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NATIONELLT REGISTER BEHOVS AVEN
FOR METASTASERAD BROSTCANCER

— ledande expert krdver insatser for de hardast drabbade kvinnorna

— Det saknas for narvarande ett nationellt register for uppféljning av kvinnor med
spridd brostcancer. Darfor har vi svart att utvardera langsiktiga effekter av de manga
nya behandlingar som ges till kvinnor som drabbas av aterfall och metastaser. Det sdager
Elisabet Lidbrink, overldkare i onkologi vid Karolinska Universitetssjukhuset i Solna,
som uppmanar den nye sjukvardsministern att ge Socialstyrelsen i uppdrag att inratta
ett sddant register. Hon pekar pa att ett valfungerande datasystem for detta
andamal sedan fem ar tillbaka anvands i Uppsala.
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"Behovet av ett nationellt register ar sarskilt stort vid spridd bréstcancer. Bristen pa uppfoljande registerdata gor att vi har otillracklig information
om de cirka 1 500 kvinnor som varje ar drabbas av aterfall och metastaser”, sdger Elisabet Lidbrink, éverldkare i onkologi vid Karolinska Universitets-

sjukhuset. Foto: Bosse Johansson.

et nationella brostcancerregistret
omfattar sd gott som alla nya fall
av primir brostcancer. En stor
mingd data om diagnos, tumértyp, be-
handlingar, effekter och biverkningar re-
gistreras, men inrapporteringen av upp-
gifter efter de priméra behandlingarna dr
bristfillig. Det saknas till exempel data
om ladngtidsresultat och hur de respektive
behandlingarna paverkar 6verlevnaden.
Behandlingen av metastaserad brost-
cancer har successivt blivit allt bittre,
och idag anvinds manga olika nya like-
medel och terapiformer. Alle fler kvin-
nor lever dirfor linge med spridd sjuk-
dom, men det saknas systematisk regist-
rering av vilka behandlingar de far, hur
effektiva de ir och vilka biverkningar de
medfor. Randomiserade studier ger vik-

tig information, men det ir mindre dn
tio procent av kvinnor med spridd brost-
cancer som ingdr i kliniska studier.

”"SARSKILT STORT BEHOV VID SPRIDD
BROSTCANCER”

— Bristen pé uppfoljande registerdata gor
att vi har otillricklig information om de
cirka 1 500 kvinnor som varje ar drab-
bas av dterfall och metastaser, siger Eli-
sabet Lidbrink. Som det nu ir krivs det
ett mycket tidskrivande arbete med ge-
nomgang av enskilda journaler for att fa
fram exempelvis data om vilka behand-
lingar som respektive patient har fatt.
De datajournalsystem vi anvinder ir
inte tillrdckligt sokbara for att vi ndgor-
lunda snabbt ska kunna fa fram 6ver-
siktliga uppgifter om till exempel hur

madnga patienter som stdr pd ett visst ld-
kemedel, hur linge de har fitt behand-
lingen och hur den fungerat.

— Behovet av registerdata ir sirskilt
stort nir det giller kvinnor med spridd
brostcancer, dir det finns s& manga tera-
pialternativ, fortsitter Elisabet Lidbrink.
Det finns kvinnor som under drtionden
har genomgétt sammanlagt tio behand-
lingslinjer, men idag har vi svért ate fa
overblick dver resultaten. En systematisk
kartliggning av effekter och biverk-
ningar skulle ge likarna mycket virde-
full klinisk information och bland annat
underlitta val av behandling.

”KAN BIDRA TILL MER JAMLIK VARD”

Elisabet Lidbrink pdpekar ocksd att si-
dana registerdata ger mojlighet att jim-

onkologi i sverige nr 6— 14 59



eee brostcancer

I Uppsala finns sedan sex ar ett vélfungerande system for uppféljning. “Tack vare det har vi kunnat sammanstélla studier gallande bland annat
resultaten av cytostatikabehandling vid spridd brostcancer och hur det har gatt for de patienter som fatt hjarnmetastaser”, sager éverldkare
Henrik Lindman, initiativtagare till satsningen. Foto Fredrik Hjerling.

fora hur spridd brostcancer behandlas i
olika delar av landet och hur vil klini-
kerna foljer de terapirekommendationer
som finns. Det kan bidra till att brost-
cancervarden blir mer jimlik och till att
regionala skillnader minskar.

