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Statistikens kvalitet

1 Relevans

1.1  Andamdl och informationsbehov

1.1.1 Statistikens dndamal

Det huvudsakliga syftet med statistiken &r att redovisa insjuknande i cancer hos
befolkningen.

1.1.2 Statistikanvindares informationsbehov

Statistiken anvinds av forskare, yrkesverksamma inom hélso- och sjukvard samt
intresserad allménhet.

1.2 Statistikens innehall

1.2.1 Objekt och population

Statistiken baseras pd det nationella Cancerregistret hos Socialstyrelsen. I Can-
cerregistret registreras nyupptéckta tumorer diagnosticerade hos svenska vardgi-
vare i enlighet med Socialstyrelsens foreskrift HSLF-FS 2016:7. Populationen
utgdrs av den svenska befolkningen. Tumdrdiagnoser for personer med samord-
ningsnummer rapporteras till Cancerregistret men dessa ingér inte i den officiella
statistiken da individerna inte ingar i befolkningsunderlaget.

Vissa redovisningsgrupper av cancersjukdomar ar kopplade till kdnsspecifika
organ. I Cancerregistret forekommer enstaka fall dér individens juridiska kon
inte Overensstimmer med den konsspecifika diagnosen. For nérvarande exklude-
ras dessa fall fran statistiken inom de konsspecifika redovisningsgrupperna.

I den officiella statistiken redovisas enbart maligna tumorer nir inte annat
anges. Selektionen sker med hjilp av variabler som beskriver den registrerade
tumorens morfologiska typ. Med malign tumor avses i detta sammanhang fol-
jande: En tumor betecknas som malign nér tredje siffran i den histopatologiska
diagnoskoden C24.1 (PAD) ér en 6: a. Tumdren anges som benign om den tredje
siffran inte &r en 6: a, med undantag av foljande kombinationer av ICD-7 och
C24/hist eller ICD-O/10 och C24/hist:

ICD-7 ICD-O/10 C24/hist Férklaring
Alla 441 Paragangliom och feokromocytom, histologiskt
benigna

Glukagonom, gastrinom, ECL-om och apudom
(tom2019)

MEN T ochII (t o m 2022)

Alla 981 Germinom

Alla 715 Atypiskt fibroxantom, dermatofibrosarkoma
protuberans DFSP och plexiform
fibrohistiocytar tumor

174 875 Endolymfatisk stromamyos (avser laggradigt
endometrioitt stromasarkom pa lage C54.2)
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ICD-7 ICD-O/10 C24/hist Férklaring
175 051, 053, 055, Kénslist- och/eller stromala tumdrer i dggstock
063, 875 (C56), tuba och andra specificerade kvinnliga
kénsorgan (C57)
176.9 051, 053, 055, Konslist- och/eller stromala tumdorer i
063 ospecificerade kvinnliga kénsorgan (C57.9)
180.1 Alla med Alla tumérer i njurbacken UNS (C65.9) med
undantag for undantag for blaspapillom
1M1%*
181 Alla med Alla tumorer i urinledare (C66.9), urinblasa
undantag for (C67), andra/ospecificerade urinorgan (C68)
11* med undantag for blaspapillom

192 461%* Meningiom i 6ga (C69)

192.1 Alla Alla tumdrer i synnerv (C72.3)

193 Alla Alla tumorer i perifera nerver och autonomt
nervsystem (C47), hjarn- och ryggmargshinnor
(C70), hjarna (C71), ryggmargen, hjarnnerver
och andra delar av centrala nervsystemet (C72)
samt hypofysgang (C75.2) och tallkottkortel
(C75.3)

195 Alla Alla tumorer i bukspottkortelns endokrina del
(C25.4), tymus (C37.9), binjure (C74) samt
endokrina kortlar, exempelvis paratyreoidea
och hypofys (C75)

196 865*** Tidigare kod fér ameloblastom och
adamantinom UNS i ben, leder och ledbrosk
(C40, C41)

D46 223 Myelodysplastiska neoplasier MDS
D47.3 293 Essentiell trombocytemi

* Undantaget for C24/hist 111 for njurbécken och urinvagar infordes 2023. Tidigare registrerade poster mass-

uppdaterades och har fatt markering “benign” i efterhand.

