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Resume
Introduktion: Formålet var at vurdere komplethed og validitet af 
Det Danske Cancerregister (CR) med hensyn til tumorer diagnosti-
ceret i 1980-1996 i centralnervesystemet (CNS) hos børn.
Materiale og metoder: I CR identificerede vi 640 tilfælde diagno-
sticeret i 1980-1996. Journaler blev indhentet fra landets syge-
huse. Kompletheden blev undersøgt ved at sammenholde CR med 
Landspatientregisteret (LPR) og en klinisk database. Validiteten af 
CR blev vurderet ved at sammenligne den registrerede morfologi 
og diagnosedato med oplysninger fra journalerne.
Resultater: Kompletheden af CR i forhold til LPR og den kliniske 
database var på hhv. 98% og 99%, og overensstemmelsen mellem 
CR og journalerne for morfologidiagnoser var på 82%. Overens-
stemmelsen varierede mellem CNS-tumor-hovedgrupper og var på 
84% for astrocytomer, 88% for ependymomer, 95% for medullo-
blastomer, 47% for »andre gliomer« og 76% for »diverse«. For 
yderligere 7% af det samlede antal tilfælde var diagnoserne delvist 
overensstemmende, idet tumorerne var registreret i de korrekte ho-
vedgrupper, men undertypeklassificeringen af morfologien var 
ukorrekt, 6% tilhørte ifølge journalen en anden CNS-tumor-
hovedgruppe end registreret i CR, og 5% var ifølge journalen enten 
en CNS-tumor uden for studiets afgrænsningskriterier, observatio 
pro eller ikke en tumor. For 88% af de 640 tilfælde var der over-
ensstemmelse mellem diagnosemåned angivet i CR og journalen.
Konklusion: Kompletheden af CR’s registrering af CNS-tumorer 
hos børn er høj, mens validiteten af den morfologiske diagnose va-
rierer mellem de forskellige hovedgrupper. Denne relativt lave vali-
ditet kan skyldes, at neuropatologisk klassifikation er kompliceret.

Cancerregisteret (CR) har registreret incidente kræfttilfælde i 
Danmark siden 1943 og anvendes bl.a. som udgangspunkt for 
epidemiologisk forskning, forebyggelsesplanlægning og vur-
dering af screeningsprogrammer. Derfor er pålideligheden af 
CR essentiel, og evalueringer bør gennemføres jævnligt. Eva-
lueringer af CR kan vedrøre bestemmelse af såvel registerets 
komplethed som dets validitet [1, 2]. 

Kræfttilfælde indberettes til CR fra en eller flere af føl-
gende kilder: diagnosticerende og behandlende hospitals-
afdelinger, patologiske afdelinger og praktiserende læger. 
Frem til 1987 var denne indberetning frivillig, hvorefter den 
ved lovgivning blev obligatorisk [3]. For at øge kompletheden 
er CR siden oprettelsen i 1943 blevet koblet til dødsårsagsregi-
steret og siden 1987 med landspatientregisteret (LPR) via 
CPR-numrene [3, 4]. En person kan være registreret med for-
skellige tumorer i CR, således at den unikke registreringsnøgle 
for en tumor er CPR-nummer kombineret med tumornum-
mer. Nye kræfttilfælde er indtil 2004 indberettet til CR via 
anmeldelsesblanketter og er siden 1978 klassificeret i CR efter 
International Classification of Diseases for Oncology (ICD-O) 
med en morfologikode på fem cifre og en topografikode på 
fire cifre [4-7]. De første fire cifre af morfologikoden angiver 
tumorhistologien, og det femte ciffer angiver tumorens malig-
nitetsgrad [5]. I mange tilfælde er der indsendt flere anmeldel-
ser af samme tumor til CR, dels fordi alle involverede afdelin-
ger skal anmelde de kræfttilfælde, der er nye for afdelingen, 
og dels fordi diagnosen kan revideres undervejs i et forløb, 
hvilket bør resultere i en ny anmeldelse. 

Kodningen af tumorer gennemføres ud fra en samlet vur-
dering af alle anmeldelser.

Formålet med dette studie var at evaluere kompletheden 
og validiteten af CR med hensyn til registrering af central-
nervesystem (CNS)-tumorer hos børn over en 16-års-periode. 
Evalueringen blev gennemført med hospitalsjournaler, LPR 
og en klinisk database som reference.

