1454

VIDENSKAB OG PRAKSIS | ORIGINAL MEDDELELSE

oget forekomst af brystkreft, og at risikoen er storst blandt
kvinder, der anvender kombinationsbehandling med estro-
gen og gestagen kontinuerligt.

Det er velkendt, at substitution med estrogen alene reduce-
rer forekomsten af brud relateret til osteoporose, men det er
kontroversielt, om estrogen i kombination med gestagen har
en bedre beskyttende effekt end ostrogen alene. Canley et a/
[11] fandt en storre reduktion af nonspinale frakturer hos
kvinder, der blev behandlet med estrogen i kombination med
gestagen, end hos kvinder, der blev behandlet med ostrogen
alene. Vores undersogelse kunne ikke bekrefte, at denne for-
skel var signifikant, ligesom vi ikke kunne pavise en effekt af
tidligere brug af HRT.

Konkluderende viser undersogelsen, at hormoner ikke be-
skytter mod hjerte-kar-sygdom, hvilket er nyt; kun aktuelt
hormonbrug beskytter mod osteoporotiske brud, og estrogen
i kombination med gestagen har samme beskyttende effekt
som estrogen alene. Endvidere viser den, at alle traditionelle
HRT- regimener, som anvendes her i landet, ager risikoen for
brystkreft. Disse fund er vigtige, nir man fremover skal rad-
give kvinder om brugen af hormoner.
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Det Psykiatriske Centrale Forskningsregisters rolle
i udforskningen af psykiatriske folkesygdomme

Professor Povl Munk-Jgrgensen & sekreteer Merete Mortensen

Psykiatrisk Hospital i Arhus, Afdeling for Psykiatrisk Demografi,
Institut for Psykiatrisk Grundforskning, og
Aalborg Psykiatriske Sygehus, Enheden for Psykiatrisk Forskning

Resumé

Introduktion: Danske sygdoms- og befolkningsregistre finder ud-
strakt anvendelse i diverse statistiske og forskningsmaessige opga-
ver. Neerveerende arbejde undersgger brugen af Det Psykiatriske
Centrale Forskningsregister i udforskningen af folkesygdomme.
Materiale og metoder: Samtlige dataseet udleveret til administrativ
medicinalstatistisk og forskningsmaessig brug i perioden 1998-
2002, inkl., er gennemgaet med henblik pa at identificere de
datasaet, der var udleveret til brug for forskning i folkesygdomme.
Resultater: | alt 203 dataseet blev udleveret i perioden, af disse var
ti (4,9%) til brug for forskning i folkesygdomme. Hovedparten af

projekterne er karakteriseret ved, at cpr-numre pa personer, der ind-
gar i befolkningsbaserede undersggelser, efterses i Det Psykiatriske
Centrale Forskningsregister, prospektivt og/eller retrospektivt.
Diskussion: Sygdomsregistre kan anvendes som supplement til
kliniske undersggelser inden for udforskning af folkesygdomme.

| disse tilfeelde som i naesten al anden registerforskning skal man
vaere opmaerksom pa registerdatas store heterogenitet, at de er
indsamlet til andet (administrativt) formal end et givet forsknings-
projekt, og at de udelukkende repraesenterer data for personer, der
har overskredet den nosokomielle teerskel til det sekundegere sund-
hedsveesen. Det indebeerer, at data, bortset fra hvad der bergrer de
mest alvorlige sygdomme (der ma forventes stort set alle at
komme i kontakt med det sekundaere sundhedsveesen), i meget
hgj grad er afhaengig af sygehusveesenets finansiering, dimensio-
nering, politisk ideologi og organisering, maske endog mere end af
sygdommenes naturhistorie. Disse forbehold er iseer geeldende for
folkesygdomme. Det Psykiatriske Centrale Forskningsregister kan



UGESKR LAGER 166/15-16 | 5. APRIL 2004

VIDENSKAB OG PRAKSIS | ORIGINAL MEDDELELSE

kun anvendes med store forbehold som supplement til anden
forskning inden for folkesygdomme, sddan som det i gvrigt ogsa
er gaeldende for forskning inden for stort set alle andre sygdoms-
grupper.

