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Mottagare: Vardgivare som diagnostiserar tumorsjukdomar och
tumorliknande tillstand samt regionala cancercentrum.

Andringar i féreskrifterna och
allmanna raden om
uppgiftsskyldighet till
Socialstyrelsens cancerregister

Cancer ar en av vara stora folksjukdomar. Det svenska cancerregistret
startade redan 1958 med huvudsyftet att folja forekomsten av cancer och
cancerdverlevnad Over tid. Uppgifterna i registret anvands for statistik,
uppféljning och utvérdering, forskning och epidemiologiska
undersokningar. Med uppgifterna i cancerregistret som utgangspunkt ges
forskare en mdjlighet att bl.a. se utvecklingen av olika typer av cancer, vilka
grupper som drabbas och deras dverlevnad. Efter samkdrning med andra
register kan forskare analysera faktorer som paverkar cancerrisken,
dadligheten och 6verlevnaden. Analyser som baseras pa cancerregistret
ligger ocksa till grund for de underlag som Socialstyrelsen tar fram till
beslutsfattare, till exempel utvarderingar, statistik och éppna jamforelser.
Data anvands ocksa for internationella jamforelser. Registret omfattar dven
forstadier till cancer, misstankta cancerfall och en del godartade
tumorformer. Varje inrapportering till registret ar viktig for att vi ska fa en
sa bra bild som mdjligt av cancerlaget i Sverige.

De nya reglerna i korthet

Socialstyrelsen beslutade i oktober 2023 om &ndringar i foreskrifterna och
allmanna raden (HSLF-FS 2016:7) om uppgiftsskyldighet till
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Socialstyrelsens cancerregister. Andringarna trader i kraft den 1 januari
2024 och innebdr sammanfattningsvis foljande.

. Kravet pa vardgivare att lamna uppgifter om dysplastiska nevi med
hoggradig (grav) dysplasi och de flesta in situ-forandringar tas bort for de
verksamheter som omfattas av 3 § forsta stycket 1 och 3 HSLF-FS
2016:7, dvs. klinisk diagnostik och klinisk obduktion. VVardgivarens
skyldighet att Iamna uppgifter i dessa fall kommer istéllet endast att galla
for de verksamheter som omfattas av 3 § forsta stycket 2, dvs.
morfologisk diagnostik och annan laboratorieundersokning. Andringen
kommer till uttryck i tva nya paragrafer, 4 a och 4 b 8§8.

. Senaste datum for vardgivaren att lamna uppgifter till Socialstyrelsen
andras fran den 31 oktober till den 31 augusti.

. Vissa sprakliga justeringar gors i syfte att fortydliga vilka uppgifter som
ska lamnas.

- Redaktionella &ndringar gors i bilaga 1 till foreskrifterna betraffande hur
manga tecken som kan rapporteras gallande tumérutbredning och
preparatnummer.

Syftet med andringarna

Syftet med andringarna i foreskrifterna ar i forsta hand att minska
vardgivarnas uppgiftslamnarbérda, och att mojliggdra att cancerregistret kan
fardigstallas tidigare pa aret med bibehallen kvalitet. Samtidigt gors vissa
sprakliga och redaktionella andringar for att fortydliga vilka uppgifter som
ska lamnas.

Allmant om cancerregistret

Socialstyrelsens cancerregister innehaller uppgifter som ror patienter som
har diagnosticerats for tumarer eller tumérliknande tillstand. | registret finns
exempelvis uppgifter om personnummer, diagnos, tumorutbredning,
diagnosdatum och diagnosgrund.! Personuppgifter i cancerregistret far
behandlas for framstallning av statistik, uppfoljning och utvérdering av
insatser for att forebygga cancersjuklighet, utvardering av hélsokontroller
samt forskning och epidemiologiska undersokningar inom canceromradet.?

