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| denna beskrivning redovisas forst allménna och legala uppgifter om undersok-
ningen samt dess syfte och historik. Darefter redovisas undersékningens innehall
och tillférlitlighet samt hur den genomférs och hur man kan ta del av resultaten.
Genom att klicka pa en rubrik i innehallsforteckningen kommer man direkt till

aktuellt avsnitt.
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A Administrativa uppgifter

A.l Amnesomrade

Amnesomrade: Halso- och sjukvard

A.2 Statistikomrade

Statistikomrade: Halsa och sjukdomar

A3 SOS-klassificering
Tillhor (SOS)

6) Sweriges officella statistik

For undersokningar som ingar i Sveriges officiella statistik géller sarskilda regler
nér det galler kvalitet och tillganglighet, se Férordningen om den officiella
statistiken (2001:100)

A.4 Statistikansvarig

Myndighet/organisation: Socialstyrelsen

Postadress: 106 30 Stockholm

Besoksadress: Ralambsv 3

Kontaktperson: Asa Klint

Telefon: 075 — 247 3000

Telefax: 075 — 247 3327

E-post: cancerregistret@socialstyrelsen.se
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A.5 Statistikproducent

Myndighet/organisation: Socialstyrelsen

Postadress: 106 30 Stockholm

Besoksadress: Ralambsv 3

Kontaktperson: Asa Klint

Telefon: 075 - 247 3000

Telefax 075 - 247 3327

E-post: cancerregistret@socialstyrelsen.se

A.6 Uppgiftsskyldighet

Enligt Halsodatalagen (1998:543), férordning om cancerregister hos Socialsty-
relsen (2001:709) samt Socialstyrelsens foreskrift SOSFS 2006:15 ”Andring i
foreskrifterna och allmanna raden (SOSFS 2003:13) om uppgiftsskyldighet till
cancerregistret vid Socialstyrelsen”.

A7 Sekretess och regler foér behandling av personuppgifter

I myndigheternas sarskilda verksamhet for framstallning av statistik galler
sekretess enligt 24 kap. 8 8 offentlighets och sekretesslagen (2009:400). Vid
automatiserad behandling av personuppgifter galler reglerna i personuppgifts-
lagen (1998:204). Pa statistikomradet finns dessutom sarskilda regler for
personuppgiftsbehandling i lagen (2001:99) och férordningen (2001:100) om
den officiella statistiken.

A.8 Gallringsforeskrifter

Ingen gallring gors av registret

A.9 EU-reglering

A.10 Syfte och historik

Publikationens syfte &r att ge en arlig redovisning av cancersjukligheten och
dess utveckling med fordelning pa diagnos, geografisk fordelning, alder och kon
i Sverige. En sadan redovisning byggd pa samtliga cancerfall i riket har produce-
rats sedan diagnosar 1958.

A.11 Statistikanvandning

Statistiken anvands framst for beskrivningar av befolkningens hélsa samt som
underlag for forskning. NOMESCO, OECD, WHO, Socialstyrelsen, Arbetar-
skyddsstyrelsen, Folkhélsoinstitutet, landsting, kommuner, universitetsinstitu-
tioner, sjukhus och enskilda forskare m fl. ar de framsta anvéndarna.

A.12 Uppléaggning och genomfdrande
Den som bedriver verksamhet inom hélso- och sjukvard har uppgiftsskyldighet
till registret. Uppgiftsskyldighet géller for de nyupptackta tumorer och tumorlik-
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nande tillstand som pavisas vid

- klinisk undersokning,

- morfologisk undersokning,

- annan laboratorieundersoékning, och

- klinisk obduktion.

99 procent av alla cancerfallen & morfologiskt faststéllda. Ett visst tillforlitlig-
hetsproblem é&r att det forekommer fall som man inte far in nadgon uppgift om.

A.13 Internationell rapportering

Nordisk cancerstatistik presenteras via statistikdatabasen NORDCAN
(www.ancr.nu) och i IARCs publikation Cancer Incidence in five continents

A.14 Planerade forandringar i kommande undersdkningar

Inga forandringar planeras.

B Kvalitetsdeklaration

B.O Inledning

Insamlingen av cancerfallen gors primért av sex regionala cancerregister i

landet. Dessa utfor omfattande kvalitetskontroller fore leverans till det nationella
registret. Vid registrering kontrolleras personen mot aktuella befolkningsregister
varfor personnummertackningen i det ndrmaste ar 100 procent.

B.1 Innehall

1.1 Statistiska malstorheter
Totalundersokning
1.1.1  Objekt och population

Samtliga maligna och vissa benigna cancerfall som intraffar i Sverige varje ar
hos personer som ar folkbokforda i Sverige, ungefar 50 000 maligna och 15 000
benigna fall per ar.

1.1.2  Variabler

Personnummer, kén, hemort (1an, kommun, férsamling), tumérnummer,
anmalande sjukhus och klinik, diagnosdatum samt klinisk saval som morfolo-
gisk diagnos och tumérutbredning. Fran dodsorsaksregistret hamtas uppgifter
om cancerfallets eventuella dédsdatum och underliggande dddsorsak. Migration
samt kontroll av att personen var folkbokford i Sverige fors ocksa pa.

