdra levertumorer, medan tex magsickscan-
cer och tumdrer i nashalan minskat under perio-
den 1958—68.

Cancerregistret ar underkastat kontroll enligt
datalagen som tillkom 1973 i syfte att skydda den
enskilde individen mot intrang i den personliga
integriteten. Lagen innebdr att dataregister som
innehaller personuppgifter inte far inrittas eller
foras utan tillstand av en sirskild myndighet, data-
inspektionen. Den registrerade har enligt denna
lag ritt att pa begiran fa ta del av de uppgifter
som finns om vederborande i ett visst person-
register. I Ovrigt utlimnas personuppgifter fran
cancerregistret endast for forskningsindamal med
hinsyn tagen till sekretesslagen som giller in-
* formation av medicinsk natur.

Vid alla typer av datamaskinella matchningar
mellan externa register och cancerregistret méaste
tillstand sokas hos datainspektionen.

Registret har under sin verksamhetsperiod bi-

dragit med material till ett stort antal forskare i
form av statistiska data, selekterade patientmate-
rial och uppgifter om specificerade histologiska
diagnosgrupper. (Se appendix, Cancer Incidence
in Sweden 1971).

I samarbete med de Ovriga nordiska cancer-
registren utfors kontinuerligt ett flertal epidemio-
logiska studier av skilda tumortyper. Tva studier
av registermaterialets kvalitet har gjorts i registrets
egen regi med stod av anslag fran Riksforeningen
mot Cancer (4). Den ena var en kontroll av bort-
fallet vid registreringen, den andra kontroll av
frekvensen korrekta personnummer. Vid kontroll
av dodsbevis mot cancerregistermaterialet fann
man ett bortfall som kunde uppskattas till ca 3 %
i cancerregistret. Frekvensen korrekt angivna per-
sonnummer berdknad fran ett slumpmissigt urval
var ca 97 %. Fortfarande saknas till en viss del
det fyrsiffriga fodelsenumret. For alla former av
matchningar mellan t ex yrkesgrupper eller andra
definierade populationer och cancerregistret ir
tillforlitligheten i personnummer-
registreringen av grundliggande betydelse.

naturligtvis
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