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Cancerregistret

Det svenska cancerregistret dr ett incidensbaserat register som innehéller
uppgifter om diagnostiserade primdrtumorer. Registret innehéller uppgifter
om samtliga maligna samt vissa benigna tumorer och tumdrliknande till-
stand.

Referenstid

Det svenska cancerregistret upprittades 1958. Vid flera tillfdllen sedan
registrets start har The World Health Organization (WHO) éndrat kodnings-
instruktionen for tumordiagnoser vilket lett till 6kad precision och
granularitet. Sedan 2005 anvédnds ICD-0/3.2 (The International
Classification of Diseases for Oncology, version 3.2). Samtliga registrerade
tumdorer dr utover gillande kodningsinstruktion dven kodade enligt ICD-7
(International Classification of Diseases, version 7), vilket mdjliggor langa
tidsserier. Cancerregistret &r ett delvis levande register och det uppdateras
arligen med nytillkomna diagnoser samt uppréttningar med sent inkomna
och @ndrade diagnoser.
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Det statistiska registrets
framstallning

F1 Det statistiska registrets
sammanhang

Socialstyrelsen forvaltar en rad personnummerbaserade register vilka
anviands som underlag for statistik och forskningsdndamal rorande hélso-
och sjukvarden samt socialtjédnsten. Cancerregistret ér ett hdlsodataregister
och innehéller information om alla i Sverige diagnostiserade tumdérer eller
tumdorliknande tillstand for personer folkbokforda i Sverige samt for
personer med samordningsnummer. Syftet med Cancerregistret dr att
mdjliggora registerbaserad statistik for att kartlagga cancersjukdomars
forekomst och fordandring dver tid. Uppgifterna i registret anvédnds bland
annat som underlag till Sveriges officiella statistik om nyupptéickta
cancerfall, internationell cancerstatistik samt preventions- och
utvecklingsarbete inom hilso- och sjukvarden. Registret utgor dven en bas
for klinisk och epidemiologisk forskning samt mdjliggdr internationella
jamforelser.

F2 Utformning av framstallningen

F2.1 Det statistiska registrets innehall i stora
drag

Cancerregistret innehaller information om primartumdrer diagnostiserade av
vardgivare i Sverige. Registret innehdller uppgifter om samtliga maligna
samt vissa benigna tumdrer och tumorliknande tillstand. Recidiv registreras
inte, eftersom det inte ror sig om en ny primédrtumor. Metastaser registreras
endast om primértumdren dr okdnd. En individ kan ha fler &n en
primdrtumdr och kan darmed forekomma flera ganger i registret. Kopplat till
Cancerregistret finns sedan 2004 dven ett register dver basalcellscancer, en
godartad tumorform som ér den vanligaste formen av hudcancer.

F2.2 Datakallor

Innehéllet i Cancerregistret baseras pa uppgifter om tumorer inrapporterade
fran sjukhus och kliniker till Sveriges sex regionala cancercentrum (RCC)!,

! RCC Mellansverige, RCC Norr, RCC Stockholm Gotland, RCC Syd, RCC Sydést, RCC Vist
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som dven sammanfaller med de sex sjukvardsregionerna. RCC kontrollerar,
klassificerar och sammanstiller canceranmélningarna och rapporterar
arligen in foregdende ars registreringar till Socialstyrelsen. Vid samma
tillfalle rapporteras dven eventuellt sent inkomna poster fran tidigare ar samt
dndrade och makulerade poster. Uppgifter om folkbokforingsort, in- och
utvandring, civilstdind, med mera hidmtas fran kéllregistret RTB (Registret
over totalbefolkningen) som Statistiska Centralbyrdn (SCB) tillhandahaller.
Dodsdatum héamtas fran SCB och Dodsorsaksregistret.

F2.3 Tidsaspekter

Uppgifter om diagnoser for tumdrer och tumorliknande tillstand rapporteras
16pande till RCC fran de vardgivare dar diagnosen stélls. I och med att
foreskriftsforandring HSLF-FS 2023:36 av foreskrift HSLF-FS 2016:7
trddde i kraft den 1 januari 2024 levererar RCC foregdende kalenderars
uppgifter till Socialstyrelsen senast den 31 augusti. Cancerregistret
framstélls en gang per referensar med uppgifter om nya tumdrdiagnoser fran
foregaende kalenderar, samt uppgifter om sent inkomna eller dndrade
tumordiagnoser fran tidigare ar. Registret uppdateras normalt i anslutning
till att den arliga officiella statistiken om nyupptickta cancerfall publiceras.
Registret dr ddrmed ett levande register som uppdateras arligen.