Det Psykiatriske Centrale Forskningsregister (DPCF) er et
selvsteendigt forskningsregister placeret i og drevet af Afde-
ling for Psykiatrisk Demografy, jf. Overforelsesloven af 1975
[1]. Afdeling for Psykiatrisk Demografi (APD) er en afdeling
under Institut for Psykiatrisk Grundforskning, organiseret ved
Psykiatrisk Hospital i Arhus, hovedsageligt finansieret af Aar-
hus Universitet og af fondsmidler.

DPCEF startede i elektronisk form den 1. april 1969, otte ar
for Sundhedsstyrelsens Landspatientregister; den 1. januar
1995 fusionerede Det Psykiatriske Centralregister, som den-
gang var registerets navn, med Landspatientregisteret, idet
Sundhedsstyrelsen patog sig ansvaret for dataopsamlingen, og
Afdeling for Psykiatrisk Demografi blev ansvarlig for datavali-
dering og levering af dataoutput til anvendelse i forskningsop-
gaver og specialopgaver af administrativ karakter. Losning af
personidentificerbare opgaver ved registeret blev i perioden
1988-2002, inkl., udfert efter kvalitetsvurdering af projektan-
sogningerne ved Dansk Psykiatrisk Selskabs Rad for Person-
identificerbar Forskning ved Det Psykiatriske Centralregister.
Dette rad blev oprindelig oprettet efter onske fra Sundheds-
styrelsen. Med udgangen af 2002 blev radet nedlagt, og opga-
ven med at kvalitetsvurdere ansegninger om udtrek overgik
til APD, der som fagligt rid vejleder Sundhedsstyrelsen. Regi-
steret fik sit nuveaerende navn i forbindelse med ikrafttraedelse
af den reviderede datalov den 1. juli 2000.

Indtil den 1. januar 1994 registreredes diagnoser i DPCF ef-
ter ICD-8 og fra og med den 1. januar 1994 efter ICD-10. Som
led i valideringsarbejdet i registeret har APD sammen med
WHO’s Collaborating Centre for Psychiatric Research and
Training, der har til huse i APD, ansvaret for en lobende lands-
dzkkende undervisning i diagnostik og klassifikation af psy-
kiatriske sygdomme, ligesom de to instanser har ridgivende
funktion over for Sundhedsstyrelsen, hvad angar registrering
af psykiatriske data.

Der kan anseges om dataudtrek fra DPCF ved indsendelse
af ansegning til APD eller til Sundhedsstyrelsen. Alle ansog-
ninger til Sundhedsstyrelsen om udtraek, der ikke har karakter
af aggregeret medicinalstatistik, videreekspederes af Sund-
hedsstyrelsen til APD til udtalelse. Afdeling for Psykiatrisk
Demografi vurderer og sagsbehandler ansegningerne, uanset
om de initialt fremsendes til afdelingen eller til Sundhedssty-
relsen. De forbehandlede ansogninger forelegges derefter for
Sundhedsstyrelsen. Efter Sundhedsstyrelsens godkendelse
foretages der dataudtraek fra DPCF af Afdeling for Psykiatrisk
Demografi. Projekter af samkeoringskarakter skal forelegges
Datatilsynet.

DPCF’s historie, drift, produktionsaktivitet og begraensnin-
ger er blevet beskrevet i to tidligere publikationer [2, 3].
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Kan Det Psykiatriske Centrale Forskningsregister anvendes
i forskning vedrgrende folkesygdomme?
Det korte svar er: nej.

Det lidt mere nuancerede er: ja, i visse begrensede tilfeelde
og med store forbehold (et svar der i ovrigt gzlder al anven-
delse af data fra DPCF (og andre administrative sygdomsregi-
stre) bortset fra anvendelse til sundhedstjenesteforskning,
-planlgning og -administration). Hvorfor data fra DPCF kun
i begraenset udstreekning og med store forbehold kan anven-
des i udforskning af (psykiatriske) folkesygdomme fremgar af
Figur 1.

