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Resume

Introduktion: | Cancerregisteret (CR) har man indsamlet informa-
tion om kreefttilfeelde siden 1943. Patologidatabanken (PDB) er
en nyere, landsdaekkende databank, hvori man samler information
om alle undersggelser foretaget pa patologiafdelinger. Med ud-
gangspunkt i diagnosen primaer ovariecancer (OC) sammenlignede
vi registreringen i de to registre i 1978-1999.

Materiale og metoder: Alle kvinder med primaer OC blev fundet i
de to registre (n = 13.320). Via cpr-numrene blev registreringerne
i CR og PDB sammenlignet. For kvinder, som kun var registreret i
et af registrene, gennemgik vi evt. andre registreringer i det mod-
satte register.

Resultater: Andelen, som var registreret med primar OC i begge
registre, steg i lgbet af 1978-1999. Histologidiagnoserne i de to
registre var overensstemmende hos 82%, og graden af specificitet
i de to registre var forklaring pa sterstedelen af uoverensstemmel-
serne for de gvrige. Andelen af kvinder, der kun var registreret
med OC i CR, faldt fra 81% til 35%, idet antallet, som ikke havde

nogen registrering overhovedet i PDB, faldt meget fra 1978 til
1997, hvor det stabiliseredes som udtryk for, at alle patologiafde-
linger nu kunne overfgre data til PDB. | 1997-1999 var 29% af
kvinderne med histologisk verificeret primeer OC i CR fortsat ikke
registreret som sadan i PDB. Sterstedelen havde dog registrerin-
ger, der var forenelige med OC-metastaser. | alt 749 kvinder var
ikke registreret med OC i CR, men forklaringer pa deres mang-
lende registrering kunne oftest findes.

Konklusion: PDB synes farst at veere komplet med hensyn til data-
overfgrsel fra patologiafdelingerne fra 1997 og frem, idet 29% af
alle primaere OC i CR 1997-1999 stadig ikke direkte kunne findes
som primar OC i PDB.

Danmark har det 2ldste nationale cancerregister i verden, idet
man siden 1943 har registreret nye krefttilfzelde i den danske
befolkning. Kompletheden af Cancerregisteret (CR) anses for
at vaere hoj - f.eks. er kompletheden af registreringer af gynee-
kologiske cancere omkring 98% [1, 2]. CR er udgangspunkt for
savel epidemiologisk kreftforskning som planlzegning og vur-
dering af forebyggelses- og screeningsprogrammer.
Patologidatabanken (PDB) er en nyere, landsdekkende
databank, som via et onlinecomputersystem samler infor-
mationer om alle histologiske og cytologiske undersagelser
foretaget pa patologiafdelinger i Danmark. Alle patologiaf-
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delinger er i dag tilkoblet PDB, og sterstedelen har overfort
historiske data tilbage til 1978. Hermed er der nu ogsa mulig-
hed for at indhente informationer om danske cancerpatienter
fra en anden datakilde end CR. Der er ikke tidligere udfert
sammenligning af cancerregistreringer i PDB og i CR i Dan-
mark, og der foreligger heller ikke tilsvarende udenlandske
opgorelser.

Danmark har savel en af de hejeste incidensrater som
mortalitetsrater af ovariecancer (OC) i verden [3, 4]. OC er
den mest fatale gynzekologiske cancersygdom i den vestlige
verden, fordi den oftest diagnosticeres i et fremskredent sta-
dium [5]. I Danmark er OC den fjerdehyppigste arsag til can-
cermortalitet efter mamma-, lunge- og coloncancer. Vi har
derfor med udgangspunkt i diagnosen primaer OC onsket at
sammenligne registreringen i PDB med registreringen i CR i
perioden 1978-1999 med henblik pa at undersoge, om PDB-
data kan bidrage med yderligere informationer i forhold til
CR herunder muligheden for udelukkende at identificere
OC-tilfeelde ud fra PDB-data til brug i forskning.