Allmant om vardgivares
uppgiftsskyldighet

Den som bedriver verksamhet inom hélso- och sjukvarden &r skyldig att

lamna uppgifter om patienter som diagnostiserats for tumérer eller tumor-
liknande tillstand till Socialstyrelsen.® Vilka typer av uppgifter som ska

! Se 4 § forordningen (2001:709) om cancerregister hos Socialstyrelsen.
2 3 § forordningen om cancerregister hos Socialstyrelsen.
3 Se 6 § forordningen om cancerregister hos Socialstyrelsen.



lamnas framgar av forordningen om cancerregister hos Socialstyrelsen. Hur
hélso- och sjukvardens uppgiftsskyldighet ska fullgéras och nar
inrapporteringen senast ska ske framgar av Socialstyrelsens foreskrifter och
allmanna rad om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens cancerregister.

For att uppgifterna till registret ska bli kompletta behovs i regel uppgifter
om samma tumar eller tumarliknande tillstand fran flera verksamheter. Av
3 § forsta stycket HSLF-FS 2016:7 framgar att samtliga vardgivare ansvarar
for att lamna uppgifter om de tumorer och tumarliknande tillstand som
diagnostiseras i verksamheten genom

1. Kklinisk diagnostik, inklusive radiologisk och annan bilddiagnostisk
undersokning,

2. morfologisk diagnostik eller annan laboratorieundersékning, och
3. klinisk obduktion.

| HSLF-FS 2016:7 framgar ocksa vilka diagnoser och sjukdomstillstand som
omfattas av uppgiftsskyldigheten.

Andringar i uppgiftsskyldigheten

Skyldigheten att lamna uppgifter omfattar bland annat uppgifter om
premaligna forandringar av typen atypi eller dysplasi som &r hdggradiga
(grava) samt epiteliala och melanocytara in situ-forandringar.*

Andringarna i HSLF-FS 2016:7 innebér att uppgifter om dysplastiska nevi
med hoggradig (grav) dysplasi och de flesta in situ-forandringar fran och
med den 1 januari 2024 bara behdver lamnas av de verksamheter som om-
fattas av 3 § forsta stycket 2, dvs. morfologisk diagnostik och annan
laboratorieundersékning. Detta kommer till uttryck i tva nya paragrafer, 4 a
och4b §8.

FOr att uppgifterna i registret ska bli kompletta behéver uppgifter om en och
samma tumor ofta lamnas fran flera olika hall. Dels fran den verksamhet
som utfort klinisk diagnostik (diagnostiserande klinik), dels fran den
verksamhet som utfért morfologisk diagnostik (diagnostiserande
patologilaboratorium). Ibland behdvs aven uppgifter fran klinisk obduktion.
Nar det galler dysplastiska nevi med hoggradig (grav) dysplasi och de flesta
in situ-forandringar har Socialstyrelsen gjort bedémningen att det inte finns
behov av att fa in uppgifter fran flera verksamheter till cancerregistret.
Uppgiftsskyldigheten gallande dessa typer av tumorer ska darfor fullgoras
enbart genom uppgifter fran diagnostiserande patologilaboratorium. Nér en
sadan anmalan finns tillfor uppgifterna fran diagnostiserande klinik i regel
inga nya sakuppgifter till registret och det sker vanligtvis ingen
diagnostisering av dessa typer av tumorer vid klinisk obduktion. Detta galler

*Se 4 § 3 och 4 HSLF-FS 2016:7.



dock inte for uppgifter om in situ-férandringar i lunga och urinvagar da det i
de fallen kan behovas uppgifter fran fler verksamheter for att uppgifterna i
registret ska bli kompletta. Uppgifter om in situ-férandringar i lunga och
urinvagar ska darfor aven fortsattningsvis lamnas fran samtliga
verksamheter som ndmns i 3 § i foreskrifterna.

Andrad tidpunkt for rapportering till

Socialstyrelsen

Andringarna i HSLF-FS 2016:7 innebér vidare att uppgifterna till registret
ska lamnas till Socialstyrelsen senast den 31 augusti, istallet for den 31
oktober, varje &r.> Uppgifterna som lamnas avser som tidigare foregdende
kalenderar.