Figur 1 er udformet pa baggrund af informationer om gen-
nemsnitlig forekomst af psykiatriske symptomer og syg-
domme for forskellige niveauer i behandlingshierarkiet i en
vestlig befolkning som den danske. Figuren er udarbejdet pa
grundlag af information i [4].

Sejle 1 viser etarsforekomsten af kortere- eller laengereva-
rende psykiatriske symptomer og sygdomme i befolkningen.
De personer, der sidder i de praktiserende leegers venteve-
relse med psykiatriske sygdomme og symptomer, uden ned-
vendigvis at have sidanne som henvendelsesarsag, illustreres
af sojle 2. De, der erkendes af alment praktiserende lger,
fremgar af sojle 3, sojle 4 viser det antal personer, derialt er i
kontakt med psykiatrisk specialistekspertise, enten ved ind-
leggelse og/eller ambulant behandling, mens sgjle 5 viser,
hvor stor (lille?) en del af befolkningen, der indlegges pa en
psykiatrisk afdeling i lebet af et ar.

Folkesygdommene som f.eks. depression og angst finder vi
iser i sejle 1, 2 og 3. DPCF beskriver forholdene i sajle 5 (ind-
til den 1. januar 1995), efter den 1. januar 1995 ogsi i sejle 4; og
sd er de ca. 45.000 personer, der behandles i psykiatrisk spe-
ciallegepraksis ikke inkluderet. Disse ca. 45.000 personer ud-
gor ca. en tredjedel af alle danskere, der behandles i det psyki-
atriske sundhedsvaesen (sygdoms?vzsen) [5].

Vi omtalte, at man kan forsvare at anvende DPCF i ud-
forskningen af psykiatriske folkesygdomme i visse begraen-
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Figur 1. Etarspraevalens af psykiske lidelser i befolkningen (kilde [4]).
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sede tilfzelde og med meget store forbehold. Det er derfor for-
malet med nerverende arbejde at undersoge, hvor mange af
de dataszet, der udtreekkes fra DPCF, der beskzaftiger sig med
folkesundhedsspergsmal, og hvilke principper der karakteri-
serer deres definition og anvendelse.

Materiale og metoder

Afdeling for Psykiatrisk Demografi registrerer samtlige data-
set, der udleveres fra DPCF med henblik pd administration af
Datatilsynets sletningsbestemmelser. Med udgangspunkt i
denne registrering er sagsmapperne fra samtlige udleverede
datasaet for perioden 1998-2002, inkl., gennemgaet og klassifi-
ceret i folgende grupper:

A:Dataset til brug for administration og/eller planleg-
ning. Disse udtreek omfatter udelukkende data fra DPCF.

S5 Dataszet til brug for forskningsprojekter og/eller medi-
cinalstatistiske opgorelser, der i deres design ikke beveeger sig
uden for den sekundzere sundhedstjeneste. Disse dataszet kan
omfatte data fra flere registre og/eller databaser.

A/SS: Sagsakter over en del udleverede datasat afslorer
ikke om de skal anvendes til administration/planleegning
og/eller forskning. Disse dataudtrak er registreret som
A/SS.

PS: Datasat til brug for forskningsprojekter og/eller medi-
cinalstatistiske opgorelser. Disse dataszt er karakteriseret ved,
at de berorer sivel sekundzr sundhedstjeneste (i det mindste
det psykiatriske sygehusvasen) som primzr sundhedstjeneste.

Pop: Datasaet til brug for forskningsprojekter og/eller admi-
nistration/planleegning. Disse dataszt er karakteriseret ved, at
de berorer sivel sekundzr sundhedstjeneste (i det mindste det
psykiatriske sygehusvaesen) som populationsniveau.

