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Missbildningsregistrering
2005
HS0115

| 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.

Innehallsférteckning

A AdmInistrativa UPPGITLEr........cuo i 2
Al AMNESOMIAUE ..ottt 2
A2 SEAtiStIKOMIAGE......ccocviveveciiiceccee e, 2
A3 SOS-KIASSITICEING ....veiiieieieiieiie e 2
A4 SEALISTIKANSVAITG .. .eeviiiieiiieiieie et 2
A5 StatiStIKPrOQUCENT ... .o e e 2
A6 UppPgiftsSKyIAIGhet.........ooiiiie e 3
A7  Sekretess och regler for behandling av personuppgifter ....................... 3
A8  GallringSfOresKrifter .........cooiiiiiieerece e 3
A9 EU-TEOIEIING ..ot 3
A.10  Syfte 0Ch NISTOFIK ....c..oieeiiieice e 3
A1l StatistikanVANANING .....coiieiiiie e e 3
A.12  Upplaggning och genomforande...........ccooveeieenenieneenie e 3
A.13 Internationell rapPOrtering ........ccooeeierieiiiiie et 3
A.14 Planerade forandringar i kommande undersokningar...........ccccccccuenen.. 4

B KvalitetsdeKIlaration............occooiiiiiiiiiiesie e 4
B.O  INIEANING ..ot 4
Bl INNENAIL ..ot 4

1.1 Statistiska MAISLOTNELEN .......ccooveveviiiiiiccceeee s 4
111 Objekt och popuUItION ........cooiiiiiiece e 4
112 VaATTADIEE ... 4
1.1.3 StatistiSKa MALE ......ccvvvcvciiiececee e e 4
114 REAOVISNINGSGIUPPET ..cveeeeieiie ittt b 5
115 RETEIENSTIRN ....c.veeiee e e 5
B.2  TIfOrIItIIgREt . ....ooeeieeeeeeee s 5
2.1 Tillforlitlighet totalt.........cccoiiiiiieee s 5
2.2 OSAKErNEtSKAIION .......cc.oiieiieiee s 5
2.3 Redovisning av 0SakerhetSmatt...........ccocveeveriiiieeiciececeeee e 5
B.3  AKIUAITEL ... s 5
3.1 FIEKVENS ... s 5
3.2 FramstallningStid.........coooeiiiiiiee s 5
3.3 PUNKEHGNEL ... s 6
B.4  Jamforbarhet och samanvandbarhet..........ccccooeiiiiiiininicee, 6

HS0115_BS_2005



Socialstyrelsen BESKRIVNING AV STATISTIKEN HS0115

Epidemiologiskt centrum/register 2006-12-14 2(6)
Birgitta Ollars

4.1  Jamforbarhet GVer tiden. ... 6

4.2 Jamforbarhet mellan grupper ..., 6

4.3  Samanvandbarhet med annan statistik ............cccooevviiiininninieneen, 6

B.5  Tillganglighet och forstaelighet............cccceveviviiiieciiiiicccceeeee e 6

51  SPridningSTOrMEr.......cooiiiiiiiiie e 6

5.2 PreSENTAtION ...c..eiuiiiii e 6

5.3 DOKUMENTALION ... s 6

5.4  Tillgang till primarmaterial ...........ccccoceeiviviiiiecieeceeeeeeee e 6

5.5 UPPIYSNINGSTJANSLEL ...t e 6

HS0115_BS_2005

A Administrativa uppgifter

A.l Amnesomrade

Amnesomréde:

A.2 Statistikomrade

Statistikomrade:

A3 SOS-klassificering

Tillhér (SOS)

Sweriges officiella statistik

Halso- och sjukvard

Hélsa och sjukdomar

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:
Postadress:
BesOksadress:
Kontaktperson:

Telefon:

Telefax:

E-post:

A.5 Statistikproducent

Myndighet/organisation:
Postadress:
BesOksadress:
Kontaktperson:

Telefon:

Telefax

E-post:

Socialstyrelsen

106 30 Stockholm
Ralambsvagen 3

Birgitta Ollars

08-5555 3123

08-5555 3327
birgitta.ollars@socialstyrelsen.se

Socialstyrelsen

106 30 Stockholm
Ralambsvagen 3

Birgitta Ollars

08-5555 3123

08-5555 3327
birgitta.ollars@socialstyrelsen.se
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A.6 Uppgiftsskyldighet

Enligt Halsodatalagen (1998:543) samt férordning om medicinskt fodelseregis-
ter hos Socialstyrelsen (2001:708).