Materiale og metoder

Cancerregisteret

I CR har man registreret nydiagnosticerede kraefttilfzelde i
Danmark siden 1943. Siden 1987 har anmeldelse veret obli-
gatorisk, og indberetning er foretaget via anmeldelsesblan-
ketter indtil 2004. For at ege kompletheden af CR er dette
sammenkoblet med data fra Dedsarsagsregisteret og siden
1987 ogsa fra Landspatientregisteret. Ved registrering i CR har
man siden 1978 brugt International Classification of Diseases
for Oncology (ICD-0), som inkluderer koder for topografi
og morfologi, idet sidste ciffer i morfologikoden angiver gra-
den af malignitet. Hvis en tumor er anmeldt med mere end en
histologisk diagnose, registreres kun den hejeste morfologi-
kode i CR [6-8]. Yderligere detaljer om CR er beskrevet an-
detsteds [6].

Patologidatabanken

PDB er en national databank over alle danske cytologiske

og histologiske undersogelser. Data overfares direkte via et
onlinecomputersystem. Et stigende antal patologiafdelinger
er blevet koblet til PDB fra 1980’erne og frem til i dag, hvor
alle afdelinger er tilkoblet. Selv om sterstedelen har overfort
historiske data tilbage til 1978, overforer visse afdelinger forst
en patients zldre data i forbindelse med registrering af nye
prover. Systematized nomenclature of medicine SNOMED) be-
nyttes og indeholder koder for topografi og morfologi [9].
Hvis en tumor indeholder mere end en neoplastisk celletype,
registreres samtlige diagnoser i PDB. En tumordiagnose kan
zndres over tid, idet nye vaevspraver eller ny information kan
indkomme senere (f.eks. histologisk 7eview og nye vaevsprover
fra en resttumor). Siledes kan en cancer vere registreret med
flere forskellige histologiske diagnoser i PDB bade pa diagno-
setidspunktet og over tid.
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Identifikation af kvinder med ovariecancer

Kvinder registreret med primer OC i perioden 1978-1999 i
CR blev identificeret med topografikode 183.0 og morfolo-
gikode endende pa 3. Kun forste registrering med OC indgik
i opgerelsen. I PDB blev kvinder med primar OC identifi-
ceret med topografikode 87 000-87 800 og en morfologikode
endende pa 3, idet forste OC-registrering var udgangspunkt
for diagnosedatoen i opgerelsen. I alt 13 tilfzelde af OC hos
mend og fem tilfeelde hos kvinder med ikkegyldigt cpr-num-
mer i PDB blev ekskluderet. Der blev ikke differentieret mel-
lem registreringer af hojre- og venstresidige tumorer.

Samkersel af registrene
Efter identifikation af kvinder med OC i de to registre blev de
to grupper sammenkoblet ved hjzlp af cpr-numrene. P4 basis
af sammenkoblingen blev der fundet tre grupper: 1) OC regi-
streret i begge registre, 2) OC kun registreret i CR og 3) OC
kun registreret i PDB. Data for kvinder, som udelukkende var
registreret med OC i et af registrene, blev efterfolgende sam-
keort med det andet register for at se, om andre diagnoser end
OC var registreret her i studieperioden.

Ved sammenligning af registreringer i CR og PDB antog
vi, at registreringer i de to registre inden for seks maneder
omhandlede den samme sygdomsepisode. For kvinder, som
var registreret med OC i begge registre, kategoriserede vi
diagnoserne i histologiske hovedgrupper (serese, mucinese,
endometrioide, clear- celle, uspecificerede adenokarcinomer,
andre specifikke karcinomer, nonepiteliale tumorer og uspe-
cifikke cancere) i henhold til WHO-klassifikationen [10] og
sammenlignede registreringen af histologiske hovedgrupper i
de to registre. Da nogle kvinder var registreret i PDB med
mere end en histologisk diagnose, ansa vi registreringerne for
at veere overensstemmende, sifremt hovedgruppen registreret
i CR kunne genfindes blandt PDB-registreringerne. For de
kvinder, som udelukkende var registreret med OC i PDB,
gennemgik vi registreringer i PDB i tiden omkring OC- diag-
nosen og sammenlignede disse registreringer med eventuelle
registreringer i CR for at forsege at finde forklaringer pa de
manglende OC-registreringer i CR. Tilsvarende blev alle re-
gistreringer i PDB gennemgaet for de kvinder, som kun var
registreret med OC i CR i1997-1999, hvor dataoverferslen fra
patologiafdelingerne var nzer komplet, i et forseg pa at finde
mulige forklaringer pd den manglende PDB-registrering af
primaercancer i ovariet.