Alle personidentificerbare projekter og/eller samkerings-
projekter er forelagt Sundhedsstyrelsen og Datatilsynet til
godkendelse. Disse forhold samt forelzeggelse for Det
videnskabsetisk komitésystem i tilfzelde af personkontakt er
ikke opgjort for nzervarende arbejde.

Resultater

I Tabel 1 vises samtlige dataset fra DPCF for arene 1998-2002
(inkL) fordelt pa type. Afialt 203 dataszt udleveredes ti (4,9%)
til brug for forskningsprojekter vedrerende folkesundheds/
sygdomsforhold. De ti projekter er oplistet i Figur 2.

Otte tager udgangspunkt i populationsbaserede kohorter,
der prospektivt/retrospektivt efterses i DPCF for behandlings-
perioder i det psykiatriske sygehusvaesen. Et (2000-2) tager ud-
gangspunkt i en fodselskohorte; hvorefter bernenes medre ef-
terses retrospektivt for behandlingsperioder i det psykiatriske
sygehusvasen. I et andet (2001-1) samkerer man to registre,
hvoraf indeksregisteret indeholder alle, der i Danmark i en
periode er blevet MFR-vaccinerede. Dette register kan karak-
teriseres som et populationsregister. Probanderne efterses i
DPCEF for efterfolgende behandlingsperioder i det psykiatri-
ske sygehusvaesen.
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Tabel 1. Udleverede datasaet 1998-2002 fra Det Psykiatriske Centrale Forsk-
ningsregister.

Grupper? 1998 1999 2000 2001 2002
A 16 11 15 19 16
SS ... 10 17 4 4 11
AISS ... .. ... 6 8 20 18 16
PS ... 1 0 0 0 1
Pop .......... 1 3 3 2 1
I alt 34 39 42 43 45

a) Se materiale og metoder-afsnittet.

Diskussion

Det er en udbredt misforstielse (eller fejlformulering), at
DPCF (og andre administrative sygdomsregistre) kan give in-
formation om sygdomsforekomst. Det kan de ikke. De kan
give information om de personer, der overskrider den noso-
komielle teerskel til det danske sygehusvasen, hvor de diagno-
sticeres (heterogent) efter tids-, steds- og kulturbestemte diag-
nostiske principper. Et eksempel illustrerer dette. Munk-jor-
gensen & Mortensen [6] publicerede i 1992 et arbejde, der viste,
at incidencen af personer, der var i forstekontakt med det psy-
kiatriske behandlingssystem ved indleggelse, og som samtidig
blev diagnosticeret som skizofrene, faldt over en 17-ars-peri-
ode (1971-1987) fra 10-12 il 5-6 pr. 100.000 indbyggere. I en
senere publikation viste Tuchiya & Munk-Jorgensen, at den til-

1998-1: Barn identificeret ved hjeelp af Det Centrale Personregister
(CPR). Forzeldre tilsendt spgrgeskemaer. Efterfglgende eftersyn
af probanderne i DPCF.

1999-1: Data indhentet fra skemaundersggelsen blandt danske tvil-
linger. Samtlige personer efterses i Det Psykiatriske Central-
register, og svarprofil fra spargeskemaer sammenlignes med
oplysninger om behandlingsperioder for psykisk sygdom.

1999-2: Personer, der tidligere efter udveelgelse ved hjeelp af CPR har
svaret pa spargeskema om sundhedsprofil, efterses i sygdoms-
registre (in casu DFCF).

1999-3: Starre kohorteundersggelse af repreesentativt befolkningsudsnit
fra et givet geografisk omrade efterses for senere fremkomst af
alvorlig sygdom, in casu psykiatrisk.

2000-1: Fra en veldefineret befolkning er der ved stratificeret randomi-
sering udvalgt en gruppe, der tilbydes forebyggende helbreds-
undersggelser og helbredssamtaler. Gruppen efterundersgges
lsbende bl.a. ved hjeelp af registre (heriblandt DPCF) og
sammenlignes med en kontrolgruppe.