A7 Sekretess och regler foér behandling av personuppgifter

I myndigheternas sarskilda verksamhet for framstallning av statistik galler
sekretess enligt 9 kap. 4 § sekretesslagen (1980:100). Vid automatiserad
behandling av personuppgifter galler reglerna i personuppgiftslagen (1998:204).
P4 statistikomradet finns dessutom sarskilda regler for personuppgiftsbehand-
ling 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

Misshildningsregistret inrattades den 1 april 1964 som forsoksverksamhet och
permanentades den 1 januari 1965. Ar 1973 blev missbildningsregistret en del
av det medicinska fodelseregistret. Ar 1999 infordes rapportering av graviditeter
som avbrutits pa grund av fosterskada och nya rapporteringsblanketter introdu-
cerades. Ytterligare uppgifter om forandringar finns i avsnittet om bakgrund i
publikationen.

Syftet med missbildningsregistrets verksamhet ar att évervaka forekomsten av
fosterskador och kromosomavvikelser i landet for att sa snabbt som majligt
upptacka en eventuell 6kning, samt att studera langtidsforandringar i forekoms-
ten av specifika fosterskador och kromosomavvikelser.

A.11 Statistikanvandning

Statistiken anvands av ICBDSR, NOMESCO, OECD, WHO, Socialstyrelsen
och andra statliga myndigheter, landsting, kommuner, universitetsinstitutioner,
sjukhus och enskilda forskare. Statistiken anvénds i forsta hand for 6vervakning
av fosterskador och kromosomavvikelser, men ocksa for beskrivning av
forekomsten av specifika fosterskador och kromosomavvikelser, samt som
underlag for forskning.

A.12 Uppléaggning och genomfdrande

Omfattar fosterskador och kromosomrubbningar som rapporterats inom sex
manader efter fodelsen fran samtliga kvinnokliniker, barnkliniker, patologavdel-
ningar, hand och plastikkirurger.

Uppgifterna insamlas pa blanketter framtagna av Socialstyrelsen. Kodningen
sker centralt av foredragande barnlakare/genetiker.

A.13 Internationell rapportering

Rapportering sker till International Clearinghouse for Birth Defects Surveillance
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and Research (ICBDSR). Aggregerade data rapporteras kvartalsvis for évervak-
ning av fosterskador och kromosomavvikelser, samt arsvis for internationell
statistik publicering. Rapportering till NOMESCO, OECD och WHO arsvis.
Data levereras som Excel-tabeller.

A.14 Planerade forandringar i kommande undersdkningar

Allt fler graviditeter, dar det konstaterats att fostret har en allvarlig fosterskada
eller kromosomavvikelse, avbryts. Nuvarande bestimmelser medger dock inte
att Socialstyrelsen registrerar kvinnans personnummer i dessa fall. Detta innebar
att registrets kvalitet och mojligheterna att évervaka allvarliga fosterskador och
kromosomavvikelser ar forsamrad. En utredning med uppdrag att foresla
forandringar, vilka skulle leda till forbattrade mojligheter till 6vervakning av
fosterskador och kromosomavvikelser, lamnade under januari 2004 sadana
forslag till forandringar i betdnkandet SOU 2003:126 Forbattrad missbildnings-
overvakning. Nar eventuella férandringar kommer till stand ar fortfarande
osékert.

B Kvalitetsdeklaration

B.O Inledning

Rapporteringen har successivt for battrats fran 1999 och fram at. Detta géaller
bade fodda barn och avbrutna graviditeter.

Forskningsrapporten om missbildningsregistrets kvalitet kan laddas ner fran
Internet (http://www.socialstyrelsen.se/Publicerat/2004/8518/2004-112-2.htm )

B.1 Innehall

1.1 Statistiska malstorheter
Antal, antal per 1 000, antal per 10 000 och procent.
1.1.1  Objekt och population

Omfattar fosterskador och kromosomrubbningar som rapporterats inom sex
manader efter fodelsen fran samtliga kvinnokliniker, barnkliniker, patologavdel-
ningar, hand och plastikkirurger i Sverige.

