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Statistikens kvalitet

1 Relevans

1.1 Andamal och informationsbehov

1.1.1 Statistikens andamal

Det huvudsakliga syftet med statistiken &r att redovisa insjuknande i cancer hos
befolkningen.

1.1.2 Statistikanvéndares informationsbehov

Statistiken anvands av forskare, yrkesverksamma inom hélsa och sjukvard samt
intresserad allméanhet.

1.2 Statistikens innehall

1.2.1 Objekt och population

I cancerregistret registreras nyupptackta tumérer enligt cancerregistrets fore-
skrift, diagnosticerade hos svenska vardgivare. Populationen utgors av den
svenska befolkningen dar dven personer med samordningsnummer kan inga.

1.2.2 Variabler

I den officiella statistiken anvands uppgifter om personnummer, alder, kon, dia-
gnosdatum, hemort (1an, kommun), kod for tumérens lokalisation, histopatolo-
gisk diagnos.

1.2.3 Statistiska matt

Antal nya cancerfall (incidens), incidens per 100 000 invanare, aldersstandardi-
serade incidens med &r 2000 som standarspopulation, aldersstandardiserade inci-
dens med varldspopulation samt de uppgifter om mortalitet som férekommer i
statistiken ar hamtad fran dodsorsaksregistret.

1.2.4 Redovisningsgrupper

Antal nya fall efter lage (enligt ICD7), &lder, kon , sjukvardsregion, lan och ut-
bildningsniva.

1.2.5 Referenstider
Kalenderaret 2016 samt perioderna 1960-2016 respektive 1970-2016.

2 Tillforlitlighet

2.1 Tillforlitlighet totalt

Tackningsgraden i cancerregistret & htg men bortfallet varierar med tumérens
lage kan i vissa fall paverka statistiken. Den senaste kvalitetsstudien som genom-
fordes ar 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 framgdr att cancerregistret har en god tackningsgrad 6verlag som inte
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bor ha nagon storre paverkan pa dvergripande folkhalsofragor och epidemiolo-
gisk Gvervakning.

2.2 Osakerhetskallor

2.2.1 Urval
Totalundersokning.

2.2.2 Ramtdckning

Samtliga nyupptéackta tumorer och tumorliknande tillstdnd som upptacks vid kli-
nisk diagnostik (som &ven innefattar bildundersékningar) och klinisk undersok-
ning, morfologisk undersékning, annan laboratorieundersékning och klinisk ob-
duktion. Tumérer upptéckta vid rattsmedicinsk obduktion omfattas inte av
anmaélningsplikten.

2.2.3 Matning

Efter att de regionala cancercentrumen har skickat in uppgifterna till Socialsty-
relsen kvalitetssékrar vi dem och ser till att de kan anvandas till statistik, fordju-
pade analyser, ppna jamforelser, utvarderingar och forskning.

2.2.4 Bortfall

Det finns en underrapportering som varierar med cancerns lage och patientens
alder, vilket i vissa fall kan paverka statistiken. Viss underrapportering kan aven
identifieras utifran dodsorsaksregistret, och aven da framgar det att bortfallet i
cancerregistret varierar med diagnos. For brgstcancer ar exempelvis bortfallet
oerhdrt litet, medan ungefér 370 dodsfall av pankreas- och lungcancer som rap-
porterats till dodsorsaksregistret aldrig anmaélts till cancerregistret.

2.2.5 Bearbetning

Uppgifter fran 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 pa de aldersspecifika incidenserna anvands
for att uppskatta sannolikheten for att utveckla cancer. Metoden beskrivs i ”Can-
cer Incidence in Five Continents”. Metoden tar inte hansyn till konkurrerande
risker, sdsom risk for dod. Eftersom risken for dod 6kar med &ldern, kan berak-
ningarna vara mindre tillforlitliga i hogre aldrar. Skattningarna av den arliga pro-
centuella forandringen gors med en exponentiell modell pa aldersstandardiserade
incidenser.