2000-2: En meget stor fadselsdatabase, der indeholder oplysninger om
mgdre og bern samkeres med DPCF, hvorved man kan under-
sgge for sammenhaeng mellem forekomst af udvalgte psykia-
triske sygdomme blandt mgdrene og visse forhold hos bgrnene.

2000-3: Aldre indbyggere i et defineret geografisk omréde undersgges
for forskellige sundhedsmaessige forhold. | efterundersggelsen
indgér et eftersyn af probanderne i DPCF.

2001-1: Med udgangspunkt i CPR undersgger man for sammenhang
mellem MFR-vaccine og udvikling af autisme.

2001-2: Samtlige personer med bopeel i et givet geografisk omrade
efterses i forskellige registre inkl. DPCF med henblik pa identi-
fikation af faktorer relateret til ordination af antidepressiva.

2002-1: Probanderne i tre store befolkningsundersggelser efterundersg-
ges bl.a. ved eftersyn i registre, heriblandt DPCF.

Figur 2. Udleverede dataseet fra Det Psykiatriske Centrale Forskningsregister
(DPCF) vedrgrende folkesundheds/sygdomsforhold.
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svarende »incidens« over en efterfolgende tidrsperiode steg fra
5-6 til 10-12 pr. 100.000 indbyggere [7]. Det er vanskeligt at
forestille sig en sygdom, der skulle vise sa store udsving i sin
forekomst over sa relativ kort en periode. Andre forhold end
de biologiske ma selvsagt spille en vasentlig rolle: sygehusvze-
senets dimensionering og organisering, skonomi, ideologi,
omdemme m.m.

Hvad registre, der fodes fra sygehusvasenet, kan anvendes
til, er forst og fremmest forskning om sygehusvasenet (hea/zh
service research). Anvender man registre til biologisk-epidemi-
ologisk forskning, ma det alene foreckomme med en stor grad
af selvkritik, sdledes at lesere klart informeres om datas oprin-
delse, heterogenitet og ikke mindst begreensede reprasenta-
tivitet.

Der er tidligere foretaget valideringer af eksempelvis regi-
strerede diagnosers validitet i den somatiske del af Landspa-
tientregisteret [8]. Dette kan anvendes til en kvalitetssikring af
f.eks. registerbaserede forlebsundersogelser af diagnostisk sta-
bilitet eller udvides med data tilvejebragt ved samkering med
andre registre eller databaser. Hvad der er mindst lige si ned-
vendigt, er en validering af registerdatas repraesentativitet (el-
ler mangel pi samme).

Der er for DPCF’s vedkommende udfert to sidanne valide-
ringsundersogelser. Poulsen & Munk-Jorgensen [9] publicerede i
1998 en undersogelse, der viste en underrepraesentation i
DPCF pa 13% af personer indlagt ved tvang i forhold til politi-
ets registreringer, og i 2000 viste Hansen et 4/ [10] en 50% un-
derregistrering af forekomst af misbrug blandt patienter ind-
lagt i det psykiatriske sygehusveesen.

Ser man pa en folkesygdom som f.eks. depression, er for-
holdene ligeledes betaenkelige. 12002 blev der i DPCF regi-
streret 13.605 personer med depression (ekskl. bipolar syg-
dom) i kontakt med det psykiatriske sygehusvesen (indlaeg-
gelse og ambulant behandling) [11], mens man i en befolk-
ningsundersogelse publiceret i 2004 [12] fandt en forekomst af
depression i befolkningen pa 4,1% af 20-79-arige, svarende til
godt 150.000 personer. Det vil sige, at de personer, der regi-
streres i DPCF, udger ca. 9% af forekomsten af personer med
depression i befolkningen, og sa er tallene fra DPCF udtryk
for etarspraevalens, mens Olsen et al’s resultater viser enma-
nedspraevalens. Man ma formode, at de 1 DPCF registrerede,
hvad angar sveerhedsgrad, ikke er reprzsentative for depres-
sion i befolkningen.