Resultater

I alt 13.320 danske kvinder var registreret med primzr OC

i CR og/eller i PDB i 1978-1999. Af disse var 6.188 kvinder
(46%) registreret i begge registre, 6.383 kvinder (48%) var kun
registreret i CR, og 749 kvinder (6%) var kun registreret i PDB.
Andelen af kvinder registreret med OC i begge registre steg
fra 15% 1 1978 til 59% i 1999, mens andelen, som kun var regi-
streret med OC i CR, faldt tilsvarende fra 81% til 35% (Figur 1).
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Figur 1. Oversigt over udviklingen af fordelingen af primaer ovariecancer-registre-
ringer i Cancerregisteret og Patologidatabanken i 1978-1999.

Andelen af kvinder, som kun var registreret med OC i PDB,
var stort set uzndret i hele studieperioden.

Blandt kvinder registreret med primaer OC i begge registre
var 95% (n = 5.848) registreret i de to registre inden for seks
maneder. Den histologiske hovedgruppe, som var registreret i
CR, kunne genfindes i PDB i 4.782 tilfzlde (82%). Blandt de
5.848 kvinder var 88% registreret med OC inden for en histo-
logisk hovedgruppe i PDB, 10% med to hovedgrupper, mens
1% var registreret med OC inden for 3-5 forskellige hoved-
grupper (data ej vist). Blandt de tilfzelde, som var registreret i
CR med en uspecifik hovedgruppe (uspecifik adenokarcinom
eller uspecifik cancer), havde 42% en mere specifik histologisk
hovedgruppe registreret i PDB (data ej vist). Tilsvarende var
en mere specifik hovedgruppe registreret i CR for 45% af de
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tilflde, som kun havde en uspecifik histologisk diagnose i
PDB (data €j vist). Kun i 2% af tilfeldene var registreringen af
histologiske hovedgrupper i de to registre direkte modstri-
dende (data ej vist).

Blandt de 6.383 tilfzelde, der kun var registreret i CR og var
uden primaer OC-registrering i PDB, var 369 tilfzelde (6%) an-
meldt til CR uden histologisk diagnose, hvorfor en registre-
ring heller ikke var forventelig i PDB. Dette antal var jeevnt
fordelt gennem hele studieperioden (Figur 2). Antallet af til-
feelde med primer OC-registrering i CR og anden registrering
end primer OC i PDB steg fra 97 tilfzelde i 1978 til 194 tilfzelde
11999, mens antallet, som ikke havde nogen registreringer i
PDB overhovedet, faldt fra 361 i 1978 til kun 14 tilfzelde i 1999,
som tegn pa at flere og flere patologiafdelinger blev tilkoblet
PDB.

Vi fokuserede pa perioden 1997-1999 i redegorelsen for
de manglende OC-registreringer i PDB, da kun fa kvinder
var uden registrering overhovedet i PDB, hvilket tyder p3, at
man pa stort set alle patologiafdelinger var i stand til at over-
fore data til PDB fra 1997 og frem. Af det totale antal kvinder
(n = 1.701) registreret med histologisk verificeret OCi CR i
denne periode var 571 (34%) ikke registreret med primaer OC i
PDB for 1999 (data ej vist). Af disse var 87% registreret i PDB
med en anden diagnose end primar OC inden for seks méne-
der fra diagnosedatoen i CR (Tabel 1). I alt 67 kvinder var
registreret med en anden ovariel diagnose end OC, heraf 32
med borderline-tumorer, mens storstedelen (n = 374) var regi-
streret med cancer med nonovariel topografi. Af disse var 16%
(n = 58) registreret med en cancer lokaliseret til ovarier og sal-
pinges uden mulighed for at fastsla den eksakte oprindelse,
mens 80% (n = 299) havde registreringer, som var fuldt forene-
lige med ovariecancermetastaser, dog var 62 tilfzelde registre-