** (gonmeningiom har tidigare registrerats med ICD-7 192.

*** Uppgiftsskyldigheten for adamantinom UNS ér bortplockad sedan ldnge och endast malign variant av sa-

vil ameloblastom som adamantinom registreras numera.

1.2.2 Variabler

I den officiella statistiken anviands uppgifter om personnummer, alder, kon, dia-
gnosdatum, hemort (1an, kommun), kod for tumorens lokalisation och histopato-

logiska diagnos.
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Antal nya cancerfall (incidens), incidens per 100 000 invénare, dldersstandardi-
serade incidens med 2000 &rs befolkning som standardpopulation, aldersstandar-
diserad incidens efter vérldspopulationen samt uppgifter om mortalitet hdmtade

ur Dodsorsaksregistret.

1.2.4 Redovisningsgrupper

Incidens redovisas efter ldge, alder, kon, sjukvardsregion, 14n och utbildnings-
niva. I de fall da specifik ldgeskod inte framgar avses foljande:

Lagesbeskrivning

Inkluderade koder (ICD-7)

Brost

Prostata

Hud

Malignt melanom

Lunga

Huvud och hals
Matsmaltningskanalen, évre
Andtarm och anus
Tjocktarm

Lever

Luftvagarna, 6vre
Luftvdgarna, nedre
Kvinnliga kdnsorgan
Manliga kénsorgan

Njurar och urinvagar
Skoldkortel och endokrina koértlar
Ben och bindvav

Malignt lymfom

Leukemi

Skoldkortel

Testikel

170

177

191

190

162.1

140-148
150-152

154

153

155-157

160, 161

162, 163
171-176
178,179

180, 181

194, 195

196, 197
200-202, 204.1
204.0, 204.2-204.9, 205-206
194

178
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1.2.5 Referenstider

Kalenderar 2024 samt perioderna 1960-2024, 1970-2024, 2020-2024, 2002—
2004, 2005-2024, 2022-2024.

2 Tillforlitlighet

2.1 Tillforlitlighet totalt

Téckningsgraden i Cancerregistret dr hog men bortfallet varierar med tumorens
lage och kan i vissa fall paverka statistiken. Den senaste kvalitetsstudien som ge-
nomfordes ar publicerad i Acta Oncologica med titeln "The completeness of the
Swedish Cancer Register — a sample survey for year 1998" (Barlow L et al.
2009). En svensk sammanfattning av denna rapport har ocksa publicerats i La-
kartidningen. Av studien framgér att Cancerregistret har en god tackningsgrad
overlag som inte bor ha nagon storre paverkan pé vergripande folkhélsofragor
och epidemiologisk 6vervakning.

Det forekommer en efterslédpning i inrapporteringen till Cancerregistret. Vid
publiceringen av 2023 ars statistik redovisades det totala antalet tumdrer till
drygt 80 500. Vid publiceringen av 2024 &rs statistik var samma siffra for 2023
niarmare 83 500, en 6kning med drygt 4 procent. De redovisade antalen for det
sista redovisningsaret ar i regel underskattat och bor darfor tolkas med viss for-
siktighet. Efterslapningens storlek varierar mellan olika cancerligen. Nedan f6l-
jer en tabell 6ver de ldgena dér inrapportering av nya tumorer till registret hade
ett diagnosdatum innan &r 2024.

