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Kilder og metode

1.1 Indsamling af data

IM

Indsamling af oplysninger til Cancerregisteret sker i henhold til “Bekendtggrelse om laegers
anmeldelse til Cancerregisteret af kraeftsygdomme m.v.”. Anmeldelserne er til og med 2003
foretaget pa papirblanket. Fra 2004 er indberetningen fra sygehuse foretaget elektronisk
gennem Landspatientregisteret og for primarsektoren fra 2005 gennem Sundhedsstyrelsens
elektroniske indberetningssystem (SEI) — nu Sundhedsdatastyrelsens elektroniske indberet-
ningssystem.

Siden 2004 er den primaere databehandling af alle oplysninger med relevans eller mulig relevans
for Cancerregisteret foretaget i den "automatiserede cancerlogik”. Denne logik sammenholder
nye oplysninger i Landspatientregisteret og Patologiregisteret med eksisterende oplysninger i
Cancerregisteret og foretager derved den initiale vurdering af, om de nye oplysninger skal resul-
tere i en registrering af et nyt tilfaelde i Cancerregisteret, om de skal supplere oplysninger for en
eksisterende anmeldt kraeftsygdom, eller om oplysningerne ikke tilfgrer noget nyt. Efter den
maskinelle primaere databehandling er der mellem 10 og 20 pct. af tilfaeldene, som kraever ma-
nuel behandling.

| Cancerregisteret udfgres en raekke valideringsrutiner med henblik pa at opdage fejlklassifi-
ceringer og tvivisomme tilfaelde. Dette gaelder ikke mindst verifikationen af metastaser kontra
primaertumorer samt afklaring af, hvorvidt to eller flere tumorer inden for samme organ(system)
skal tolkes som én eller flere sygdomme.

Ved a&ndringer og fejlretninger i de indberettede oplysninger vil cancerlogikken blive kgrt om
for de konkrete tilfeelde, saledes at Cancerregisteret baseres pa de korrekte oplysninger.

Cancerregisteret afsluttede i efteraret 2008 en leengerevarende moderniseringsproces. Cancer-
registeret dannes nu primeert via den sakaldte "automatiserede cancerlogik”, et elektronisk
kodningssystem, der behandler de elektronisk indkomne anmeldelser gennem Landspatient-
registeret og Sundhedsdatastyrelsens Elektroniske Indberetningssystem (SEl) samt patologisk-
anatomiske diagnoser (SNOMED-patologi) fra Patologiregisteret. Da al indberetning til Cancer-
registeret blev elektronisk i 2004, er 10-arsopggrelserne i denne publikation dannet med ensar-
tet indberetning.

De publicerede tal er dannet pa baggrund af de indberetninger, der foreld den 18. november
2022.




1.2 Komplethed

Ved moderniseringen af Cancerregisteret i 2004 blev patologisk-anatomiske diagnoser (SNO-
MED-patologi) fra Patologiregisteret inddraget i registeret. Dette betyder, at det nye registers
daekningsgrad er taet pa at vaere komplet. Stgrre komplethed medfgrer et st@grre eller mindre
bidrag til incidensen i de enkelte grupper — eksempelvis er hudkraeft en kraeftgruppe, hvor
incidensen vurderes at vaere steget meget alene pa grund af en bedre daekning.

Nar Cancerregisteret automatisk suppleres med manglende tilfaelde af kreeft fra Patologiregis-
teret, indlaeses argangene fra 2004 og frem. Dette pavirker ikke 10-ars sammenligningen for
Cancerregisteret 2021 men det er relevant at tage hgjde for, nar der sammenlignes med perio-
den fgr 2004.

Cancerregisteret opdateres Igbende ved hjalp af den automatiserede cancerlogik.

Sammenlignes antal nye krefttilfeelde inden for de forskellige grupper i naervaerende publika-
tion med tilsvarende tal for samme ar i tidligere publikationer ses det, at der for de fleste kraeft-
former sker en stigning i antallet af tilfaelde. De stgrste aendringer vil typisk ses de fgrste ar efter
en argangs offentligggrelse. Stgrrelsen af disse bidrag afhanger naturligt af, hvornar Cancer-
registeret publiceres i forhold til den enkelte drgang. Sundhedsdatastyrelsen har stor fokus pa
hurtigst muligt at fa samtlige anmeldelser for en argang ind til registeret.

