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1 denna beskrivning redovisas forst allmdnna uppgifter om undersékningen samt
dess syfte och historik. Ddrefter redovisas undersékningens innehdll och
tillforlitlighet samt hur den genomfors och hur man kan ta del av resultaten.
Genom att klicka pd en rubrik i innehallsférteckningen kommer man direkt till
aktuellt avsnitt.
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A Allméanna uppgifter

A.1 Amnesomride
Hdlso-och sjukvard

A.2 Statistikomrade

Hdlsa och sjukdomar

A.3 SOS-Klassificering

Tillhér (SOS)
® Sweriges officiella statistik

For undersdkningar som ingar i Sveriges officiella statistik géller sarskilda
regler ndr det géller kvalitet och tillgdnglighet, se Forordningen om den
officiella statistiken (2001:100).

A.4 Statistikansvarig

Myndighet/organisation: Socialstyrelsen

Postadress: 106 30 Stockholm
Bescksadress: Rélambsvigen 3

Kontaktperson: Staffan Khan

Telefon: 0752473840

E-post: staffan.khan@socialstyrelsen.se

A.S Statistikproducent

Myndighet/organisation: Socialstyrelsen

Postadress: 106 30 Stockholm
Bescksadress: Rélambsvigen 3

Kontaktperson: Staffan Khan

Telefon: 0752473840

E-post: staffan.khan@socialstyrelsen.se

A.6 Uppgiftsskyldighet

Uppgiftsskyldighet att rapportera nyupptackta cancerfall géller samtliga
vardgivare enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allmédnna rad
(HSLF-ES 2016:7).

A.7 Sekretess och regler for behandling av personuppgifter

I myndigheternas sdrskilda verksamhet for framstdllning av statistik gdller
sekretess enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Vid
automatiserad behandling av personuppgifter gdller reglerna i personuppgift-
slagen (1998:204). Pa statistikomrddet finns dessutom sdrskilda regler for
personuppgifisbehandling i lagen (2001:99) och forordningen (2001:100) om
den officiella statistiken.
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A.8 Gallringsforeskrifter

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

A.9 EU-reglering
Ingen EU-reglering ar tillamplig.

A.10 Syfte och historik

Cancerregistret startade 1958 med stdd av Kungl. Maj:ts Kungorelse 1957 Nr
632 som foreskrev om anmilningsplikt for elakartade tumdrsjukdomar hos
personer folkbokforda i Sverige.

Avsikten med registret var att skapa ett nationellt, befolkningsbaserat can-
cerregister for att kunna kartligga cancersjukdomars férekomst och fordndring
over tid. Samtidigt skapade man en bas for klinisk och epidemiologisk forsk-
ning som mojliggjorde internationella jamforelser.

A.11 Statistikanvandning

Statistiken anvinds frimst av forskare, kliniker, politiker och andra
beslutfattare 1 hélso- och sjukvarden. Men ocksd media och allménhet.

A.12 Uppléaggning och genomforande

Uppgiftsskyldigheten till cancerregistret regleras i lagen om hélsodataregister
(1998:543) och i Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad om uppgifts-
skyldighet till cancerregistret (HSLF-FS 2016:7).

Cancerregistret dr ett incidensbaserat register och bygger pa registrering
av primartumorer. Det skall innehalla uppgifter om samtliga maligna samt
vissa benigna tumorer och tumdrliknande tillstdnd. Uppgifter fran virdgiva-
ren rapporteras till Regionalt cancercentrum i respektive region for att
kontrolleras, kodas och registreras. Foregdende ars material skickas dérefter
till Socialstyrelsen den 31 oktober varje ar for att inga i det nationella
Cancerregistret.

A.13 Internationell rapportering
OECD; NORDCAN; NOMESKO

A.14 Planerade forindringar i kommande undersokningar

Inga forandringar &r planerade.

B Kvalitetsdeklaration
B.0 Inledning
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B.1 Innehall

1.1 Statistiska malstorheter

1.1.1 Objekt och population

I cancerregistret registreras nyupptickta tumorer enligt cancerregistrets
foreskrift, diagnosticerade hos svenska vardgivare. Populationen utgors
av den svenska befolkningen dér dven personer med samordningsnum-
mer kan inga.

1.1.2 Variabler
I den officiella statistiken anvénds uppgifter om personnummer, élder,

kon, diagnosdatum, hemort (1&n, kommun, férsamling), kod for tumo-
rens lokalisation, histopatologisk diagnos.

1.1.3 Statistiska matt

Antal nya cancerfall (incidens), incidens per 100 000 invanare, aldersstan-
dardiserade incidens med &r 2000 som standarspopulation, aldersstandard:
serade incidens med vérldspopulation samt de uppgifter om mortalitet son
forekommer 1 statistiken &r hamtad frin dodsorsaksregistret.

