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Statistikens kvalitet

1 Relevans

1.1  Andamal och informationsbehov

1.1.1 Statistikens dndamal

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

1.1.2 Statistikanvédndares informationsbehov

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

1.2 Statistikens innehall

1.2.1 Objekt och population

Statistiken baseras pa nationella cancerregistret hos Socialstyrelsen. I cancerre-
gistret registreras nyupptéckta tumdrer diagnosticerade hos svenska vardgivare i
enlighet med Socialstyrelsens foreskrift HSLF-FS 2016:7. Populationen utgors
av den svenska befolkningen i vilken dven personer med samordningsnummer
ingar.

Vissa redovisningsgrupper av cancersjukdomar &r kopplade till konsspecifika
organ. | cancerregistret forekommer enstaka fall dér individens juridiska kon inte
overensstimmer med den konsspecifika diagnosen. For nérvarande exkluderas
dessa fall fran statistiken inom de kdnsspecifika redovisningsgrupperna.

I den officiella statistiken redovisas enbart maligna tumorer nér inte annat
anges. Selektionen sker med hjélp av variabler som beskriver den registrerade
tumorens morfologiska typ. Med malign tumor avses i detta sammanhang fol-
jande:

En tumoér betecknas som malign nér tredje siffran i den histopatologiska dia-
gnoskoden C24.1 (PAD) dr en 6:a. Tumdren anges som benign om den tredje
siffran inte 4r en 6:a, med undantag av f6ljande kombinationer av ICD-7 och
C24.1 eller ICD-O/2 och C24.1:

ICD-7 ICD-O/2 C24.1
441

174 875
175 051, 053, 055, 063, 875
176.9 051, 053, 055, 063
180.1 Alla
181 Alla
191 715
192 461
192.1 Alla
193 Alla
195 Alla
196 865
197 715

D46 223

D47.3 293
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1.2.2  Variabler

I den officiella statistiken anvands uppgifter om personnummer, alder, kon, dia-
gnosdatum, hemort (l4n, kommun), kod for tumdrens lokalisation och histopato-
logisk diagnos.

1.2.3 Statistiska matt

Antal nya cancerfall (incidens), incidens per 100 000 invanare, aldersstandardi-
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, 1dan och utbildnings-
niva. I de fall da specifik ldgeskod inte framgar avses foljande:

Lagesbeskrivning Inkluderade koder (ICD-7)
Brost 170

Prostata 177

Hud 191

Malignt melanom 190

Lunga 162.1

Huvud och hals 140-148
Matsmdltningskanalen, évre 150-152
Andtarm och anus 154
Tjocktarm 153

Lever 155-157
Luftvagarna, évre 160, 161
Luftvégarna, nedre 162, 163
Kvinnliga kénsorgan 171-176
Manliga kénsorgan 178,179
Njurar och urinvégar 180, 181
Skoldkortel och endokrina kértlar 194,195

Ben och bindvav 196, 197
Malignt lymfom 200-202, 204.1
Leukemi 204.0, 204.2-204.9, 205-206
Skoéldkartel 194

Testikel 178

1.2.5 Referenstider
Kalenderaret 2018 samt perioderna 1960-2018 respektive 1970-2018.

6) Sveriges officiella statistik

4(8)



Kwvalitetsdeklaration Version 1

SOCIALSTYRELSEN 2019-12-18

2 Tillforlitlighet

2.1 Tillforlitlighet totalt

Tackningsgraden i cancerregistret 4r hog men bortfallet varierar med tumérens
lage och kan i vissa fall paverka statistiken. Den senaste kvalitetsstudien som ge-
nomfordes ér publicerad i Acta Oncologica med titeln "The completeness of the
Swedish Cancer Register - a sample survey for year 1998" (Barlow L et al.). En
svensk sammanfattning av denna rapport har ocksa publicerats i Lakartidningen.
Av studien framgar att cancerregistret har en god tdckningsgrad verlag som inte
bor ha nagon storre paverkan pé dvergripande folkhéalsofragor och epidemiolo-
gisk dvervakning.

Det forekommer en efterslépning i inrapporteringen till cancerregistret. Vid
publiceringen av 2016 ars statistik redovisades det totala antalet tumdrer till
drygt 64 100. Vid publiceringen av 2017 ars statistik var samma siffra for 2016
nirmare 67 400, en 6kning med drygt 5 procent. De redovisade antalen for det
sista redovisningsaret 4r i regel underskattat och bor darfor tolkas med viss for-
siktighet.

Eftersldpningens storlek varierar mellan olika cancerldgen. Nedan foljer tabel-
ler 6ver de lagen dér eftersldpningen bedoms ha sérskilt stor betydelse for
statistikdret 2018. Med undantag for lungcancer, lymfom och leukemier ror det
sig huvudsakligen om mindre vanliga och ospecificerade lagen.