Tabel 1. Fordeling af diag-
noser i Patologidatabanken

Mulige forklaringer p& den manglende

(PDB) blandt kvinder kun Registrering i PDB Antal % ovariecancerregistrering i PDB
registreret med ovariecancer Registrering inden for 6 méneder fra datoen for 496 87
i Cancerregisteret (CR), ovariecancerdiagnosen i CR
1997-1999. Ovarielle diagnoser (ej primaer ovariecancer)
Benign ovariel diagnose 4 1
Ovarietumorer med usikker malignitet/borderline- 32 6
tumorer (morfologikode, som ender pa 1)
Ovariel metastase/usikkerhed om primeer eller 31 5
sekundeer ovariecancer
Non-ovariel topografi
Cancer i veev/cytologi med non-ovariel topografi 374 65  Inkl. 58 tilfeelde uden mulighed for at skelne om
tumor var udget fra ovarier eller salpinges,
11 tilfeelde registreret med ovariecancer efter 1999,
og 299 tilfeelde med registreringer som kunne veere
forenelige med ovariecancermetastaser
»lkkeanvendelig« topografi og morfologikoder 55 10
Registrering mere end 6 maneder fra datoen for 12 2 Inkl. 1 tilfeelde som ogsé var registreret med ovarie-
ovariecancerdiagnosen i CR cancer efter 1999
Ingen registrering i PDB 1978-1999 63 11 Inkl. 6 tilfelde som ogsa var registreret med ovarie-
cancer efter 1999
I alt 571 100
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Figur 2. Oversigt over udviklingen af antallet af primeer ovariecancer-tilfaelde re-
gistreret i Cancerregisteret i 1978-1999 med manglende registrering af primaer
ovariecancer i Patologidatabanken.

ret som primere og ikke sekundere, adenokarcinomer i peri-
toneum, oment eller i bleddelsvav i pelvis/abdomen (data €j
vist). Ikkeanvendelige topografi/morfologikoder var registre-
ret hos 55 kvinder inden for seks méaneder fra OC-registrerin-
gen i CR, mens kun 12 havde registreringer mere end seks
maneder efter. De 63 kvinder (11%), som ikke var registreret i
PDB i studieperioden, kom primeert fra to amter, som efter til-
kobling til PDB i 1999 kun overferte en patients zldre data i
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forbindelse med registrering af nye prover. I alt 18 kvinder var
registreret med OC efter 1999. Saledes var 495 kvinder (571
minus 18 med OC efter 1999 og minus 58 med tuba/OC) ud af
1.701 (29%) uden primzr ovariecancerregistrering i PDB.

Blandt de 749 kvinder, som kun var registreret med primeer
OCiPDBi 1978-1999, var 483 (64%) registreret i CR med en
anden diagnose end primer OC inden for seks maneder fra
forste registreringsdato i PDB (Tabel 2). Oftest var det regi-
streringer af nonovarielle cancere (n = 373) som f.eks. anden
gynzkologisk cancer (45%), tarmcancer (14%), anden abdomi-
nal primer cancer (10%) eller cancer med uspecificeret topo-
grafi (23%) (data ej vist). Ved gennemgang af registreringerne i
PDB omkring tidspunktet for OC-diagnosen fandt vi, at 247
kvinder foruden OC-diagnosen ogsa samtidigt var registreret
med andre primarcancerdiagnoser i PDB. Kun for 158 kvin-
der var der overhovedet ingen registreringer i CR 1 1978-1999.
Dette antal var jeevnt fordelt gennem hele studieperioden
(data ej vist). For 37 af disse kvinder var der dog en OC-regi-
strering i CR uden for studieperioden, og 23 tilfzelde var lav-
maligne nonepiteliale tumorer uden anmeldelsespligt til CR.
Desuden var 17 tilfzelde diagnosticeret pa en frysemikroskopi,
hvor efterfolgende histologisk undersogelse afkraeftede OC-
diagnosen.