F2.4 Insamlingsférfarande

F2.4.1 Datainsamlingsmetoder och leverantérer

Niér en person diagnostiseras med en tumor av en vardgivare i Sverige
rapporteras uppgiften om tumoren till RCC 1 respektive region. RCC
registrerar och kodar tumdren enligt The International Classification of
Diseases for Oncology version 3.2 (ICD-0/3.2)%. Cancerregistret och
rapporteringsskyldigheten regleras genom lagen om hélsodataregister
(1998:543) och forordningen (2001:709) om cancerregister hos
Socialstyrelsen samt 1 Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rdd (HSLF-
FS 2016:7) om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens cancerregister. Den
senare dndrades den 1 januari 2024 enligt "HSLF-FS 2023:36
Socialstyrelsens foreskrifter om éndring i for skrifterna och allménna raden
(HSLF-FS 2016:7) om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens
cancerregister”. Ddr framgar virdgivarens skyldighet att rapportera
uppgifter om tumorer och tumorliknande tillstind som diagnostiserats inom
verksamheten genom antingen klinisk diagnostik (inklusive radiologisk och
annan bilddiagnostisk undersokning), morfologisk diagnostik eller annan

2 Fritz, April, Percy, Constance, Jack, Andrew, Shanmugaratnam, Kanagaratnam, Sobin, Leslie H. et al.
(2000). International classification of diseases for oncology, 3rd ed. World Health Organization.
https://apps.who.int/iris/handle/10665/42344.
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laboratorieundersokning, samt klinisk obduktion. Canceranmélan ldmnas av
vardgivaren i enlighet med Socialstyrelsens foreskrift och allménna rad till
lokalt RCC for kodning av tumdérdiagnoser samt kvalitetskontroll. Uppgifter
fran foregaende kalenderdr inklusive uppdateringar i tidigare argangar
sammanstélls och ldmnas arligen fran RCC till Socialstyrelsen senast den 31
augusti. Uppgifter om folkbokforingslan och kommun kommer fran
vardgivaren. Dessa uppgifter stims av mot kéllregistret RTB som SCB
tillhandahaller samtidigt som ytterligare uppgifter rorande till exempel
civilstand och in- och utvandring adderas till registret.

F2.4.2 Matning

Kodning av tumordiagnoser sker vid RCC. For varje tumor registreras
diagnosdatum, ldge och morfologi. Patienterna identifieras med hjélp av
personnummer. Med hjilp av personnumret kan ytterligare folkbokforings-
uppgifter hdmtas ur RTB som tillhandahélls av SCB. Varje enskild tumér
tilldelas ocksa ett unikt [opnummer. Cancerregistrets huvudsakliga
kvalitetsproblem ar det bortfall som uppstar nér verksamheter i hilso- och
sjukvérden inte anmailer cancerfall som har diagnostiserats.

F2.4.3 Brister i leveranser

Objektsbortfall forekommer di vardgivaren inte rapporterar diagnostiserade
cancerfall. Inrapporterade tumorfall dr baserade pa canceranmélan fran
kliniken (ofta kallad A-anmélan) samt frén den histopatologiska analysen
utford vid patologilabb (ofta kallad B-anméilan). Detta kan ge upphov till
fordrojning eller bortfall, da bade A- och B-anmalan i regel kravs for att
cancerfallet ska inkluderas i Cancerregistret. En sirskilt problematisk typ av
bortfall uppstér nar klinikanmélan uteblir och det saknas histopatologiskt
prov eller tumorvavnad fran operation, vilket medfor att det inte kommer in
nigon anmadlan fran laboratoriet. I de fallen vet inte RCC att det finns ett
cancerfall som borde ha anmélts fran kliniken och kan darfor inte paminna
kliniken om att gora en canceranmélan. Andra tillfdllen da cancerfall inte
registrerats ar da tumorer uppticks vid rattsmedicinsk obduktion.

F2.5 Bearbetningar med granskning

F2.5.1 Kodning

RCC registrera och kodar tumoren enligt The International Classification of
Diseases for Oncology version 3.2 (ICD-0/3.2)3, ett cancerspecifikt kodverk
framtaget av IARC (International Agency for Research on Cancer) som ér
WHO:s samarbetsorganisation for forskning och epidemiologi inom

3 Fritz, April, Percy, Constance, Jack, Andrew, Shanmugaratnam, Kanagaratnam, Sobin, Leslie H. et al.
(2000). International classification of diseases for oncology, 3rd ed. World Health Organization.
https://apps.who.int/iris/handle/10665/42344
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canceromradet. For att kunna f6lja utvecklingen dver tid registreras och
oversitts uppgift om varje tumor enligt tidigare géllande klassifikationer
(ICD-07/2, ICD-9 och ICD-7 (International Classification of Diseases)).

Varje tumor i Cancerregistret kodas vid RCC i respektive region med
avseende pa ldge enligt det av WHO framtagna regelverk for klassifikation
av tumorer och tumorliknande tillstdnd, ICD-O. Sedan 2019 tillampas
version 3.2 (ICD-0/3.2). For att kunna f6lja utvecklingen dver tid registreras
och dversitts uppgift om varje tumor enligt tidigare géllande klassifikationer
(ICD-0/2, ICD-9 samt ICD-7), se Figur 1. Den histopatologiska diagnosen
kodas sedan 2019 enligt en femstillig sa kallad morfologikod (SNOMED)
enligt ICD-O/3.2 samt dven parallellt med hjdlp av tidigare av WHO
framtagna klassificeringsrekommendationer (C24/hist/PAD samt
morfologikod (SNOMED) enligt ICD-0/2). En detaljerad beskrivning av
koderna som anvénds for respektive kodningsmanual {or ldge och morfologi
finns att tillgd via publikationen Kodning i Cancerregistret.*

Figur 1. Tidslinje for inférandet av klassificeringskodverk for
tumérlage och morfologi
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1958 1987 1993 2005
ICD-7 "
1CD-9 »
ICD-0/2 g
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k4
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(ICD-0/2)

L i
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(ICD-0/3) y

4 Kodning i cancerregistret 2026, Arbetsdokument for kodning i ICD-0/3 for personal vid Regionala
cancercentrum (RCC), Artikelnummer 2026-1-10005
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/klassifikationer-och-
koder/2025-2-9458.pdf
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F2.5.2 Dubblettkontroller

Dubblettkontroll sker vid RCC och éterigen vid rimlighetskontroller efter
overldmning till Socialstyrelsen (se F2.5.3). Varje post 1 registret ska
representera uppgift om en unik ny tumor eller tumérliknande tillstand och
varje post tilldelas dérfor ett unikt lopnummer. I de fall dar multipla
brdstcancertumdrer rapporteras in vid samma tillfille (fr.o.m. 2017) kommer
samtliga tumdrposter att ha samma I6pnummer och endast den storsta av
tumorerna kommer att ha information om tumorutbredning.