Sambkering af flere registre athjelper ikke de ovenfor an-
givne usikkerheder, og et sveert omgaengeligt krav til al regi-
sterforskning ma vere, at den ikke star alene, men altid ma
have et moment af klinisk forskning inkorporeret.

Der findes dog ganske enkelte undtagelser. Hvis en syg-
domsgruppe eller lignende er meget klart defineret, og alle
forekommende tilfzelde kan identificeres, kan man tillade sig
at gennemfore registerforskning med intet eller begrenset kli-
nisk isleet. Selvmord er en sddan handelse. Alle kendte selv-
mord registreres i Sundhedsstyrelsens Dodsérsagsregister (til-
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lige med de tilfzelde, hvor der er tvivl om, hvorvidt deden
skyldes selvmord eller eksempelvis ulykke). Det vaesentlige er,
at alle tilfzelde er registreret. Med dette udgangspunkt kan
man ad registervej sage efter praediktorer for selvmord. Sale-
des har Mortensen et al [13] og Qin et al [14] bidraget med vee-
sentlig viden om psykisk sygdom og kensforskelle som risiko-
faktorer for selvmord i Danmark, selv om man ogsa i denne
situation skal vaere opmeerksom pa, at psychiatric illness kun
omfatter de personer, der har overskredet den nosokomielle
teerskel og er blevet registreret i DPCF. De otte projekter ud af
de ti oplistet i Figur 2 er karakteriseret ved undersogelse enten
ved sporgeskema eller ved interview af populationsbaserede
kohorter. De er senere efterundersagt for registrering i DPCF.
Disse undersagelser er begransede af, at kun de (formodet
sveare) tilfzlde af psykisk sygdom, nemlig de, der har over-
skredet den nosokomielle teerskel og dermed er blevet regi-
streret i DPCF, kommer til undersogernes kundskab. Derfor
ber sdédanne undersogelser suppleres med kliniske efterunder-
sogelser. I Projektet 2000-2 anvendte man retrospektive data
fra DPCF til at afgore, om medrene til en fodselskohorte
havde veret behandlet i det psykiatriske sygehusvasen. Ende-
lig benyttede man sig i den sidste undersogelse (2001-1) ude-
lukkende af registre. Argumentation for, at dette er videnska-
beligt tilladeligt (i en befolkningsundersogelsessammenhzaeng),
er, at den forklarende variabel, MFR-vaccinationen, er regi-
streret landsdzkkende for hele populationen som diskuteret
ovenfor.

Svaret pé spergsmalet om, hvorvidt Det Psykiatriske Cen-
trale Forskningsregister kan anvendes i udforskningen af fol-
kesygdomme, ma vere, at registre kan anvendes til prospek-
tivt at undersoge, om de personer, der primzrt er undersogt i
forbindelse med en befolkningsundersogelse, senere far svere
sygdomme, der nedvendigger behandling i sygehusvasenet.
Resultater fra denne type undersogelser kan vaere medvir-
kende til at praedicere, hvilke lettere tilfzlde af en given
(folke)sygdom, der vil kunne udvikle sig i et mere alvorligt
forleb. Siledes anvendt vil data kunne indgé i primer og se-
kunder sygdomsforebyggelse. Anvendes data fra DPCEF il at
undersoge, om personer, der er identificeret ved befolknings-
undersogelser, tidligere har veeret i kontakt med sygehusvaese-
net, kan resultaterne anvendes i en vurdering af, om sidanne
tilfelde burde have varet fulgt leengere i det sekundzere sund-
hedsvesen, efterundersogt eller lignende med henblik pa se-
kundeer og tertizer forebyggelse. For samtlige tilfzeldes ved-
kommende kan man ikke understrege tydeligt nok, at de kon-
klusioner, man drager, er sveert begreensede af, at de registre,
der dzkker det sekundzre sundhedsvasen, udelukkende gi-
ver oplysninger om personer, der har overskredet den noso-
komielle terskel til ambulant behandling eller behandling un-
der indleggelse.
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Fra kreefttelling til Cancerregister