— Detta har dven en ekonomisk as-
pekt. Mdnga av de nya likemedlen mot
metastaserad brostcancer dr mycket
dyra, och det dr ddrfor vikeigt att vi an-
vinder skattepengarna pd rict sitt. Ect
register kan hjilpa oss att utvirdera vil-
ka likemedel som fungerar bist och som
dessutom ir kostnadseffektiva, siger Eli-
sabet Lidbrink.

— Det ir dock viktigt att arbetsgi-
varna forstdr att det krivs extra resurser
och stora arbetsinsatser for att bygga

60 onkologi i sverige nr 6- 14

upp och driva den hir typen av register,
fortsitter hon. Stressade likare ska inte
behiva dgna timmar av arbetsdagen for
att fylla i formuldr och mata in dataupp-
gifter, utan det kan till stor del skotas av
andra personalkategorier.

VALFUNGERANDE SYSTEM ANVANDS I
UPPSALA

Enligt Elisabet Lidbrink finns det pa fle-
ra hdll i landet ansatser till liknande re-
gister, men som regel har ect heltickande
angreppssitt saknats. Som ett lysande
undantag nimner hon Akademiska sjuk-
huset i Uppsala, dir man sedan dr 2009
har en vilfungerande registrering av vad
som hinder med alla kvinnor med brést-
cancer som drabbas av metastaser.

Initiativtagare till detta 4r Henrik
Lindman, dverlikare vid institutionen
for radiologi, onkologi och stralningsve-
tenskap, enheten for onkologi, Akade-
miska sjukhuset. Han ir dven med i
styrgruppen for det svenska nationella
bristcancerregistret och ansvarig redak-
tor for dess senaste drsrapport.

— Redan pé 90-talet forsokte vi bygga
upp ett datoriserat register men det foll
pé att datasystemen pd den tiden var for-
héllandevis primitiva, berdttar Henrik
Lindman. Det nuvarande nationella
brostcancerregistret har mycket god
tickning och registrering for det primi-
ra omhindertagandet, men data om
uppfoljning och aterfall dr bristfilliga.
En orsak ir att det genereras s& minga
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nya och ofta komplicerade data vid
spridd bréstcancer, och det dr ett stort
jobb att 16pande registrera dessa, sirskilt
nir klinikerna redan har bristande re-
surser. For att det ska fungera krivs bdde
bra datasystem och att landstingen #r
villiga att tillféra extra medel f6r denna
verksamhet.

HITTILLS 3 000 PATIENTER | DATASYS-
TEMET

Henrik Lindman bérjade &r 2008 sam-
arbeta med ett privat dataféretag som
utvecklat en plattform, RealQ, som kan
integreras med journalsystem och an-
vindas for beslutssstod, kvalitetssikring
och uppfoljning inom varden. Ar 2008
vann RealQ forsta pris i Dagens Medi-
cins och Computer Swedens ”"Sjukvar-
dens IT-pris” (kategorin Nationella vird-
stod/samarbete dver vardgrinserna). En
RealQ-applikation for uppfoljning av
HIV-patienter anvinds idag pd samtliga
HIV-mottagningar i Sverige, och det
finns flera applikationer for andra sjuk-
domar.

— Plattformen ir sirskile anvindbar
for kroniska sjukdomar och limpar sig
dirfor vil for uppfoljning av brostcancer-
patienter, siger Henrik Lindman. I
brostcancerapplikationen, som fungerar
som ett journalstod, registrerar vi alla
tinkbara variabler: vilket likemedel pa-
tienten far, nir behandlingen borjade
och nir den avslutades, respons eller
inte, effekter och biverkningar, labb-vir-
den, rontgenresultat och sa vidare.