1.1.4 Redovisningsgrupper
Antal nya fall efter ldge (enligt ICD7), &lder och kon och lén.

1.1.5 Referenstider
Kalenderar.

1.2. Fullstindighet

99 procent av alla fall i cancerregistret &r morfologiskt (tumortyp)
faststillda.

B.2 Tillforlitlighet

2.1 Tillforlitlighet totalt

Téckningsgraden i cancerregistret &r hog men bortfallet varierar med
tumorens ldge kan 1 vissa fall paverka statistiken. Den senaste kvalitets-
studien som genomfordes dr 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 framgér att cancerregistret har en god tdckningsgrad dverlag
som inte bor ha ndgon storre paverkan pa dvergripande folkhélsofragor
och epidemiologisk dvervakning.
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2.2 Osikerhetskillor

Det finns en underrapportering som varierar med cancerns ldge och
patientens alder, vilket i vissa fall kan paverka statistiken. Viss under-
rapportering kan dven identifieras utifran dodsorsaksregistret, och dven
da framgér det att bortfallet i cancerregistret varierar med diagnos. For
brostcancer dr exempelvis bortfallet oerhort litet, medan ungefar 370
dodsfall av pankreas- och lungcancer som rapporterats till dodsorsaksre-
gistret aldrig anmalts till cancerregistret.

2.2.1 Urval
Totalundersokning.

2.2.2 Ramtickning

Samtliga nyupptéckta tumorer och tumorliknande tillstdnd som uppticks
vid klinisk diagnostik (som dven innefattar bildundersokningar) och
klinisk unders6kning, morfologisk underskning, annan laboratorieun-
dersokning och klinisk obduktion. Tumdérer upptickta vid rattsmedicinsk
obduktion omfattas inte av anmélningsplikten.

2.2.3 Miitning

Efter att de regionala cancercentrumen har skickat in uppgifterna till
Socialstyrelsen kvalitetssdkrar vi dem och ser till att de kan anvéindas till
statistik, fordjupade analyser, 6ppna jamforelser, utvérderingar och
forskning.

2.2.4 Svarsbortfall
Efterforskning av saknade anmailningar sker vid respektive RCC.

2.2.5 Bearbetning

Uppgifter frdn 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 pé de aldersspecifika incidenserna
anvénds for att uppskatta sannolikheten for att utveckla cancer. Metoden
beskrivs i ”Cancer Incidence in Five Continents”. Metoden tar inte
hinsyn till konkurrerande risker, sdsom risk for dod. Eftersom risken for
dod okar med &ldern, kan berdkningarna vara mindre tillforlitliga i hogre
aldrar.

Skattningarna av den arliga procentuella fordndringen gors med en expo-
nentiell modell pa aldersstandardiserade incidenser.
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2.3 Redovisning av osiikerhetsmatt

B.3 Aktualitet

3.1 Frekvens
Statistiken publiceras arligen.

3.2 Framstillningstid
Statistiken publiceras ca ett ar efter utgadende kalenderdr.

3.3 Punktlighet

Publiceringen av érets statistik senarelades cirka 1 ménad pa grund av
forsening av inrapportering och produktion av cancerregistret.

B.4 Jamforbarhet och samanvindbarhet

4.1 Jaimforbarhet over tiden

For att kunna folja utvecklingen over tid registreras och dversétts varje
tumor enligt tidigare géllande klassifikationer (ICD-0/2, ICD9 samt ICD7).

4.2 Jimforbarhet mellan grupper

Aldersstandardiserade matt presenteras for samtliga cancerformer.

4.3 Samanvindbarhet med annan statistik

Cancerregistret innehaller individbaserade uppgifter vilket mojliggor
samkorningar med exempelvis hidlsodataregister som patientregistret och
lakemedelsregistret.

B.5 Tillgéiinglighet och forstaelighet

5.1 Spridningsformer
Statistiken publiceras pé Socialstyrelsens webbplats.

5.2 Presentation

Rapporten bestar av tabeller i Excel samt ett faktablad med sammanfat-
tande resultatbeskrivning.

Statistik finns dven att hamta fran Socialstyrelsens statistikdatabas pa
Socialstyrelsens webplats.

5.3 Dokumentation

Sedvanlig registerdokumentation finns att tillga pa Socialstyrelsens
webbplats.
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5.4 Tillgang till primdrmaterial

Cancerregistret finns tillgdngligt for specialbearbetningar vid Socialstyrel-
sen. Specialbearbetningar som utfors pa bestédllning ér till exempel alders-
standardisering eller selekteringar pa specifika diagnosgrupper. For forsk-
ningsdndamal kan efter sekretessprovning mer detaljerade uppgifter
erhallas. Aktuell variabelforteckning for cancerregistret finns pa Socialsty-
relsens webbplats.

5.5 Upplysningstjinster
Namn: Staffan Khan

Telefon: 075-247 3840
e-post: staffan. khan@socialstyrelsen.se
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