ICD-7 Lage Antal Procent
179 Manligt kdnsorgan 26 7.6
160 Mellandra, nashala och bihalor 15 7,9
203 Multipelt myelom, plasmocytom 86 8,7
201 Hodgkins sjukdom 22 8,8
204 Lymfatisk leukemi 101 10,3
192 Oga, 6gonhéla och tarkoértel 20 10,5
162 Lunga/luftstrupe/bronker 617 12,0
207 Annan leukemi och ospec 45 12,2
180 Njure/njurbacken 235 13,0
200 Lymfatisk/blodbildande vavnad 318 13,1
194 Skoldkortel 129 14,0
205 Myeloisk leukemi 141 14,1
209 Myelofibros 31 14,8
152 Tunntarm 100 17,3

@ Sveriges officiella statistik
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ICD-7 Lage Antal Procent
208 Polycytemia vera 45 18,4
197 Bindvav och annan mjuk vavnad 78 19,8
202 Tumor i lymfatisk vavnad 50 20,7
199 Ovriga och ospecificerade lokalisationer 275 251
193 Hjarna och &évriga nervsystemet 467 26,6
195 Endokrin kortel 580 28,6

Fotnot: Namnare 4r alla ldgesspecifika nya inrapporterade tumorer till registret. Tabellen redovisar cancerldgen med en inrap-
portering pé tidigare ar dn redovisningsaret storre dn 7 procent och fler dn 15 tumérer.

I och med forandringen av Cancerregistrets foreskrift (HSLF-FS 2023:36) som
tradde 1 kraft den 2024-01-01 har in situ-tumdrer markerats som kompletta, oav-
sett diagnosar, fran och med leverans av 2023 érs data. Undantagna &r in situ-tu-
morer i lunga och urinvégar for vilka det invéntas klinikanmaélan innan de lever-
eras till Cancerregistret. Detta har liten paverkan pé den officiella statistiken da
in situ-tumorer inte ingar, med undantag for tumorer som listas i Bilaga 1 i kod-
instruktionen.

2.2 Osdikerhetskillor

2.2.1 Urval
Totalundersokning.

2.2.2 Ramtickning

Samtliga nyupptéckta tumorer och tumorliknande tillstand som upptacks vid kli-
nisk diagnostik (som dven innefattar bildundersékningar) och klinisk undersok-
ning, morfologisk undersdkning, annan laboratorieundersékning och klinisk ob-
duktion. Tumdrer upptickta vid réittsmedicinsk obduktion omfattas inte av
anmélningsplikten.

2.2.3 Mitning

Efter att de regionala cancercentrumen har skickat in uppgifterna till Socialsty-
relsen blir de kvalitetssidkrade och bearbetade sa att de kan anvindas for statistik,
fordjupade analyser, 6ppna jdmforelser, utviarderingar och forskning.

2.2.4 Bortfall

Det finns en underrapportering som varierar med cancerns ldge och patientens
alder, vilket i vissa fall kan paverka statistiken. Viss underrapportering kan dven
identifieras utifran Dddsorsaksregistret. For brostcancer dr exempelvis bortfallet
mycket litet, medan ett hundratal dodsfall av pankreas- och lungcancer av de fall
som arligen rapporteras till Dodsorsaksregistret aldrig anmals till Cancerregist-
ret.

Bortfallet kan for ménga cancersjukdomar vara hdgre under det senast redovi-
sade aret, se mer om eftersldpning under 2.1 Tillforlitlighet totalt. Detta bor sir-
skilt beaktas vid tolkning av statistiken.

@ Sveriges officiella statistik
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2.2.5 Bearbetning

Uppgifter fran vardgivaren rapporteras till Regionalt cancercentrum i respektive
region for att kontrolleras, kodas och registreras. Kontroller och bearbetningar
utfors dven hos Socialstyrelsen.

2.2.6 Modellantaganden

Den kumulativa incidensen, baserad péa de aldersspecifika incidenserna, anvénds
for att uppskatta sannolikheten att utveckla cancer. Metoden beskrivs i ”Cancer
Incidence in Five Continents”. Metoden tar inte hénsyn till konkurrerande risker,
sasom risk for dod. Eftersom risken for dod 6kar med &ldern, kan berdkningarna
vara mindre tillforlitliga i hdgre aldrar. Skattningarna av den arliga procentuella
fordndringen gors med en exponentiell modell pa aldersstandardiserade inciden-
ser.

2.3 Prelimindir statistik jimford med slutlig

Preliminér statistik saknas.
3 Aktualitet och punktlighet

3.1  Framstillningstid

Statistiken publiceras cirka tio manader efter utgdende referensar.