F2.5.3 Rimlighetskontroller/Acceptanstest

En omfattande kvalitetssékring sker vid RCC innan cancerregistreringarna
skickas vidare till Socialstyrelsen. Efter leverans till Socialstyrelsen av
foregéende kalenderars bestdnd genomfors ett sa kallat acceptanstest dir
rimlighetstester utfors med avseende pa utvalda variabler for att undersoka
leveransens kvalitet. Vid acceptanstestet kontrolleras att data fran samtliga
regioner inkommit, att variabeln BEN stimmer med variablerna ICD-7 och
PAD, samt att uppgifter om kon och folkbokféringsort finns. Vidare
undersoks rimligheten i fordelning av diagnoser med stark koppling till kon,
som prostatacancer och brostcancer. Variabler som forvéntas ligga inom ett
specifikt intervall kontrolleras, sa som diagnosgrund (1-8) och ICD-7 (140-
208). Variabler som forvintas ha en specifik langd kontrolleras. Till dessa
hor bland annat PAD, som forvintas besta av tre siffror, samt 1dgeskoder for
ICD-0/2 och ICD-0/3, vilka forvintas besta av fyra tecken.
Sammanfattningsvis utfors kontroller bade med avseende pa
patientrelaterade och geografiska variabler samt tumorvariabler relaterade
till morfologi och ldge. Dessutom sker kontroller vid framtagandet av
statistiken dar tumortrender per lage granskas okuldrt for att pé sa vis kunna
uppticka ovéntade trendbrott eller liknande som skulle kunna indikera fel i
data och i sa fall foranleder ytterligare undersokning.

F2.5.4 Imputeringar

Dodsdatum hdmtas frdn Dodsorsaksregistret och SCB och ldaggs till
Cancerregistret. I vissa fall saknas uppgift om specifik dodsdag och dé sitts
datumet till den 15:e for ménaden da personen avled. Om bade uppgift om
dodsménad och dag saknas sitts dodsdatum till den 2 juli det &r personen
avled.

F2.5.5 Modellbaserade berakningar

Ej relevant.

F2.5.6 Jamforelser med andra register och datakallor

Registret innehéller individbaserade uppgifter vilket mojliggor
samkorningar med andra register som exempelvis Dodsorsaksregistret.

10
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Innehéllet 1 registret kan ocksa jimforas mot andra datakéllor som till
exempel kvalitetsregister. Vid en samkdrning® med Dddsorsaksregistret for
rapporteringsaret 1998 skattades bortfallet i Cancerregistret till cirka fyra
procent®. Bortfallet var dock hogre for vissa cancersjukdomar samt i éldre
aldersgrupper. Bortfallet har visat sig vara hogt for cancerdiagnoser i till
exempel lunga (16 procent) och bukspottkortel (34 procent)’. Detta har
vidare beskrivits i faktabladet Bortfall i cancerregistret vid jamforelse med
dodsorsaksintyg.® Uppgift om dodsdatum himtas bade fran
Dodsorsaksregistret och SCB.

F3 Genomforande

F3.1 Kvantitativ information

Varje 4r diagnostiseras av vardgivare dver 80 000 maligna tumorer for fler
an 73 000 individer i Sverige. Under tidsperioden 1970-2024 har
cancerinsjuknandet 6kat samtidigt som cancerdddligheten har minskat, se
Figur 2. De vanligast forekommande diagnoserna dr brostcancer och
prostatacancer, vilka tillsammans stér for ca 20 000 fall &rligen (Figur 3).

5 Samk&rning innebir att koppla samman uppgifterna i tva eller flera olika register som innehaller olika
typer av uppgifter. Exempelvis kan uppgifter om en individs uthdmtade av lakemedel i
lakemedelsregistret kopplas samman med samma individs eventuella diagnoser i patientregistret. En
nyckelvariabel som finns i bada registren anvéinds for att koppla samman rétt uppgifter med varandra.
Nir det handlar om register med individuppgifter, sisom hilsodataregister, &r denna nyckelvariabel
oftast personnummer. Jfr. skél 157 i dataskyddsforordningen.

¢ Barlow L, Westergren K, Holmberg L, Talbick M. The completeness of the Swedish Cancer Register:
a sample survey for year 1998. Acta Oncol. 2009;48(1):27-33. doi: 10.1080/02841860802247664.
PMID: 18767000

7 Lambe M, Wigertz A, Sandin F, Holmberg E, Amsler-Nordin S, Andersson TM, Pettersson D.
Estimates of lung and pancreatic cancer survival in Sweden with and without inclusion of death
certificate initiated (DCI) cases. Acta Oncol. 2020 Nov;59(11):1322-1328. doi:
10.1080/0284186X.2020.1826572. Epub 2020 Oct 16. PMID: 33063588.