1.1.3  Statistiska matt

Antal fall, aldersspecifik samt aldersstandardiserad incidens, trender i incidens
samt kumulativ sannolikhet att fa en cancerdiagnos i olika aldersgrupper

1.1.4  Redovisningsgrupper
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Cancerdiagnos enligt ICD-7 per kon, femarsklass, region och lan.

1.1.5 Referenstider
Kalenderar

1.2. Fullstandighet

En underrapportering har kunnat konstateras genom jamforelser med dodsor-
saksregistret och patientregistret, tva till fyra procent.

En till tva procent av fallen anmaéls for sent och inkommer saledes vid nast-
kommande dataleverans vilket innebar viss underrapportering i den redovisade
statistiken.

B.2 Tillforlitlighet

2.1 Tillforlitlighet totalt

99 procent av alla cancerfallen & morfologiskt faststéllda. Ett visst tillforlitlig-
hetsproblem é&r att det forekommer fall som man inte far in nadgon uppgift om.

2.2 Oséakerhetskallor

2.2.1  Urval
Totalundersokning

2.2.2  Ramtéackning

2.2.3  Matning
Avrlig rapportering fran sex regionala cancerregister till Socialstyrelsen
2.2.4  Svarsbortfall

En underrapportering har kunnat konstateras genom jamférelser med dédsor-
saksregistret och patientregistret, tva till fyra procent.

En till tva procent av fallen anmaéls for sent och inkommer saledes vid néast-
kommande dataleverans vilket innebar viss underrapportering i den redovisade
statistiken.

2.2.5 Bearbetning

Bearbetningen av primarmaterialet sker pa sex regionala onkologiska centrum i
landet, vilket fordrar samordningsinsatser i form av olika moten.

2.2.6  Modellantaganden

2.3 Redovisning av osakerhetsmatt

De osakerhetsmatt som beréaknats finns redovisade i SoS-publikationen Cancer
Incidence in Sweden. Publikationen finns for hamtning pa Internet
www.socialstyrelsen.se Foljande matt har beraknats: Bortfall jamfort med
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dodsorsaksregistret pa alder, kon, obduktionsfynd och antal.
B.3 Aktualitet

3.1 Frekvens
Arlig publikation
3.2 Framstallningstid

Leverans fran de regionala cancerregistren till Socialstyrelsen sker 31 oktober
varje ar och uppgifterna ska avse foregaende ar.
Socialstyrelsen publicerar ca 3 veckor efter dataleverans.

3.3 Punktlighet
Publicering enligt plan

B.4 Jamforbarhet och samanvéandbarhet

4.1 Jamforbarhet dver tiden

Publikationerna har varit jamférbara med varandra da samma standardpopula-
tion anvands till och med 2000. Sedan Cancer Incidence in Sweden 2000 har en
ny standardpopulation tagits fram namligen befolkningen ar 2000.

4.2 Jamforbarhet mellan grupper

Stora mojligheter till jamforelser med andra lander finns da vi aven publicerar
incidenssiffror enligt varldsstandard, vilket &r den standardpopulation som
nyttjas internationellt. Dessutom anvands samma viktsystem for man och
kvinnor varfor dessa med fordel kan jamforas med varandra men ocksa mellan
olika sjukdomar.

4.3 Samanvandbarhet med annan statistik
Dodsorsaksregistret och Patientregistret jamforelse av cancerfall.
B.5 Tillganglighet och forstaelighet

5.1 Spridningsformer

Cancer incidence in Sweden finns att hdmta pa Internet www.socialstyrelsen.se
Ovrig spridning: Uppgifter fran Cancerregistret finns i Socialstyrelsens/EpC:s
interaktiva program for presentation av statistik ”Folkhalsan i siffror” dar man
kan se cancerutvecklingen sedan 1970. Dessutom finns modulen "Hur mar
Sverige?", som presenterar aldersstandardiserad incidens med fordelning pa ca
10 cancerdiagnoser for olika landsting och kommuner.

5.2 Presentation

Publikationen bestar huvudsakligen av tabeller (ca 60 sidor) samt ett inledande
textavsnitt som beskriver statistikens historik, innehall, bearbetning och kvalitet
samt trendkurvor (ca 25 sidor).

5.3 Dokumentation

Sedvanlig registerdokumentation finns och kan bestéllas fran Socialstyrelsen
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5.4 Tillgang till primarmaterial

Cancerregistret finns tillgangligt for forskning och statistik i form av publikatio-
ner, statistikdatabas och i viss utstrackning specialbearbetningar. Registeransva-
rig ar Socialstyrelsen. For forskningsandamal kan efter sekretessprovning mer
detaljerade uppgifter erhallas.

55 Upplysningstjanster

Asa Klint, EpC, Socialstyrelsen.
Shiva Ayoubi, EpC, Socialstyrelsen.
Staffan Khan

Telefon: 075- 247 3000
Cancerregistret@socialstyrelsen.se
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