1.1.2 Variabler

For barn med fosterskada: moderns personnummer, barnets fodelsedatum och
kon, forlossningssjukhus, fodelsevikt, fodelselangd, huvudomfang, graviditets-
vecka, samt missbildningsdiagnos.

For avbrutna graviditeter: kvinnans fodelsedatum, avbrytandedatum, sjukhus-
kod, fostervikt, fosterlangd, graviditetsvecka, indikation, metod for prenatal
diagnostik samt missbildningsdiagnos.

1.1.3  Statistiska matt
Antal, antal per 1000, antal per 10000 och procent
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1.1.4  Redovisningsgrupper
Missbildningsdiagnoser, kon, alder, fodda barn och avbrutna graviditeter

1.15 Referenstider
Kalenderar

1.2. Fullstandighet
Samtliga kvinnokliniker, barnkliniker, patologavdelningar, hand och plastikki-
rurger i Sverige rapporterar till registret.

B.2 Tillforlitlighet

2.1 Tillforlitlighet totalt

Bortfallet varierar, for fodda barn ca 20-30 procent och for avbrutna graviditeter
ca 35-50 procent. Se "Forekomsten av medfodda missbildningar i Sverige”
http://www.socialstyrelsen.se/Publicerat/2004/8518/2004-112-2.htm

2.2 Oséakerhetskallor
Se2.1

2.2.1  Urval
Totalundersokning

2.2.2  Ramtackning

2.2.3 Matning

Uppgifter insamlas pa kvinnokliniker, barnkliniker, patologavdelningar, hand
och plastikkirurgiska kliniker. Vissa uppgifter hamtas fran andra populationsba-
serade register.

224 Svarsbortfall

2.2.5 Bearbetning
Bearbetning av materialet sker centralt pa Socialstyrelsen.

2.2.6  Modellantaganden

2.3 Redovisning av osakerhetsmatt
Se2.1
B.3 Aktualitet

3.1 Frekvens
Arligen
3.2 Framstallningstid

18 méanader
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3.3 Punktlighet
Publicering sker enligt plan.

B.4 Jamforbarhet och samanvandbarhet

4.1 Jamforbarhet over tiden

Nya rapporteringsrutiner infordes fran och med 1999. Bortfallet har minskat
successivt for de avbrutna graviditeterna pa grund av fosterska-
da’kromosomavvikelse. Aven for de fodda barnen har bortfallet minskat,
speciellt for barnen med hjartfel.

4.2 Jamfdrbarhet mellan grupper

For diagnoser som &r svara att stalla och/eller séllsynta kan jamforelser inte ske
over korta tidsperioder.

4.3 Samanvandbarhet med annan statistik
Statistiska centralbyrans register dver fodda finns for jamforelse.

B.5 Tillganglighet och forstaelighet

5.1 Spridningsformer

SoS-publicering: Misshildningsregistrering. Publikationen finns for hamtning pa
Internet http://www.socialstyrelsen.se/ alternativt kan den bestéllas fran
webbutiken. Dessutom finns information publicerad i rapportserien EpC-rapport
samt Statistikserien som kan bestallas hos Socialstyrelsens kundtjanst.

5.2 Presentation

Publikationen bestar av tabeller och diagram samt ett textavsnitt som beskriver
statistikens innehall, bearbetning och kvalitet.

53 Dokumentation

Sedvanlig registerdokumentation finns.
http://www.socialstyrelsen.se/Statistik/statistik amne/Missbildningar/missbildni

ng.htm
5.4 Tillgang till primarmaterial

Medicinska fodelseregistret inklusive missbildningsregistret finns tillgangligt for
forskning och statistik. Registeransvarig ar Socialstyrelsen. Bearbetningar av
registerinformation utfors pa bestallning. For forskningsandamal kan efter
sekretessprovning mer detaljerade uppgifter erhallas.

55 Upplysningstjanster

Birgitta Ollars, EpC, Socialstyrelsen, telefon 08-5555 3123
Goran Annerén, Klinisk genetik, Akademiska sjukhuset, telefon 018-611 5942
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