8 Bortfall i svenska cancerregistret skattat genom registerbaserad uppfoljning av cancer pa
dodsorsaksintyg, 2005-2022, Artikelnummer: 2024-4-9040 | Publicerad: 2024-04-18
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/statistik/2024-4-

9040.pdf.
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Figur 2. Cancerinsjuknande och dédlighet, kvinnor och méan, 1970-2024
Antal insjuknade och avlidna i cancer per 100 000 i befolkningen, aldersstandardiserade tal.
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Kalla: Cancerregistret och Dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen

Figur 3. De tio vanligaste cancerdiagnoserna, kvinnor och mén, 2024

Antal insjuknade och avlidna i cancer per 100 000 i befolkningen, aldersstandardiserade tal
(absoluta antal redovisas inom parantes). ICDO-2 respektive ICD10.
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*Gruppen inkluderar lymfom, leukemier och beslaktade cancersjukdomar. Kélla: Cancerregistret och
Dodsorsaksregistret, Socialstyrelsen

F3.2 Awvikelser fran utformningen

Inga patagliga avvikelser har gjorts fran utformningen.
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Det statistiska registrets kvalitet

K1 Relevans

Cancerregistret innehaller uppgifter om tumdrer diagnostiserade vid svenska
vardinrattningar sedan registret togs 1 bruk 1958. Registret &r ett
tumorbaserat register ddr varje post utgors av en nyupptiackt tumor eller
tumdorliknande tillstdnd.

K1.1 Andamal och informationsbehov

K1.1.1 Registrets andamal

Registrets huvudsakliga syfte ar att mojliggora registerbaserad statistik om
cancerincidensen i Sverige, samt att utgora underlag for uppfoljning,
utvérdering och kvalitetssikring av hélso- och sjukvéard, och till forskning
och epidemiologiska undersokningar. Registret ligger till grund for officiell
och annan statistik om cancer samt anvdnds inom uppdragsverksamhet pa
Socialstyrelsen, for statistikuppdrag och ldmnas ut pé individniva for
forskning.

K1.1.2 Registeranvandares informationsbehov

Statistik tas fram som underlag for att f6lja cancerincidens, cancerprevalens
och cancerdverlevnad i Sverige over tid, vilket behovs for bland annat
forskning, uppf6ljning, preventionsarbete samt for fordelning av vardens
resurser.

K1.2 Registrets innehall

K1.2.1 Objekt och population

Malpopulationen utgdrs av samtliga personer som diagnostiseras med en
tumor eller tumorliknande tillstand av en vardgivare 1 Sverige. Vilka
uppgifter som ska rapporteras in framgér av Socialstyrelsens foreskrifter och
allménna rad (HSLF-FS 2016:7) om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens
cancerregister. Centrala malvariabler dr de som ror tumorens lage,
morfologi, diagnosdatum och stadium, och vidare uppgifter om patienten
som 4lder, kon och folkbokforingsort samt uppgift om vardinréttningen dir
diagnos stélldes. Registrets malobjekt och observationsobjekt dr uppgifter
om tumorer och tumorliknande tillstdnd diagnostiserade av vardgivare i
Sverige. Vissa redovisningsgrupper av cancersjukdomar ér kopplade till
konsspecifika organ. I Cancerregistret forekommer enstaka fall dér uppgift
om en individens juridiska kon inte stimmer 6verens med uppgift om den
konsspecifika diagnosen. For niarvarande exkluderas uppgifter om dessa fall
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frén statistiken inom de konsspecifika redovisningsgrupperna. I den
officiella statistiken redovisas uppgifter om maligna tumdrer och ett urval av
vissa icke-maligna tumorer (enligt bilaga 1 till kodningsinstruktionen
Kodning i Cancerregistret’) nir inte annat anges.

K1.2.2 Variabler

De viktigaste variablerna 1 Cancerregistret dr de som ror tumorers diagnos
med avseende pa ldge, morfologi, tumdrutbredning samt diagnosdatum.
Variabler for tumorens ldge och morfologi kodas vid RCC enligt
kodningsinstruktion framtagen av IARC, vilken sedan 2005 ar ICD-0/3.2.
Nér en ny tumor registreras kodas tumoren dven enligt tidigare instruktioner,
detta for att mojliggora framtagandet av ldngre tidsserier. Andra viktiga
tumorbeskrivande variabler dr de som ror tumorens stadium, alltsa
utbredning vid diagnos. Dessa ar kodade enligt den sa kallade TNM-
klassifikationen som é&r framtagen av UICC (Union for International Cancer
Control), for narvarande anvands version atta och nio. TNM star for
Tumdrutbredning (T), Node (N, lymf-kortel, knuta) och Metastas (M,
dottertumor)). TNM-variablerna mdjliggor sdledes tumdrspecifik
stadiumstratifiering. Dartill innehéller registret uppgifter som ar relaterade
till patienten som alder, kon och folkbokforingsort. Registret innehéller dven
variabler med information om vardinrittningen dér diagnos stélldes. For
longitudinell uppfoljning, till exempel dverlevnadsanalyser, finns uppgift
om dddsdatum samt datum for in- eller utvandring i registret. En komplett
variabelforteckning finns pa Socialstyrelsens webbsida om

Cancerregistret. '

K1.2.3 Referenstider

Cancerregistret framstélls en gédng per ar i nira anslutning till att den
officiella statistiken publiceras. Referensperioden avser hela kalenderér.
Framstillningen foregés av en rlig inrapportering av uppgifter om
tumordiagnoser avseende foregaende kalenderér fran RCC i respektive
region till Socialstyrelsen senast den 31 augusti varje ar.