Diskussion

Blandt de kvinder, som var registreret med primar OC i
begge registre, var der en hej overensstemmelse mellem diag-
nosedatoerne, og histologisk overensstemmelse kunne findes
i 82% af disse tilfzelde. For de resterende var der oftest tale

Tabel 2. Fordeling af diag-
noser i Cancerregisteret (CR)

blandt kvinder kun registreret Registrering i CR

Mulige forklaringer pa den manglende

Antal % ovariecancerregistrering i CR

med ovariecancer i Pato-
logidatabanken (PDB),
1978-1999.

ovariecancerdiagnosen i PDB

Ovarielle diagnoser (ej primeer ovariecancer)
Ovarietumorer med usikker malignitet/borderline- 75 10
tumorer (morfologikode, som ender pa 1)

Registrering inden for 6 maneder fra datoen for 483 64

Inkl. 14 tilfelde kun med mistanke om ovariecancer i
PDB (»ovariecancer obs pro«), 16 tilfeelde med bade
cancer og borderline-tumor i PDB — kun borderline-
tumoren var registreret i CR og 16 tilfeelde hvor usik-
kerhed omkring malignitetsgraden var udspecificeret
i morfologikoden i CR

Ovariel metastase/usikkerhed om primeer eller 35 4

sekundeer ovariecancer
Non-ovariel topografi
Non-ovariel cancer

373 50 Inkl. 87 tilfaelde registreret med uspecificeret cancer
topografi i CR — f.eks. baekkentumor, 14 tilfeelde regi-
streret med cancer i salpinges i CR, 247 tilfeelde med
multiple primaere cancere inkl. ovariecancer i PDB og

kun én primeer non-ovariel cancer registreret i CR

Registrering mere end 6 méneder fra datoen for 108 14

ovariecancerdiagnosen i PDB

Inkl. 6 tilfeelde ogsé registreret med ovariecancer i
CR uden for studieperioden

Ingen registrering i CR overhovedet, 1978-1999 158 21

Inkl. 17 tilfeelde hvor ovariecancerdiagnosen blev
trukket tilbage i PDB ved histologisk review, 23 lav-
maligne non-epiteliale tumorer og 37 tilfeelde regi-
streret med ovariecancer i CR uden for studieperioden

| alt

749 99
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om forskelle i graden af specificitet af den histologiske diag-
nose i de to registre. Det var méaske lidt overraskende, at der
ikke blev fundet flere specifikke diagnoser i PDB i forhold til
i CR, da PDB’s data er overfort direkte fra patologiafdelin-
gerne med mulighed for inklusion af samtlige histologidiag-
noser, mens histologioplysningerne i CR bestar af en diagnose
udvalgt af anmelderen pé basis af patologiafdelingens oplys-
ninger.