Materiale og metoder
I CR identificeredes 640 tilfælde, der opfyldte følgende krite-
rier: patienterne skulle være 0-14 år ved diagnose i perioden 
1980-1996 og bosiddende i Danmark på diagnosetidspunktet, 
dog ikke på Færøerne eller Grønland, og der skulle være tale 
om en primær CNS-tumor, der faldt inden for en af følgende 
fem diagnostiske grupper: ependymomer, astrocytomer, 
medulloblastomer, »andre gliomer« eller »diverse intrakrani-
ale og intraspinale neoplasmer«, der udgør samtlige grupper 
inden for kategorien CNS og diverse intrakraniale og intra-
spinale neoplasmer efter klassifikation foreslået af Birch & 
Marsden [8]. Derudover har vi medtaget primitive neuroek-
todermal tumor (PNET) i gruppen medulloblastomer. Meta-
staser er ikke inkluderet i undersøgelsen.

LPR har eksisteret siden 1977 og indeholder oplysninger 
om alle somatiske patienter indlagt på danske sygehuse [9, 10]. 
Indberetning er obligatorisk, og registreringsdata omfatter 
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blandt andet indlæggelses- og udskrivningsdato samt diag-
nose. 

To landsdækkende kliniske databaser for CNS-tumorer 
hos børn er etableret af en af forfatterne ved Neurokirurgisk 
Afdeling, Rigshospitalet: en for perioden 1960-1984 og en 
for perioden 1985-1999 [11]. Disse databaser benævnes i det 
efterfølgende under et som »den kliniske database«. Oplys-
ningerne i den kliniske database er indsamlet via samarbejde 
med læger fra de neurokirurgiske, radioterapeutiske/onkolo-
giske, pædiatriske og neuropatologiske afdelinger landet over, 
der har indsendt registreringsskemaer for hver enkelt CNS-
tumor. 

Vi vurderede validiteten af CR ved at sammenligne CR-
registrering og journal med hensyn til cancermorfologi og 
diagnosedato. Der blev indhentet journalmateriale fra landets 
sygehuse, der for størstedelen indeholdt svar fra billeddiag-
nostiske undersøgelser samt patologisvar, i de tilfælde hvor 
tumorvæv var blevet undersøgt. På baggrund af journalerne 
blev hver tumordiagnose tildelt en ICD-O-kode og en diag-
nosedato uafhængigt af, hvad der var registreret i CR. I tvivls-
tilfælde blev journalen vurderet af en specialist (neuropatolog 
eller børneonkolog). 

Ved fastsættelse af diagnosedatoen ud fra journalerne 
anvendte vi den første dato for enten billeddiagnostisk indi-
kation eller for udtagning af væv til histologisk undersøgelse, 
der bekræftede en tumor eller indikerede en tumor, som 
senere blev bekræftet (i tre tilfælde dog observatio pro (obs. 
pro) ifølge journalerne). Hvis diagnosen først blev stillet ved 
sektion, anvendtes dødsdatoen. I CR anvendes der måned og 
år for første kontakt med sundhedssystemet vedrørende på-
gældende sygdom som diagnosetidspunktet [3]. Tilfælde hvor 
diagnosedato i journal og CR faldt inden for to på hinanden 
følgende måneder, betragtede vi som overensstemmende.

Resultater
Komplethed
Af de 640 tilfælde fra CR var 233 registreret med en diagnose-
dato i perioden 1980-1986, det vil sige før rutinemæssig kob-
ling mellem CR og LPR indførtes. Ved kobling mellem CR og 
LPR for denne periode identificerede vi ni tilfælde i LPR, der 
efter journalgennemgang faldt inden for de anvendte krite-
rier, og som ikke var blandt de 233 fra CR. Af disse var fire 
registreret i CR, men uden for undersøgelsens kriterier (ek-
sempelvis neurofibrom og neuroblastom), mens fem ikke 
fandtes i CR. Den relative komplethed estimerede vi til 97,9% 
ved at dividere antallet af tumorer identificeret i CR (233 + 4) 
med det samlede antal identificerede tumorer, når både CR 
og LPR blev anvendt som kilde (233 + 9). 