K2 Tillforlitlighet

K2.1 Tillférlitlighet totalt

Tillforlitligheten hos Cancerregistret dr ver lag god, med hog tdckningsgrad
och precis kodning som 1 de flesta fall (ungefdr 99 procent) dven baseras pa

% Kodning i cancerregistret 2026, Arbetsdokument for kodning i ICD-0/3 for personal vid Regionala
cancercentrum (RCC), Artikelnummer 2026-1-10005
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/klassifikationer-och-
koder/2025-2-9458.pdf

10 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/cancerregistret.
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histopatologisk information.'! Bortfall varierar med tumérens lokalisation
och kan i vissa fall paverka statistiken. Registret anvénds i stor utstrackning
av andra myndigheter, intresseorganisationer och forskare. Den breda
anviandarbasen gor att storre brister i registret sannolikt skulle upptéickas.
Undantaget fran den generellt hoga tillforlitligheten ror framfor allt bortfall
for tumdrer som uppticks i avancerade stadier och bland ildre patienter.'?

K2.2 Osakerhetskallor

Cancerregistrets huvudsakliga kvalitetsproblem kommer frén det bortfall
som uppstar niar verksamheter i hdlso- och sjukvarden inte anméiler
diagnostiserade cancerfall. RCC samlar in cancerdiagnoser frén olika
diagnostiserande verksamheter, inklusive klinisk verksamhet (ofta kallad A-
anmalan) och patologilaboratorier (ofta kallad B-anmélan). Efter
kvalitetskontroll och kodning av tumdrdiagnoser levereras data arligen till
Socialstyrelsen. Det uppstér dven en viss fordrdjning i inrapporteringen samt
ett visst bortfall dd@ RCC ibland invintar klinisk diagnos (Figur 4). De poster
dér leverans till Socialstyrelsen fordrdjts fordelar sig inte jimt mellan
tumdrldgena och for vissa cancertyper som till exempel Hud (C44, stort
antal) och Matsmaltningsorgan (C26, hog proportion) observerades en
fordrojning av antalet inrapporterade poster till Socialstyrelsen for
statistikdret 2024, se Figur 5. En sedan attiotalet vikande frekvens av
kliniska obduktioner gor att farre tumdrer upptiacks och registreras den
végen.

! Barlow L, Westergren K, Holmberg L, Talbéick M. The completeness of the Swedish Cancer
Register: a sample survey for year 1998. Acta Oncol. 2009;48(1):27-33. doi:
10.1080/02841860802247664. PMID: 18767000

12 Bortfall i svenska cancerregistret skattat genom registerbaserad uppféljning av cancer pa
dddsorsaksintyg, 2005-2022, Artikelnummer: 2024-4-9040 [Publicerad: 2024-04-18
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/statistik/2024-4-

9040.pdf.
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Figur 4. Tackningsgrad for poster inkomna till RCC fran vardgivare
representerad som kvoten mellan antalet kompletta poster och
antalet poster dar B-anmalan inkommit till RCC
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Kalla: Regionala cancercentrum, bearbetning av statistik skickad till Socialstyrelsen

Figur 5. Antal och andel poster fran redovisningsaret 2023 som inte
rapporterats fran RCC till Socialstyrelsen den 2025-08-31 da de ej varit
kompletta pa leveransdagen. Tumérlagen med hégst antal icke-
levererade poster visas. Lagena representeras av ICD-0/2 koder '3
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Den storsta risken for bortfall finns for tumorer som har diagnostiseras i
avancerade stadier hos dldre patienter. Anmalan har storre sannolikhet att
utebli for dessa patienter for att de ofta inte behandlas, varken i kurativt eller
palliativt syfte, utan endast far palliativ omvardnad. Invasiv provtagning frdn
tumdren blir dé inte till nytta for patienten med foljden att rapport fran
patologilaboratoriet uteblir. Exempel pa sadana cancerformer dir bortfallet
blir betydande dr pankreas- och lungcancer, dar arligen drygt 500

13 C16: Magsick (Ventrikel), C17: Tunntarm, C34: Luftror (Bronk) och Lunga, C43: Hudtumérer
melanom, C44: Hud 6vriga tumorer, C50: Brostkortel (Mamma), C61: Blashalskortel (Prostata),
C64 Njure, C67: Urinblasa, C73: Skoldkortel (Tyreoidea), C75: Ovriga endokrina kortlar, C78:

Sekundér malign tumdér i andnings- och matsmaéltningsorganen, C83: B-cellslymfom, C91 Lymfatisk
leukemi, C92 Myeloisk leukemi.
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identifierade fall per cancerldge 1 Dodsorsaksregistret inte inkommer som
anmilningar till Cancerregistret.'* I dagsliget saknas lagligt stod for att folja
upp uppgifter 1 dodsorsaksintyg med syftet att komplettera Cancerregistret,
en rutin som &r standardforfarande i de flesta andra ldnders cancerregister.