Cancerldigen med en uppskattad Cancerldgen med en uppskattad

eftersldpning pa 7-14 %, 2018 efterslépning pa 15 % eller mer, 2018

ICD-7 Lagesbeskrivning ICD-7 Lagesbeskrivning

151 Magsdack 152 Tunntarm

162 Luftstrupe/Bronker/Lunga 195 Endokrin kortel

178 Testikel 197 Bindvav och annan mjuk
vavnad

193 Hj&rna och &vriga nervsystemet 205 Myeloisk leukemi

194 Skoldkortel 208 Polycytemia vera

200 Lymfatisk/blodbildande véavnad 209 Myelofibros

201 Hodgkins sjukdom

202 Tumor i lymfatisk vavnad

203 Multipelt myelom,
plasmocytom

204 Lymfatisk leukemi

207 Annan leukemi och
ospecificerad

2.2 Osdkerhetskillor

2.2.1 Urval
Totalundersokning.

2.2.2 Ramtickning

Samtliga nyupptéckta tumorer och tumorliknande tillstind som upptécks vid kli-
nisk diagnostik (som dven innefattar bildundersokningar) och klinisk undersok-
ning, morfologisk undersokning, annan laboratorieundersdkning och klinisk ob-
duktion. Tumorer upptickta vid rattsmedicinsk obduktion omfattas inte av
anmalningsplikten.

6) Sveriges officiella statistik
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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 anvéndas for statistik,
fordjupade analyser, 6ppna jamforelser, utvarderingar 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 dodsorsaksregistret. For brostcancer dr exempelvis bortfallet
oerhort litet, medan ett hundratal dodsfall av pankreas- och lungcancer av de fall
som arligen rapporteras till dodsorsaksregistret aldrig anmals till cancerregistret.

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

2.2.5 Bearbetning

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

2.2.6 Modellantaganden

Den kumulativa incidensen, baserad pé de aldersspecifika incidenserna, anvéinds
for att uppskatta sannolikheten for att utveckla cancer. Metoden beskrivs i ”Can-
cer Incidence in Five Continents”. Metoden tar inte hdnsyn till konkurrerande
risker, sdsom risk for dod. Eftersom risken f6r dod dkar med aldern, kan berik-
ningarna vara mindre tillforlitliga i hogre aldrar. Skattningarna av den érliga pro-
centuella fordndringen gors med en exponentiell modell péd aldersstandardiserade
incidenser.

2.3 Prelimindir statistik jimford med slutlig

Prelimindar statistik saknas.
3 Aktualitet och punktlighet

3.1  Framstillningstid

Statistiken publiceras cirka ett ar efter utgaende referensar.

3.2 Frekvens

Statistiken publiceras arligen.

3.3  Punktlighet
Arets statistik publicerades i tid.

(S) Sveriges officiella statistik
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4 Tillgianglighet och tydlighet

4.1  Tillgang till statistiken

Statistiken publiceras pa Socialstyrelsens webbplats.

4.2  Mojlighet till ytterligare statistik

Cancerregistret finns tillgéngligt for specialbearbetningar vid Socialstyrelsen.
Specialbearbetningar som utfors pé bestéllning r till exempel aldersstandardise-
ring eller selekteringar pa specifika diagnosgrupper. For forskningsdndamal kan
efter sekretessprovning mer detaljerade uppgifter erhallas. Aktuell variabel for-
teckning for cancerregistret finns pa Socialstyrelsens webbplats.

4.3 Presentation

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

4.4 Dokumentation

Sedvanlig registerdokumentation finns att tillgé p& Socialstyrelsens webbplats.

5 Jamforbarhet och samanvindbarhet

5.1  Jiamforbarhet over tid

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

5.2 Jimforbarhet mellan grupper

Aldersstandardiserade matt presenteras for samtliga cancerformer.

5.3  Samanviindbarhet i ovrigt

Cancerregistret innehéller individbaserade uppgifter vilket mojliggér samkor-
ningar med exempelvis hélsodataregister som patientregistret och lakemedelsre-
gistret.

5.4 Numerisk overensstimmelse

Inga kidnda numeriska avvikelser.

Allméanna uppgifter

A Klassificeringen Sveriges officiella statistik
Statistikprodukten ingar i Sveriges officiella statistik.
G)S'Jeri ges officiella statistik

For undersdkningar som ingér i Sveriges officiella statistik géller sdrskilda regler
nér det géller kvalitet och tillgdnglighet, se Forordningen om den officiella sta-
tistiken (2001:100).

(S) Sveriges officiella statistik
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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 férordningen (2001:100) om
den officiella statistiken samt EU:s dataskyddsforordning (2016/679).

C Bevarande och gallring

Ingen gallring gors av registret. Uppgifterna &r arkiverade till och med argéng
1976 hos Socialstyrelsen och frén och med argéng 1977 hos Regionalt cancer-
centrum (RCC).

D Uppgiftsskyldighet

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

E EU-reglering och internationell rapportering
Ingen EU-reglering ér tilldmplig.

F Historik

Cancerregistret startades 1958 med stod av Kungl. Maj:ts Kungorelse 1957 Nr
632 som foreskrev om anmilningsplikt for elakartade tumdrsjukdomar hos per-
soner folkbokforda i Sverige. Avsikten med registret var att skapa ett nationellt,
befolkningsbaserat cancerregister for att kunna kartligga cancersjukdomars fore-
komst och foréndring 6ver tid. Samtidigt skapade man en bas for klinisk och epi-
demiologisk forskning som moéjliggjorde internationella jamforelser.

G  Kontaktuppgifter

Statistikansvarig Socialstyrelsen

myndighet

Kontaktperson Niklas Toorell

E-post niklas.toorell@socialstyrelsen.se
Telefon 075-2474588

Kontaktperson Staffan Khan

E-post staffan.khan@socialstyrelsen.se
Telefon 075-2473840
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