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I denna beskrivning redovisas forst allmanna uppgifter om undersékningen samt
dess syfte och historik. Darefter redovisas undersokningens innehall och
tillfoérlitlighet 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 Allmanna uppgifter

A.1 Amnesomrade
Halso-och sjukvard

A.2 Statistikomrade
Halsa och sjukdomar

A.3 SOS-kKlassificering

Tillhér (SOS)

G)Sveri ges officiella statistik

For undersokningar som ingar i Sveriges officiella statistik galler sarskilda

regler nar det géller kvalitet och tillganglighet, se Férordningen om den
officiella statistiken (2001:100).

A.4 Statistikansvarig

Myndighet/organisation: Socialstyrelsen

Postadress: 106 30 Stockholm

Besoksadress: Ralambsvagen 3

Kontaktperson: Staffan Khan

Telefon: 0752473840

E-post: staffan.khan@socialstyrelsen.se

A.5 Statistikproducent
Myndighet/organisation: Socialstyrelsen

Postadress: 106 30 Stockholm

Besoksadress: Ralambsvagen 3

Kontaktperson: Staffan Khan

Telefon: 0752473840

E-post: staffan.khan@socialstyrelsen.se

A.6 Uppgiftsskyldighet

Uppgiftsskyldighet att rapportera nyupptéckta cancerfall géller samtliga
vardgivare enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad
(HSLF-FS 2016:7).

A.7 Sekretess och regler for behandling av personuppgifter

I myndigheternas sarskilda verksamhet for framstallning av statistik galler
sekretess enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Vid
automatiserad behandling av personuppgifter galler reglerna i personuppgift-
slagen (1998:204). P4 statistikomradet finns dessutom sarskilda regler for
personuppgiftsbehandling i lagen (2001:99) och férordningen (2001:100) om
den officiella statistiken.
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A.8 Gallringsforeskrifter

Ingen gallring gors av registret. Uppgifterna ar 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 Kungdrelse 1957 Nr
632 som foreskrev om anmalningsplikt for elakartade tumérsjukdomar hos
personer folkbokforda i Sverige.

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

A.11 Statistikanvandning

Statistiken anvénds framst av forskare, kliniker, politiker och andra
beslutfattare i halso- och sjukvarden. Men ocksa media och allméanhet.

A.12 Upplaggning och genomférande

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

Cancerregistret ar ett incidensbaserat register och bygger pa registrering
av primartumorer. Det skall innehalla uppgifter om samtliga maligna samt
vissa benigna tumaorer och tumorliknande tillstand. Uppgifter fran vardgiva-
ren rapporteras till Regionalt cancercentrum i respektive region for att
kontrolleras, kodas och registreras. Foregaende ars material skickas darefter
till Socialstyrelsen den 31 oktober varje ar for att inga i det nationella
Cancerregistret.

A.13 Internationell rapportering
OECD; NORDCAN; NOMESKO

A.14 Planerade forandringar i kommande undersokningar
Inga forandringar ar 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 nyupptackta tumérer 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

| den officiella statistiken anvands uppgifter om personnummer, alder,
kon, diagnosdatum, hemort (1&n, kommun, férsamling), kod fér tumo-
rens lokalisation, histopatologisk diagnos.

1.1.3 Statistiska matt

Antal nya cancerfall (incidens), incidens per 100 000 invanare, aldersstan-
dardiserade incidens med ar 2000 som standarspopulation, aldersstandard|
serade incidens med varldspopulation samt de uppgifter om mortalitet son
forekommer i statistiken ar hamtad fran dodsorsaksregistret.

1.1.4 Redovisningsgrupper
Antal nya fall efter lage (enligt ICD7), alder och kon och lan.

1.1.5 Referenstider
Kalenderar.

1.2. Fullstandighet

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

B.2 Tillforlitlighet

2.1 Tillforlitlighet totalt

Téackningsgraden i cancerregistret & hog men bortfallet varierar med
tumarens lage kan i vissa fall paverka statistiken. Den senaste kvalitets-
studien som genomfordes &r 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 tackningsgrad 6verlag
som inte bor ha nagon storre paverkan pa 6vergripande folkhalsofragor
och epidemiologisk 6vervakning.
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2.2 Osakerhetskallor

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

2.2.1 Urval
Totalundersokning.

2.2.2 Ramtéackning

Samtliga nyupptéackta tumérer och tumorliknande tillstand som upptécks
vid klinisk diagnostik (som &ven innefattar bildundersékningar) och
klinisk undersékning, morfologisk undersékning, annan laboratorieun-
dersokning och klinisk obduktion. Tumérer upptackta vid rattsmedicinsk
obduktion omfattas inte av anmalningsplikten.

2.2.3 Métning

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

2.2.4 Svarsbortfall
Efterforskning av saknade anmélningar sker vid respektive RCC.

2.2.5 Bearbetning

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

2.2.6 Modellantaganden

Den kumulativa incidensen, baserad pa de aldersspecifika incidenserna
anvands for att uppskatta sannolikheten for att utveckla cancer. Metoden
beskrivs i ”Cancer Incidence in Five Continents”. Metoden tar inte
hansyn till konkurrerande risker, sasom risk for dod. Eftersom risken for
dod 6kar med aldern, kan berakningarna vara mindre tillforlitliga i hogre
aldrar.

Skattningarna av den arliga procentuella forandringen gors med en expo-
nentiell modell pa aldersstandardiserade incidenser.
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2.3 Redovisning av osakerhetsmatt
B.3 Aktualitet

3.1 Frekvens
Statistiken publiceras arligen.

3.2 Framstallningstid
Statistiken publiceras ca ett ar efter utgaende kalenderar.

3.3 Punktlighet

Publiceringen av arets statistik senarelades cirka 1 manad pa grund av
forsening av inrapportering och produktion av cancerregistret.

B.4 Jamforbarhet och samanvandbarhet

4.1 Jamforbarhet 6ver 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 Jamforbarhet mellan grupper
Aldersstandardiserade métt presenteras fér samtliga cancerformer.

4.3 Samanvandbarhet med annan statistik

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

B.5 Tillgénglighet och forstaelighet

5.1 Spridningsformer
Statistiken publiceras pa 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 primarmaterial

Cancerregistret finns tillgangligt for specialbearbetningar vid Socialstyrel-
sen. Specialbearbetningar som utfors pa bestallning ar till exempel alders-
standardisering eller selekteringar pa specifika diagnosgrupper. For forsk-
ningsandamal kan efter sekretessprévning mer detaljerade uppgifter
erhallas. Aktuell variabelforteckning for cancerregistret finns pa Socialsty-
relsens webbplats.

5.5 Upplysningstjanster
Namn: Staffan Khan

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