Det forekommer en eftersldpning i1 inrapporteringen till Cancerregistret. Vid
publiceringen av 2023 ars officiella statistik var det totala antalet maligna
tumorer det aret lite fler &n 80 502. Vid publiceringen av 2024 ars statistik
hade ytterligare tumdrer rapporterats in och registret innehdll da ndrmare

83 500 maligna tumorer for statistikar 2023, en 6kning med drygt fyra
procent. De redovisade antalen for det sista redovisningsaret &r i regel
underskattat och bor darfor tolkas med viss forsiktighet. Eftersldpningens
storlek varierar mellan olika cancerldgen och kommenteras i anslutning till
tabeller och diagram i den officiella statistiken ndr sé ar pakallat. Tabell 1
visar antal tumorer per ldge som diagnostiserats tidigare dn redovisningsaret
2024.

Tabell 1. Antal tumérer per ldge for 2025-ars publicering av den
officiella statistiken fér cancer som diagnostiserats tidigare an
redovisningsaret 2024

ICD-7 kod Totalt Totalt Kvinnor Kvinnor Man Maén
Antal % Antal % Antal %

179 Manligt kénsorgan 26 8 26 8

160 Mellanéra, nashala 15 8 4 6 11 9

och bihalor

203 Multipelt myelom, 86 9 34 8 52 9

plasmocytom

201 Hodgkins sjukdom 22 9 7 7 15 11

204 Lymfatisk leukemi 101 10 41 11 60 10

192 Oga, 6gonhéla och 20 11 8 10 12 11

tarkortel

162 Lunga/ 617 12 332 11 285 13

luftstrupe/bronker

207 Annan leukemi 45 12 22 11 23 14

och ospec

180 Njure/njurbacken 235 13 75 12 160 13

200 Lymfatisk/ 318 13 144 13 174 13

blodbildande vavnad

14 Se tabellbilaga till: Bortfall i svenska cancerregistret skattat genom registerbaserad uppfoljning av
cancer pa dodsorsaksintyg, 2005-2022, Artikelnummer: 2024-4-9040 [Publicerad: 2024-04-18
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/statistik/2024-4-

9040.pdf.
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ICD-7 kod Totalt Totalt Kvinnor Kvinnor Man Maén
Antal % Antal % Antal %
194 Skoldkortel 129 14 83 13 46 15
205 Myeloisk leukemi 141 14 47 12 94 16
209 Myelofibros 31 15 15 16 16 14
152 Tunntarm 100 17 41 15 59 19
208 Polycytemia vera 45 18 25 19 20 17
197 Bindvav och annan 78 20 33 19 45 21

mjuk vavnad

202 Tumor i lymfatisk 50 21 18 23 32 20
vavnad
199 Ovriga och 275 25 139 22 136 30

ospecificerade
lokalisationer

193 Hjarna och 6vriga 467 27 279 30 188 23
nervsystemet
195 Endokrin kortel 580 29 346 27 234 31

Fotnot: Namnare ar alla lagesspecifika nya inrapporterade tumérer till registret. Tabellen redovisar
cancerlagen med en inrapportering pa tidigare ar an redovisningsaret storre an sju procent och fler &n 15
tumérer.

K2.2.1 Tackning

Registrets tackningsgrad kan antas vara hog. Cancerregistret dr baserat pa
den 16pande rapportering av diagnostiserade tumorer som inkommer fran
vardgivare till RCC 1 respektive sjukvardsregion. Tackningsfel uppstar da en
tumdor inte diagnostiseras i varden, eller om en diagnostiserad tumorsjukdom
inte anméls till Cancerregistret.

K2.2.2 Matning

Da en tumor diagnostiseras av en vardgivare i Sverige skickas dérefter
information om tumoren 1 klartext till RCC dér information med avseende
pa lage och morfologi kodas enligt nuvarande kodverk samt dven enligt
tidigare kodverk for att mojliggora ldngre tidsserier. For ett precist
kodningsforfarande kravs saledes att tillrackligt detaljerad information
formedlats fran vardgivare till RCC. For att sikerstilla en hog niva av
klassificering finns regelbundna avstimningsmoten dir kodningsfragor
behandlas och dér representanter fran samtliga RCC samt fran
Socialstyrelsen deltar.
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K2.2.3 Bortfall

Vid en samkorning med Dddsorsaksregistret skattades bortfallet i
Cancerregistret till cirka fyra procent.'® Bortfallet var dock hogre for vissa
cancersjukdomar och i dldre aldersgrupper. For brostcancer ar exempelvis
bortfallet véldigt litet, medan ett hundratal fall av pankreas- och lungcancer
som arligen rapporteras till Dodsorsaksregistret aldrig har rapporterats till
Cancerregistret.'¢ Bortfall av liknande storleksordning framgar av rapporten
Bortfall i cancerregistret vid jimforelse med dodsorsaksintyg.'” Dir belyses
aven skillnader i bortfall mellan olika cancertyper. Tumorer upptickta vid
rattsmedicinsk obduktion omfattas inte av anmélningsplikten. For nigra
enskilda variabler som till exempel: ALDER, AR, DIADAT, ICD7, KON
och PNR finns inget partiellt bortfall medan for andra som till exempel
variablerna som anvinds vid stadieindelning: T, N och M samt variabeln
som indikerar vilken typ av undersokning som 1ag till grund for diagnosen,
DIGR, finns ett partiellt bortfall som varierar med variabel och tidsperiod.