3.2 Frekvens

Statistiken publiceras arligen.

3.3 Punktlighet
Arets statistik publicerades i tid.

4 Tillganglighet och tydlighet

4.1  Tillgang till statistiken

Statistiken publiceras pé Socialstyrelsens webbplats.

4.2  Mojlighet till ytterligare statistik

Cancerregistret finns tillgéngligt for specialbearbetningar vid Socialstyrelsen.
Specialbearbetningar som utfors pé bestéllning &r till exempel &ldersstandardise-
ring eller selekteringar pa specifika diagnosgrupper. For forskningsdndamal kan
efter sekretessprovning mer detaljerade uppgifter erhéllas. Aktuell variabelfor-
teckning for Cancerregistret finns p& Socialstyrelsens webbplats.

4.3 Presentation

Rapporten bestér av tabeller i Excel samt ett faktablad med sammanfattande re-
sultatbeskrivning. Statistik finns dven att himta frén Socialstyrelsens statistikda-
tabas pd Socialstyrelsens webbplats.

4.4 Dokumentation

Registerdokumentation finns att tillgé p& Socialstyrelsens webbplats.

@ Sveriges officiella statistik
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5 Jamforbarhet och samanvandbarhet

5.1  Jimforbarhet over tid

For att kunna f6lja utvecklingen dver tid registreras och dversétts varje tumor en-
ligt tidigare géllande klassifikationer (ICD-0O/2, ICD-9 samt ICD-7).

5.2 Jimforbarhet mellan grupper

Aldersstandardiserade métt presenteras for samtliga cancerformer.

5.3  Samanviindbarhet i évrigt

Cancerregistret innehéller individbaserade uppgifter vilket mojliggdr samkor-
ningar med exempelvis hilsodataregister som Patientregistret och Lakemedelsre-
gistret.

5.4 Numerisk overensstimmelse

Inga kéinda numeriska avvikelser.

Allméanna uppgifter

A Klassificeringen Sveriges officiella statistik

Statistikprodukten ingér i Sveriges officiella statistik. Fér undersdkningar som
ingdr 1 Sveriges officiella statistik géller sérskilda regler nir det géller kvalitet
och tillginglighet, se Forordningen om den officiella statistiken (2001:100).

B Sekretess och personuppgiftsbehandling

I myndigheternas sérskilda verksamhet for framstéllning av statistik géller sekre-
tess enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Vid behand-
ling av personuppgifter, dvs. information direkt eller indirekt kan hénforas till en
person som ér i livet, géller lagen (2001:99) och foérordningen (2001:100) om
den officiella statistiken samt EU:s dataskyddsfoérordning (2016/679).

C Bevarande och gallring

Ingen gallring gors av registret. Uppgifterna ar arkiverade till och med argang
1976 hos Socialstyrelsen och fran och med argéng 1977 hos Regionalt cancer-
centrum (RCC).

D Uppgiftsskyldighet

Uppgiftsskyldighet att rapportera nyupptickta cancerfall géller samtliga vardgi-
vare enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad, HSLF-FS 2016:7.

E EU-reglering och internationell rapportering
Ingen EU-reglering ar tillamplig.

F Historik

Cancerregistret startades 1958 med stod av Kungl. Maj:ts Kungorelse 1957
Nr 632 som foreskrev om anmaélningsplikt for elakartade tumdrsjukdomar hos
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personer folkbokforda i Sverige. Avsikten med registret var att skapa ett nation-
ellt, befolkningsbaserat cancerregister for att kunna kartligga cancersjukdomars
forekomst och fordndring 6ver tid. Samtidigt skapade man en bas for klinisk och
epidemiologisk forskning som mojliggjorde internationella jamforelser.

G  Kontaktuppgifter

Statistikansvarig .
. Socialstyrelsen
myndighet

Kontaktperson Johanna Jonsson

E-post Johanna.Jonsson@socialstyrelsen.se

Telefon 075-247 30 00

Kontaktperson Sasha Pejicic

E-post Sasha.Pejicic@socialstyrelsen.se

Telefon 075-247 30 00

@ Sveriges officiella statistik
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