Ved kobling mellem CR og den kliniske database for peri-
oden 1980-1996 identificerede vi 20 tilfælde, der ikke var 
blandt de 640 fra CR, og som efter journalgennemgang faldt 
inden for de anvendte kriterier. Af disse var 16 registreret i 
CR, men uden for de anvendte kriterier (eksempelvis neuro-

fibrom og neuroblastom), mens fire ikke var registreret i CR. 
Den relative komplethed af CR estimerede vi til 99,4% ved at 
dividere antallet af tumorer, der var identificeret i CR (640+16) 
med det samlede antal identificerede tumorer, når både CR 
og den kliniske database blev anvendt som kilde (640+20). Syv 
af de 20 tumorer var fundet hos børn med neurofibromatose.

Validering
Fire ud af de 640 tilfælde, der var identificeret i CR, udgik pga. 
mangelfulde journaloplysninger, hvorfor valideringen blev 
foretaget på basis af 636 tilfælde.

Af de 636 tilfælde fra CR var den morfologiske diagnose 
fuldstændig overensstemmende med journaloplysningerne 
for 82,1% vedkommende, mens 89,2% var registreret i den 
korrekte hovedgruppe (Tabel 1). Tumorer, der ikke var kor-
rekt registreret, men dog inden for den korrekte hovedgruppe 
(i alt 7,1%), havde typisk forskellig undertypeklassifikation af 
diagnosen f.eks. for uspecificeret astrocytom, fibrillært astro-
cytom eller pilocystisk astrocytom eller forskel mellem malig-
nitetsgrader, primært mellem benign og »usikker« eller »usik-
ker« og malign for ikkehistologisk verificerede tumorer. Af 
Tabel 1 fremgår, at andelen af tumorer, der var korrekt regi-
streret i CR, ifølge journalen varierede hovedgrupperne imel-
lem: 84,4% af astrocytomer, 87,7% af ependymomer, 95,4% af 
medulloblastomer/PNET, 46,7% af »andre gliomer« og 75,8% 
af »diverse intrakraniale og intraspinale neoplasmer«. 

Af de 636 tumorer i CR var 10,8% registreret uden for 
hovedgruppe ifølge journalen (Tabel 1). Fordelingen af disse 
tumorer efter journaloplysninger fremgår af Tabel 2. Hoved-
grupperne »andre gliomer« og »diverse intrakraniale og in-
traspinale neoplasmer« havde den højeste andel af ukorrekt 
registrerede tumorer i CR med hhv. 43,3% og 17,7% (Tabel 2). 
Blandt CR’s fejlregistrerede »andre gliomer« var langt hoved-
parten ifølge journalen astrocytomer eller tilhørte gruppen 
»diverse intrakraniale og intraspinale neoplasmer«, mens CR’s 
fejlregistrerede »diverse intrakraniale og intraspinale neoplas-
mer« ifølge journalen hovedsageligt var tumorer uden for 
dette studies inklusionskriterier eller ikketumorer (Tabel 2).
I alt var 0,5% af de 636 tumorer fra CR obs. pro, 2,4% tumorer 

Tabel 1. Validering af diagnoser i Cancerregisteret ved hjælp af hospitals-
journaler over tumorer fundet i centralnervesystemet hos børn i perioden
1980-1996.

Korrekt Inden for Uden for
Registreret i registreret hovedgruppe hovedgruppe
Cancerregisteret som n % % %

Astrocytom  . . . . . . . . . . . . 243 84,4 94,3 5,7
Ependymom  . . . . . . . . . . . 57 87,7 96,5 3,5
Medulloblastom/primitiv

neuroektodermal tumor  . 108 95,4 95,4 4,6
Andre gliomer  . . . . . . . . . . 30 46,7 56,7 43,3
Diverse . . . . . . . . . . . . . . . 198 75,8 82,3 17,7

I alt 636 82,1 89,2 10,8
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uden for studiets inklusionskriterier, og 2% var ikke tumorer 
ved gennemgang af journaler, mens de i CR havde fået en 
tumordiagnose inden for en af CNS-tumor-hovedgrupperne. 
6% var ifølge journalerne tumorer inden for studiets inklu-
sionskriterier, men hørte til en anden hovedgruppe end den, 
de var registreret under i CR. Vi undersøgte overensstem-
melse mellem diagnosemåneden angivet i CR og i journa-
lerne. Et tilfælde blev udelukket, da der manglede oplysnin-
ger om diagnosedato i journalen.  I 556 ud af de 635 tilfælde 
(87,6%) var der højst en måneds forskel. For 51 tilfælde (8%) 
var diagnosedatoen fra journalen tidligere end diagnose-
datoen registreret i CR (14 tilfælde med over et års forskel), 
og for 28 tilfælde (4,4%) var CR’s diagnosedato tidligere end 
diagnosedatoen i journalen (otte tilfælde med over et års 
forskel).