Cancerregisteret er inde i en fast publikationsrytme, med offentligggrelse omkring et ar efter
arets afslutning. | tabel 1 kan man se andringer i forhold til tidligere ars offentligggrelse

Tabel1 Nye kreefttilfeelde tilfert efter forste offentliggerelse og drgangenes udgangsvaerdi

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Nye tilfeelde ved publikationsar 37075 39253 41059 41720 42779 44274 45453 45205 46997

Nye tilfeelde tilfgjet siden publikation 2013 771

Nye tilfeelde tilfgjet siden publikation 2014 803 1428

Nye tilfeelde tilfgjet siden publikation 2015 1077 1104 1174

Nye tilfeelde tilfgjet siden publikation 2016 138 343 527 854

Nye tilfeelde tilfgjet siden publikation 2017 174 288 308 1143 1327

Nye tilfeelde tilfgjet siden publikation 2018 61 79 87 105 141 210
Nye tilfeelde tilfgjet siden publikation 2019 -10  -21 -41 -46 -37 -65 143
Nye tilfeelde tilfgjet siden publikation 2020 58 95 60 -124 -149 -12 -292 -17

Total 40089 42474 43114 43776 44210 44419 45596 45205 46997




Fra udgivelsen af Cancerregisteret 2009 indhentes manglende tilfeelde af basalcelle hudkraeft
tilbage fra 2004 direkte fra Patologiregisteret. Dette gger Cancerregisterets komplethed, men
har ingen betydning for den samlede incidens, da basalcelle hudkreaeft ikke teeller med i denne.

Fra udgivelsen af Cancerregisteret 2016 er der gennemfgrt et kvalitetsprojekt for modermaerke-
kraeft, hvor data er hentet fra Patologiregisteret og inkluderet i Cancerregisteret. Dette har
resulteret i et hgjere niveau for denne kraeftgruppe fra 2004 og frem.

Fra og med udgivelse af Cancerregisteret 2010 indhentes manglende tilfeelde af prostatakraeft
fra Patologiregisteret, hvilket i modsaetning til basalcelle hudkreaeft ikke kun har betydning for
den sygdomsspecifikke incidens, men ogsa for den samlede incidens for argangene fra 2004 og
frem.

Kompletheden af registeret er gget ved, at der fra udgivelsen af Cancerregisteret 2011 yder-
ligere indhentes manglende tilfaelde af planocellulaer hudkraeft fra Patologiregisteret. Det far
ligeledes betydning for den samlede incidens, da planocelluleer hudkraeft er medtaget under
’Anden hudkraeft’, som taelles med i den samlede incidens.

Anmeldelsespligten for let dysplasi (forstadiet til livmoderhalskraeft) bortfaldt januar 2014. Det
har ikke indflydelse pa den samlede incidens.

Fra 2016 er der sket en @&ndring i de inkluderede grupper, der medtages i incidensberegningen
for Cancerregisteret. Der er tilfgjet 6 diagnosegrupper i lymfatisk- og bloddannende vaeyv, der fgr
blev opgjort under de saerskilte grupper for andre neoplasier. £ndringen er tilbagefgrt til 2004
og medfgrer en stigning i den samlede arlige incidens pa omkring 800 tilfaelde.

| 2016-2022 er der indhentet en stgrre andel af de samlede kreefttilfeelde direkte fra Patologi-
registeret. Dette er sket som en konsekvens af manglende indberetninger fra flere regioner og
kan veere koblet til introduktionen af nye elektroniske patientjournaler (EPJ)-systemer. For visse
kreftformers vedkommende kan manglende indberetning fra sygehusniveauet ikke suppleres
via Patologiregisteret, da diagnosen verificeres uden vaevsprgver, fx svulster i hjerne og central-
nervesystem og leukaemier. Disse tilfaelde vil derfor mangle i incidensopggrelsen.

For at sikre en hgj kvalitet og daekning i Cancerregisteret er op mod 20 pct. af indberetningerne
normalt kodet manuelt eller bergrt af manuel validering for dobbeltregistreringer (”dobbelt-
tumorer”), validering for metastaser fejlagtigt anmeldt som primaer tumor og validering for
manglende morfologikoder. For argange 2019 og 2020 er op mod 25 pct. af indberetningerne
kodet eller valideret manuelt — primaert pa grund af en stgrre mangel i indberetningerne fra
regionerne end normalt.




Overgangen til det nye Landspatientregister (LPR3) i 2019 har pa grund af manglende indberet-
ninger fra regionerne givet anledning til at flere cancertilfalde i 2020 alene er identificeret via
data fra Patologiregisteret. Saledes er omkring 20 pct. at tilfeeldene i 2019 og 2020 indhentet fra
Patologiregisteret sammenlignet med ca. 10 % i de foregaende ar. Tendensen er faldende med
ca. 8 % tilfaelde indhentet fra Patologiregistret i 2021 og 2022.

LPR3 er opbygget som en ny kontaktbaseret datamodel, som har betydning for maden, hvorpa
data indberettes. Kontaktmodellen medfgrer, at cancerdiagnoser kommer hurtigere ind i Lands-
patientregisteret end tidligere og dermed, at diagnoserne ogsa hurtigere tilgar Cancerregisteret.