K2.2.4 Bearbetningar

Uppgifter fran vardgivaren rapporteras till RCC i respektive region for att
kontrolleras, kodas och registreras. Kontroller och bearbetningar utfors dven
hos Socialstyrelsen. Cancerregistret dr ett levande register som uppdateras
arligen med nytillkomna eller &ndrade diagnoser som inkommer till
Socialstyrelsen via RCC fran vardgivare.

K2.2.5 Modellantaganden

Ej relevant.

K2.3 Preliminart register jamfért med slutligt

Denna information om registret avser endast det slutliga
observationsregistret.

15 Barlow L, Westergren K, Holmberg L, Talbéick M. The completeness of the Swedish Cancer
Register: a sample survey for year 1998. Acta Oncol. 2009;48(1):27-33. doi:
10.1080/02841860802247664. PMID: 18767000

16 Lambe M, Wigertz A, Sandin F, Holmberg E, Amsler-Nordin S, Andersson TM, Pettersson D.
Estimates of lung and pancreatic cancer survival in Sweden with and without inclusion of death
certificate initiated (DCI) cases. Acta Oncol. 2020 Nov;59(11):1322-1328. doi:
10.1080/0284186X.2020.1826572. Epub 2020 Oct 16. PMID: 33063588.

17 Bortfall i svenska cancerregistret skattat genom registerbaserad uppfoljning av cancer pa
dddsorsaksintyg, 2005-2022, Artikelnummer: 2024-4-9040 [Publicerad: 2024-04-18
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/statistik/2024-4-

9040.pdf.
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K3 Aktualitet och punktlighet

K3.1 Framstallningstid

Framstillningstiden for Cancerregistret dr cirka tio manader efter utgdende
referensar.

K3.2 Frekvens

Cancerregistret framstélls drligen, oftast i néra anslutning till publiceringen
av den officiella statistiken om nyupptickta cancerfall.

K3.3 Punktlighet

Tillgdngliggorandet har varit punktligt. Registret har de senaste dren
tillgangliggjorts senast tre ménader efter publicering av den officiella
statistiken.

K4 Tillganglighet och tydlighet

K4.1 Tillgang till registret

All information i Cancerregistret skyddas av sekretess, se vidare avsnitt Ul.
Det finns dock mgjlighet att lamna ut uppgifter for bland annat forskning,
men bara efter sarskild provning i varje enskilt fall. Dessutom ar
anviandningen av registeruppgifterna begrinsad till statistik, forskning och
epidemiologiska undersokningar, samt uppf6ljning och utvirdering. Den
som dr registrerad har ratt att {4 ta del av registeruppgifter om sig sjalv.
Socialstyrelsens statistikverksamhet lyder under statistiksekretess, som
aterfinns i 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Vid
automatiserad behandling av personuppgifter giller dven bland annat
reglerna i dataskyddsforordningen. Se vidare avsnitt U1.

Aggregerade data fran registret ér tillgdngliga i den officiella statistiken, i
Socialstyrelsens statistikdatabas, samt via Socialstyrelsens
statistikbestdllningsverksambhet.

K4.2 Informationsspridning

Detaljerad information om Cancerregistret, inklusive detaljerade
beskrivningar av variabler och variabelmédngder finns pd Socialstyrelsens
webb-plats, socialstyrelsen.se. Den officiella statistiken som baseras pa
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registret publiceras drligen. Tidpunkt for detta anges 1 Socialstyrelsens
publikationskalender som finns tillgéinglig pa Socialstyrelsens webbplats.'®

K4.3 Dokumentation

Utforlig registerdokumentation finns pa Socialstyrelsens webbplats social-
styrelsen.se, inklusive detaljerade beskrivningar av variabler och
virdemingder. '

K5 Jamférbarhet och
samanvandbarhet

K5.1 Jamférbarhet over tid

Det svenska Cancerregistret har funnits sedan 1958. Samtliga nyregistrerade
tumorer kodas dven enligt dldre instruktioner, vilket mojliggdr 1dnga
tidsserier. Socialstyrelsen foljer WHO:s internationella kodningsinstruktion
for klassificering av tumorer. Inkrementella fordndringar 1
kodningsinstruktionen kan darfor leda till forédndringar i statistiken over tid.
Vid registrets upprattande tillimpades till exempel klassifikationen ICD-7
for tumorens lige. Ar 1987 infordes ICD-9 och frén 1993 tillimpades en
mer precis, cancerspecifik klassifikation (ICD-O/2). Sedan 2005 tillimpas
den senaste cancerspecifika klassifikationen ICD-0O/3. Den senaste
versionsuppdateringen, ICD-0/3.2, godkindes 2019. Tumorens
histopatologiska diagnos kodades initialt enligt C24/hist for att sedan dverga
till en morfologikod enligt ICD-0O/2 ar 1993 och sedan till den nuvarande
morfologiklassifikationen, ICD-O/3 ar 2005 (Figur 1, se F2.5.1).Sedan 2019
anvénds version ICD-0/3.2. Vid registrering av nya tumoérer vid RCC
klassificeras dessa bade utefter den senaste kodningsinstruktionen samt
tidigare instruktioner avseende bade tumorens lage och dess
histopatologiska diagnos, vilket medger enkel tillgang till 1dnga tidsserier.