Forskningschef Jgrgen Helge Olsen,
seniorforsker Lene Mellemkjaer & seniorforsker Sgren Friis

Kreeftens Bekeempelse, Institut for Epidemiologisk Kreeftforsk-
ning, Kgbenhavn

Johannes Clemmesen skriver i sine erindringer fra tiden omkring
1938, at »nok havde man i Danmark lert, at visse kraeftformer
kunne vere hyppigere i merkelige eksotiske erhverv, men
hos os regnede man nzrmest, at sygdommen kom som lyn fra
en klar himmel af stort set ukendt arsag« [1]. Clemmensen var
netop vendt hjem efter 14 maneders ophold som geesteforsker
i Leeds, hvor han havde stiftet bekendtskab med Sir Kennaway
og hustrus arbejde fra oktober 1937 om kreftstatistik. »Jeg
havde beslutsomt lzest arbejdet, selvom emnet kedede mig,
og i fuld mistillid til egen dygtighed i regning, erindrer Clem-
mesen. Efter en succesfuld opgorelse af erhvervsbetegnelser pa
danske doedsattester, hvor cancer stod anfert som tilgrundlig-
gende dedsarsag, fik Clemmesen imidlertid blod pa tanden.
Resultaterne blev offentliggjort pa engelsk - hvad der var
uszedvanligt pa det tidspunkt - og Clemmesen satte for alvor
skub i planerne om at lave et Cancerregister for hele Dan-
mark. Dengang som i dag var det vanskeligt at finde penge til
banebrydende projekter. Indenrigsminister Knud Kristensen
afviste sagen med bemzrkningen, »sikkert meget rigtigt og
meget interessant, men jeg tror at det vil blive vanskeligt at
overbevise Finansudvalget om, at statistik kan helbrede« [1].
Men pa grundlag af en bevilling fra Landsforeningen til
Kreftens Bekeempelse kunne projektet realiseres i maj 1942.

Clemmesen havde pa det tidspunkt f3et tilsagn fra samtlige af-
delinger i landet, om at de ville bidrage med anmeldelser.

Dermed var landets forste befolkningsundersoagelse skudt
igang.

Cancerregisteret som palidelig kilde

I starten af 1940’erne var de fa eksisterende kreeftstatistikker
alle baseret pa oplysninger fra dedsattester. Cancerregisterets
oprettelse z2ndrede mulighederne i gunstig retning, idet man
nu kunne medinddrage patienter, som blev helbredt for syg-
dommen, og patienter, som dede af anden arsag. Desuden gav
det nye rapporteringssystem langt bedre muligheder for at
indhente vigtige kliniske og epidemiologiske variable, som
tumors histologi, opforsel og udbredelse, samt basale oplys-
ninger om behandling.

I perioden indtil 1987 var Cancerregisteret baseret pa frivil-
lig indberetning fra de lzeger, der var involveret i diagnostik
og behandling af kraeftsygdomme, men i 1987 blev anmel-
delse af kreeftsygdomme lovpligtig. ZAndringen fra frivillig til
lovpligtig indberetning havde ingen mearkbar indflydelse pa
registreringen af kreeftsygdomme, idet det forgrenede rappor-
teringssystem med bidrag fra flere kilder, herunder hospitals-
og patologiafdelinger og dedsattester, allerede havde sikret en
hej rapporteringsfrekvens [2]. Et vigtigere initiativ pd samme
tidspunkt var etableringen af arlige koblinger til Landspatient-
registeret, som bidrog med yderligere 3-5% krefttilfzlde og
sikrede en nzesten komplet registrering [2].

Handteringen af anmeldelserne til Cancerregisteret har
veret forholdsvis uforandret over tid. Den enkelte registrering
af en tumor hos en cancerpatient redigeres og opdateres lo-