Hittills ingdr cirka 3 000 kvinnor
med brostcancer i det datasystem som
anvinds i Uppsala. Data frin samtliga
patienter registreras, men den informa-
tion som giller de kvinnor som fér dter-
fall dr enligt Henrik Lindman sirskilt
virdefull. Likaren kan pd dataskirmen
fd en grafisk bild 6ver patientens sjuk-
domshistoria, och forloppet gér att jim-
fora med behandlingsresultaten for an-
dra kvinnor pé kliniken som fir samma
typ av terapi. Alla uppgifter kan ocksd
exporteras vidare till nationella brost-
cancerregistret.

STOD | DEN KLINISKA VARDAGEN
Vad ér den stirsta nytta som ni hittills har
haft av registreringen?

— Den storsta fordelen ir att systemet
ger sd bra stod i den kliniska vardagen,
svarar Henrik Lindman. Jag anvinder
det dagligen, framfor alle infor svira be-
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slut om vilken behandling som bér vil-
jas. Nédr man tolkar och analyserar data
i registret hittar man ofta 6verraskning-
ar, till exempel om hur respektive be-
handling har fungerat for olika under-
grupper av patienter. Med hjdlp av detta
system har vi sammanstillt studier gil-
lande bland annat resultaten av cytosta-
tikabehandling vid spridd brostcancer
och hur det har gétt fér de patienter som
fatt hjirnmetastaser.

Klagar inte likarna pi det extraarbete som
registreringen innebdir?

— Jo, kanske i borjan, men snart inser
de att registreringen och datasystemet
ger ett s& bra beslutsstéd att de sparar in
den tiden nir de jobbar med patienterna,
siger Henrik Lindman. Sjilv fyller jag i
uppgifterna direkt i datorn, men det kan
ocksd goras manuellt i formulir och se-
dan matas in. Patienterna fyller sjilva i
en blankett gillande biverkningar. For
inmatningen av data har vi omvixlande
haft hjilp av forskningssjukskoterska,
sekreterare, sjukskoterska och ibland ex-
traanstilld personal. Det behévs en per-
son som pd halvtid stottar systemet for
att det ska fungera bra, och resurser for
en sidan halvtidstjinst finns normalt
inte i klinikernas budget.

Hur finansierar ni dé datasystemet?

— Det har varit svért att {4 anslag fran
landstinget, men vi har lyckats fa like-
medelsbolag att finansiera en halvtids-
tjanst. Sjilva licensen for dataprogram-
met kostar cirka 80 000 kronor per &r,
vilket ir en jimforelsevis liten summa i
sddana hir sammanhang.

SKA CHEFER ELLER ANVANDARE
BESTAMMA?

Tror du att detta eller liknande system som
dven omfattar registrering av kvinnor med
metastaserad bristcancer sa sméaningom kon-
mer att anvindas i hela landet?

— Som jag ser det behovs det inget
nytt separat register utan det bista vore
om det nationella brostcancerregistret
kan uttkas med fler variabler som moj-
liggor uppfoljning dven av spridd brost-
cancer. Ett problem ir att de datajour-
nalsystem som idag anvinds pd de flesta
sjukhus i Sverige dr sd pass omoderna.
Det finns betydligt bittre men de ir
ocksd mycket kostsamma.

— Sjilv tror jag pd den modell vi har,
ett bra journalstdd med ett system som

automatiskt kan exportera data till re-
gionala cancercentra och nationella
bristcancerregistret. Hur bra och anvin-
darvinligt ett framtida utokat brostcan-
cerregister kan bli beror till stor del pd
vilka som far bestimma om hur det ska
utformas — om det blir chefer hogt uppe
i organisationerna eller om det blir vi
som jobbar i den kliniska vardagen,
konstaterar Henrik Lindman.

ANDERS NYSTRAND,
LEG LAKARE OCH
FRILANSSKRIBENT