Fra 2020 er keratoakantom, variant af hgjt diff. planocellulzert karcinom tilfgjet gruppen “Anden
hudkraeft” og teeller med i gruppen fra 2020. Ifglge WHO ICDO3-version 3.2 skal den inkluderes
i maligne incidente tilfeelde. £ndringen medfgrer en stigning i den samlede arlige incidens i 2020
pa ca. 800 tilfeelde.

Ved afslutningen af et ar, og inden offentligggrelse af tal, foretages desuden en samkgrsel med
Dgdsarsagsregisteret, hvorved der identificeres personer med anmeldelsespligtige sygdomme,
som ikke er anmeldt til Cancerregistreret. Genfindes personerne med den anmeldelsespligtige
sygdom i Patologiregisteret, registreres personen pa baggrund af disse data i Cancerregisteret.
De resterende dgdsattester gennemgas og vurderes pa baggrund af gvrige oplysninger i Lands-
patientregisteret og Patologiregisteret. Resterende tilfeelde, der ikke kan be- eller afkraeftes
herved, indtastes i Cancerregisteret med Dgdsarsagsregisteret som eneste kilde (DCO — Death
Certificate Only).

1.3 Dadsattest alene

Tabel 2 viser andelen af kraefttilfeelde baseret pa oplysninger fra dgdsattester alene i perioden
2012 til 2021.

Tabel2  Andelen af tilfaelde baseret pa oplysninger fra dedsattest alene (DCO) arligt
for perioden 2012-2021

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2020 2021

Tilfelde i alt 39623 40147 42569 43174 43652 44061 44407 45304 45188 46997
(kvinder og mand)

Tilfeelde, DCO 120 138 156 175 143 191 168 192 217 249

Andel i procent 0,3 0,3 0,4 0,4 0,3 0,4 0,4 0,4 0,5 0,5




1.4 Anvendte klassifikationer

Fra 2004 indberettes anmeldelsespligtige sygdomme fra laegerne med diagnoser i 10. revision
af den Internationale Sygdomsklassifikation (ICD10). ICD10 anvendes fra 2004 ogsa som grup-
peringsklassifikation. Fgr 2004 blev Cancerregisteret opgjort efter ICD7-klassifikationen (se figur
1).

| denne publikation er lymfomer ikke klassificeret efter lokalisation, men derimod efter morfo-
logi. | Cancerregisteret kan lymfomer veaere klassificeret efter lokalisation eller morfologi (celle
og vaevstype). Fra 2004 er alle maligne tumorer med specificeret malign lymfom-morfologi klas-
sificeret under diagnosegrupper C81-96 i ICD-10 (se bilag 1).

For perioden 1943-1977 er Cancerregisteret fortsat klassificeret efter ICD-7.

Ved at opgere Cancerregisteret efter ICD10 er det i hgjere grad muligt at udfgre direkte
sammenligninger mellem Cancerregisteret og andre registre og statistikker, f.eks. baseret pa
Landspatientregisteret. Da der er tale om en &ndret opggrelsesmetode, vil der i visse tilfalde
vaere mindre klassifikationsafhaengige forskydninger i tallene pa gruppeniveau opgjort efter de
forskellige klassifikationssystemer.

| denne publikation er lymfomer ikke klassificeret efter lokalisation, men derimod efter morfo-
logi. | Cancerregisteret kan lymfomer vaere klassificeret efter lokalisation eller morfologi (celle
og vaevstype). Fra 2004 er alle maligne tumorer med specificeret malign lymfom-morfologi klas-
sificeret under diagnosegrupper C81-96 i ICD-10 (se bilag 1).

Det er dog ikke i alle tilfaelde tilstraekkeligt med ICD10-koder alene. Der anvendes saledes ogsa i
en del tilfelde morfologikoder (ICD-0-3) til yderligere afgraensning af kreeftdiagnoser efter in-
ternationale principper.

De nye grupperingsprincipper er detaljeret beskrevet i Bilag 1. De anvendte grupperingsprincip-
per evalueres lgbende i samarbejde med Kraeftens Bekaempelse og de kliniske databaser pa ud-
valgte omrader.

Ovenstaende bemaerkninger geelder alene de statistiske opggrelser pa gruppeniveau. | Cancer-
registeret er data for topografi (lokalisation) og morfologi (celle- og veevstyper og -forandringer)
for den enkelte sygdom fortsat baseret pa uandrede principper efter ICD-O-klassifikationen.




Figuri1 Fraindberetning til Cancerregisterets indhold til publicering over tid
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1.5 Diskretionering

Der er foretaget diskretionering. For antal incidente tilfeelde og praevalente er antal mellem 1-4
angivet med <5, og bergrte totaler er afrundet til nsermeste 5.