K5.2 Samanvandbarhet med andra register

Cancerregistret innehdller individbaserade uppgifter, vilket mojliggor
samkorning av cancerstatistik med till exempel Dodsorsaksregistret eller
hilsodata-register som Patientregistret eller Likemedelsregistret. Detta
medger frage-stillningar relaterade till till exempel tumorspecifik dodlighet.

18 hitps://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/publiceringskalender-for-statistik.
19 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/cancerregistret.
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Allmanna uppgifter

U1 Sekretess och
personuppgiftsbehandling

I myndigheternas sérskilda verksamhet for framstéllning av statistik giller
sekretess enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).
Uppgift som behovs for forsknings- och statistikindamaél och uppgift som
inte genom namn, annan identitetsbeteckning eller liknande forhallande ar
direkt hanforligt till den enskilde far dock 1amnas ut, om det stér klart att
uppgifterna kan rdjas utan att den enskilde eller nagon narstaende till denne
lider skada eller men.

Vid behandling av personuppgifter, dvs. information som direkt eller
indirekt kan hénforas till en person som ér i livet, géller EU:s dataskydds-
forordning?® samt lagen (2018:218) med kompletterande bestimmelser till
EU:s dataskyddsforordning.

Diérutover géller vid behandling av personuppgifter lagen (2001:99) och
forordningen (2001:100) om den officiella statistiken och lagen (1998:543)
om hélsodataregister.

U2 Bevarande och gallring

Cancerregistret dr ett register diar personuppgifter ska undantas fran gallring.
Registret omfattas av Riksarkivets foreskrifter (RA-MS 2020:22) om
undantag fran gallring och gallring hos Socialstyrelsen. Priméruppgifter,
dvs. underlaget till registret, far gallras fem ér fran det att underlaget kommit
in till myndigheten.

Registret dr ett sé kallat levande register, vilket innebér att 16pande
uppdateringar kan dndra data &dven historiskt. Omedelbar gallring av
felaktiga uppgifter ar tillatet enligt RA-MS 2020:22, vilket medfor att
tidigare versioner av registret generellt inte sparas av Socialstyrelsen.

Uppgifterna ér arkiverade till och med argang 1976 hos Socialstyrelsen och
fran och med argang 1977 hos RCC i respektive vardregion.

20 Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska
personer med avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flédet av sddana uppgifter och
om upphivande av direktiv 95/46/EG (allméin dataskyddsforordning).
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U3 Uppgiftsskyldighet

Uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsen for inrapportering av tumdrer och
tumdorliknande tillstand géller for samtliga vardgivare enligt lagen
(1998:543) om hilsodataregister, forordningen (2001:709) om cancerregis-
ter hos Socialstyrelsen samt enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna
rad (HSLF-FS 2016:7, vilken 2024-01-01 uppdaterats enligt HSLF-FS
2023:36) om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens cancerregister. Upp-
giftsskyldighet foreligger dven enligt lagen (2001:99) och foérordningen
(2001:100) om den officiella statistiken, vilket innebér att myndigheter ska
ldamna de uppgifter som behovs for framstillning av statistiken.

U4 EU-reglering och internationell
rapportering

Data fran Cancerregistret rapporteras arligen till NORDCAN, en
visualiseringsplattform dér de nordiska landerna samarbetar for att gora
cancerregister-data tillgéingliga och jimforbara mellan linderna.?!
NORDCAN ir ett projekt som drivs inom ANCR (Association of the Nordic
Cancer Registries), som dr de nordiska léndernas samarbetsorganisation for
cancerregister, med medel frdn NCU (The Nordic Cancer Union). Data
levereras dven till publikationen Cancer Incidence in Five Continents som
publiceras av IARC.? Vidare levereras statistik till andra producenter av
internationell statistik som till exempel Eurostat och OECD.

U5 Historik

Registrets historia beskrivs kortfattat under avsnittet K5.1 samt mera
utforligt i dokumentation pa Socialstyrelsens webbplats.”

2! Largnningen S, Ferlay J, Beydogan H, Bray F, Engholm G, Ervik M, Gulbrandsen J, Hansen HL,
Hansen HM, Johannesen TB, Kristensen S, Kristiansen MF, Kenig SM, Lam F, Laversanne M,
Miettinen J, Morch LS, Olafsdéttir E, Oskarsson O, Pejicic S, Petterson D, Skog A, Skovlund CW,
Tanskanen T, Tian H, Virtanen A, Aagnes B, Storm HH (2022). NORDCAN: Cancer Incidence,
Mortality, Prevalence and Survival in the Nordic Countries, Version 9.2 (23.06.2022). Association of
the Nordic Cancer Registries. Cancer Registry of Norway. Available from: https://nordcan.iarc.ft.

22 Bray F, Colombet M, Aitken JF, Bardot A, Eser S, Galceran J, Hagenimana M, Matsuda T, Mery L,
Piferos M, Soerjomataram I, de Vries E, Wiggins C, Won Y-J, Znaor A, Ferlay J, editors (2023).
Cancer Incidence in Five Continents, Vol. XII (IARC CancerBase No. 19). Lyon: International Agency
for Research on Cancer. Available from: https://ci5.iarc.who.int, accessed 2025-06-10

B https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/cancerregistret.
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U6 Kontaktuppgifter

Fragor om Cancerregistret kan skickas till funktionsbrevladdan for teamet for
dodsorsaks-, cancer- och tandhéalsostatistik.

Statistikavdelningen
Enhet: Statistik 2

dorcant@socialstyrelsen.se
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