2.3 Preliminar statistik jaAmford med slutlig
Preliminér statistik saknas.
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3 Aktualitet och punktlighet

3.1  Framstallningstid
Statistiken publiceras ca ett ar efter utgdende kalenderar.

3.2  Frekvens
Statistiken publiceras arligen.

3.3  Punktlighet
Arets statistik publicerades i tid.

4 Tillganglighet och tydlighet

4.1  Tillgang till statistiken
Statistiken publiceras pa Socialstyrelsens webbplats.

4.2 Mojlighet till ytterligare statistik

Cancerregistret finns tillgangligt for specialbearbetningar vid Socialstyrelsen.
Specialbearbetningar som utfors pa bestallning ar till exempel aldersstandardise-
ring eller selekteringar pa specifika diagnosgrupper. For forskningsandamal kan
efter sekretessprovning mer detaljerade uppgifter erhallas. Aktuell variabelfor-
teckning for cancerregistret finns pa Socialstyrelsens webbplats.

4.3 Presentation

Rapporten bestar av tabeller i Excel samt ett faktablad med sammanfattande re-
sultatbeskrivning. Statistik finns dven att hamta fran Socialstyrelsens statistikda-
tabas pa Socialstyrelsens webbplats.

4.4  Dokumentation
Sedvanlig registerdokumentation finns att tillga pa Socialstyrelsens webbplats.

5 Jamfdrbarhet och samanvandbarhet

5.1 Jamforbarhet over tid

For att kunna félja utvecklingen dver tid registreras och dversatts varje tumér en-
ligt tidigare géllande klassifikationer (ICD-0/2, ICD9 samt ICD7).

5.2  Jamforbarhet mellan grupper
Aldersstandardiserade matt presenteras for samtliga cancerformer.

5.3  Samanvandbarhet i 6vrigt

Cancerregistret innehaller individbaserade uppgifter vilket mojliggér samkor-
ningar med exempelvis hdlsodataregister som patientregistret och lakemedelsre-
gistret.
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5.4 Numerisk 6verensstammelse
Inga kdnda numeriska avvikelser.

Allmanna uppgifter

A Klassificeringen Sveriges officiella statistik

Statistikprodukten ingar i Sveriges officiella statistik.

SJS'Jeri ges officiella statistik

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

B Sekretess och personuppgiftsbehandling

I myndigheternas sérskilda verksamhet for framstallning av statistik galler sekre-
tess enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Vid automa-
tiserad behandling av personuppgifter galler reglerna i personuppgiftslagen
(1998:204). Pa statistikomradet finns dessutom sarskilda regler for personupp-
giftsbehandling i lagen (2001:99) och férordningen (2001:100) om den officiella
statistiken.

C Bevarande och gallring

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).

D Uppgiftsskyldighet

Uppgiftsskyldighet att rapportera nyupptackta cancerfall galler samtliga vardgi-
vare enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad
(HSLF-FS 2016:7).

E EU-reglering och internationell rapportering
Ingen EU-reglering ar tillamplig.

F Historik

Cancerregistret startade 1958 med stdd av Kungl. Maj:ts Kungérelse 1957 Nr
632 som foreskrev om anmalningsplikt for elakartade tumdérsjukdomar hos per-
soner folkbokforda i Sverige. Avsikten med registret var att skapa ett nationellt,
befolkningsbaserat cancerregister for att kunna kartlagga cancersjukdomars fore-
komst och forandring over tid. Samtidigt skapade man en bas for klinisk och epi-
demiologisk forskning som mdjliggjorde internationella jamforelser.
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G Kontaktuppgifter

Version 1

Statistikansvarig myn-
dighet

Socialstyrelsen

Kontaktperson

E-post

Telefon

Kontaktperson

E-post

Telefon

Staffan Khan

staffan.khan@socialstyrelsen.se

075-2473840

Niklas Toorell

niklas.toorell@socialstyrelsen.se

075-2474588
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