Den overordnede andel af OC-tilfzlde, som ikke var re-
gistreret i PDB faldt over tid. Hovedparten af de manglende
registreringer i PDB tidligt i studieperioden skyldtes, at pato-
logiafdelingerne endnu ikke var opkoblet til PDB, og at over-
forslen af historiske data ikke er komplet. PDB er primeaert op-
rettet som et arbejdsredskab for landets patologiafdelinger,
idet de i relation til undersogelser af en patient umiddelbart
kan indhente oplysninger fra hele landet om samtlige histolo-
giske/cytologiske diagnoser, der tidligere er stillet for patien-
ten. Derfor vil manglende OC-registreringer forekomme, hvis
diagnosen er stillet alene pa baggrund af kliniske undersogel-
ser. Ligeledes fandt vi, at 29% af alle histologisk verificerede
primeere OC-tilfeelde anmeldt til CR ikke kunne findes med
ovariel topografi og primer cancer i PDB i 1997-1999. Mang-
lende registrering af ovarielt veev med cancer - selv hos OC-
patienter - kan forekomme i et histopatologisk register. Da
spredning til omkringliggende organer oftest er sket pa diag-
nosetidspunktet, kan det kirurgisk vaere umuligt at fjerne selve
ovarierne, og OC-diagnosen stilles derfor pa histologisk un-
dersogelse af vaev fra nzerliggende organer. Dette bekraeftedes
af den store andel af registreringer i PDB af metastaser med
nonovariel topografi. Imidlertid kan vi ikke ud fra oplysnin-
gerne se, om diskrepansen mellem registrering af primaer
peritonealcancer i PDB og OC i CR skyldtes fejlagtig ind-
rapportering til CR eller inkonsekvent skelnen mellem pri-
mer/sekundzer cancer ved registrering i PDB. Andre ovarielle
diagnoser i PDB end primaer OC skyldtes iszer histologisk
usikkerhed om en tumors primzre udgangspunkt, men vores
resultater tyder ogsa pd, at borderline- ovarietumorer (som er
uden anmeldelsespligt til CR) i nogle tilfzlde er blevet an-
meldt til CR som tidlig ovariecancer. Dette er ikke optimalt,
da det vil pavirke savel ovariecancerincidens- som -overlevel-
sesopgorelser. Komplet overforelse af historiske data og kon-
sekvent benyttelse af anvendelige koder i PDB ville ogsd have
bidraget til storre overensstemmelse mellem de to registre.

I alt 6% af det totale antal OC-registreringer var ikke re-
gistreret i CR. Dette er lidt flere end i tidligere validerings-
undersogelser af CR [1, 2, 6]. Imidlertid kunne en del af de
manglende registreringer forklares. Opfattelsen af en tumors
invasion og primaere udgangspunkt bidrog til forskellene i
registrering. Desuden kunne en initial cancerdiagnose i PDB
ved et senere histopatologisk review blive ndret. I de til-
faelde, hvor der var flere samtidige primaercancerregistreringer
i PDB og kun en cancer (nonovariel) registreret i CR, kunne
primzer OC-registreringen i PDB have drejet sig om en me-
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tastase, recidiv eller invasion fra andre regionale cancere.

Vi kan dog hverken udelukke fejlfortolkning af det primzere
udgangspunkt for en cancer ved anmeldelse til CR eller mu-
ligheden for underrapportering til CR i tilfzelde af flere sam-
tidige primaercancere.

Konkluderende skennes patologiafdelingernes tilkobling
og dataoverferelse af historiske data til PDB at vere nzr kom-
plet efter 1997. Imidlertid kunne 29% af alle OC-tilfzelde an-
meldt til CR ikke findes ved sogning i PDB pa ovarietopografi
og primeaercancer. Oftest var registreringerne i PDB fuldt for-
enelige med OC-metastaser. Vi kan dog ikke endeligt fastsla,
om registreringen i CR eller i PDB er mest korrekt, idet vi ikke
har sammenlignet med en tredje kilde. Manglende kirurgisk
fjernelse af ovarievaev og forskelle i fortolkningen af, hvor en
primertumor er udgiet fra, kan forklare en del af de mang-
lende registreringer i PDB. Overregistrering af borderline-tu-
morer som OC i CR synes ogsa at forekomme. PDB er ikke
ligesom CR primeert oprettet som et forskningsregister, men
som et arbejdsredskab for landets patologiafdelinger. Data fra
CR og PDB kan imidlertid komplementere hinanden, idet
data fra PDB er et godt supplement til cancerforskning, som
tager udgangspunkt i CR. Hvad OC angar, kan PDB data ikke
std alene til opsporing af cases, da diagnosen ofte stilles pa
vav fra andre organer.
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