Genom att tidigarelagga tidpunkten for inrapportering tva manader kan
cancerregistret fardigstallas och tillgangliggoras tidigare pa aret och den
cancerstatistik som Socialstyrelsen producerar blir mer aktuell. Det medfor
aven att samkdérningar med andra register for annan statistikproduktion och
forskning kan tidigarelaggas. Av HSLF-FS 2016:7 framgar som tidigare att
vardgivarna bor 6verlamna uppgifterna till ett regionalt cancercentrum,
RCC, for kodning och vidarebefordran till Socialstyrelsen.® RCC arbetar pa
uppdrag av vardgivarna i sjukvardsregionerna. Datumet for rapportering till
cancerregistret som anges i 12 § i foreskrifterna ar den tidpunkt da
uppgifterna senast ska vara Socialstyrelsen tillhanda. Det innebér att
uppgifterna dessforinnan behdver ha lamnats fran vardgivarna till RCC, sa
att RCC sedan kan koda och lamna dver uppgifterna till Socialstyrelsen i tid.

Det &r varje vardgivares ansvar att det finns sddana processer och rutiner
som behdvs for att sékerstélla att verksamheten uppfyller de krav som stélls
i forordningen och i foreskrifterna.’

Sprakliga och redaktionella andringar

Utover &ndringarna i uppgiftsskyldigheten och i tidpunkten for
inrapportering gors aven vissa sprakliga och redaktionella andringar i
foreskrifterna. Andringarna medfor ingen andring i sak. Syftet &r att det ska
bli tydligare vilka uppgifter som ska lamnas. | huvudsak gors féljande
sprakliga andringar:

« “Uppgifter om metastaserande tumorer” i 3 § andra stycket dndras till
”Uppgifter om tumorer som ar metastaser”.

% Se 12 § HSLF-FS 2016:7.

® Se AR till 12 § HSLF-FS 2016:7.

" Se Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2011:9) om ledningssystem
for systematiskt kvalitetsarbete och 2 § HSLF-FS 2016:7.



o 14§ 3 ersitts begreppet ’grava (starka)” med “hoggradiga (grava)”.
o I5 § ersitts "kidnd” med “pévisad” vad géller endokrina kortlar.

o 5 § ersitts diagnosen “inverterat naspapillom (Schneidertumér)” med de
mer korrekta diagnoserna “’Sinonasalt papillom och Schneiderpapillom av
inverterad och onkocytir typ” vad géller néshala.

Samtidigt dndras antal tecken som uppgiftslamnaren kan rapportera till
cancerregistret nar det géaller tumorutbredning och preparatnummer.
Andringarna gors i bilaga 1 till HSLF-FS 2016:7 och innebar att:

« Antal tecken som kan rapporteras for tumorutbredning T-kategori,
N-kategori och M-kategori (rad 16-18) okas fran tre till atta.

« Antal tecken som kan rapporteras géllande preparatnummer (rad 26) 6kas
fran tio till 20.

Mer information

Mer information om cancerregistret och cancerstatistiken finns pa
Socialstyrelsens webbplats: www.socialstyrelsen.se/statistik-och-
data/reqgister/cancerreqgistret/



http://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/cancerregistret/
http://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/cancerregistret/

Sa har gar inrapporteringen till cancerregistret till:

VARDGIVAREN SOCIALSTYRELSEN
o RCC (regionalt M Sveriges officiell
a O Kiiniken* J Socialstyrelsen veriges ofticiefla
E cancercentrum) 31 augusti - sista @ statistik
Uppgifter Skickar uppgifter Kodar och samman- dag a_tft rappqllfltera Uppgifterna registreras Uppgifterna publiceras.
om cancerfall staller uppgifterna. Lplpeiteiire) och blir tillgangliga for
dokumenteras. cancerregistret.

bearbetning.

Skickar
prover
= lvl Skickar

uppgifter

Statistiken ger en bild

. . av laget inom cancer-
Patologilaboratorium 9

omradet i Sverige.
*Klinikens uppgiftsskyldighet galler inte for alla
typer av tumorer eller tumorliknande tillstand.

Denna information (artikelnr 2023-11-8823) kan laddas ner fran
socialstyrelsen.se/publikationer.
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