Diskussion
CR’s relative komplethed  i forhold til LPR for CNS-tumorer 
hos børn diagnosticeret i perioden 1980-1986 var 97,9%, mens 
kompletheden af CR i forhold til en klinisk database var 
99,4%. Dette indikerer, at den rutinemæssige kobling med LPR 
har øget kompletheden af CR. Tidligere evalueringer af CR 
har vist en tilsvarende høj komplethed. Evaluering af registre-
ring af livmoderhalskræft i CR i forhold til en klinisk database 
viste at 97,8% af de identificerede tilfælde var registreret i CR 
[12]. En kobling foretaget mellem CR og LPR for alle cancer-
diagnoser stillet i 1977 viste en komplethedsgrad for CNS-
tumorer i CR på 93% [13]. For brystkræft har man i to studier 
evalueret CR i forhold til Danish Breast Cancer Cooperative 
Group-databasen (DBCG) og fundet en registreringskomplet-
hed på henholdsvis 100% og 96% [14, 15]. CR’s absolutte kom-
plethed er svær at vurdere ved registersammenligning, da der 
for ethvert sammenligningsgrundlag vil være en risiko for, at 
det ikke er fuldstændigt. LPR og den kliniske database blev 
valgt som referencer i dette studie, da vi forventer, at disse 
registre inkluderer langt hovedparten af CNS-tumorer hos 
børn i Danmark.

Den morfologiske diagnose var i 82,1% af alle tilfælde iden-
tificeret i CR i fuldstændig overensstemmelse med oplysnin-
gerne i hospitalsjournalen. I en tidligere validering, hvor man 
koblede CR med LPR, fandt man en diagnoseoverensstem-
melse på 85% for alle tumortyper, og i et studie af brystkræftre-
gistrering i CR i forhold til DBCG fandt man, at validiteten var 
99% for diagnose og malignitet af tumor [13, 14]. En væsentlig 
årsag til CNS-tumorernes noget lavere validitet er vanskelighe-
der ved at udtage en vævsprøve på grund af tumorernes ana-
tomiske placering, og diagnosen stilles derfor ud fra billed-
diagnostiske undersøgelser. Som følge af små biopsier fra van-
skeligt tilgængelige områder eller fordi grænserne mellem 
f.eks. dysplastiske forandringer og lavgradsgliomer kan være 
flydende, kan to morfologiske diagnoser være stort set lige 
sandsynlige. Valg af behandling kan da afhænge af prognosen 
og risikoen for senfølger. Dette behandlingsvalg kan da influ-
ere på, hvilken diagnose der efterfølgende anmeldes til CR. 
I denne validering er udgangspunktet, at journalens neuropa-
tologiske diagnose er korrekt, selv om den afviger fra den kli-
niske diagnose. Det indebærer, at nogle af de uoverensstem-
melser, vi har registreret, ikke nødvendigvis er fejl, men kan 
skyldes forskellige vurderinger i tilfælde af flere mulige diag-
noser. Dertil kommer, at en del af børnene har lange forløb, 
hvor diagnosen specificeres eller ændres efter den første CR-
anmeldelse, men disse ændringer bliver ikke altid anmeldt. 

Validiteten varierer imellem de fem diagnostiske hoved-
grupper. Medulloblastomer/PNET er hyppigst registreret kor-
rekt. Tumorerne i denne gruppe er karakteristiske både med 
hensyn til lokalisation og histologi og kan derfor diagno-
sticeres med større sikkerhed, hvilket kan være medvirkende 
til den lave fejlprocent. Astrocytomer og ependymomer har 
en tilsvarende høj validitet af tumorens diagnostiske hoved-
gruppe, mens den korrekte registrering af tumorens under-
type er lavere. Gruppen »andre gliomer« er den mindste 
gruppe i CR (30 tilfælde) og den lave validitet (46,7%) skyldes 
16 fejlregistrerede tumorer. Gruppen inkluderer tumorer, der 
sjældent ses hos børn, og tumorer, der diagnostisk kan være 

Tumor registreret i Cancerregisteret som

medulloblastom/
primitiv neuro-
ektodermal andre

astrocytom ependymom tumor gliomer diverse
Tumor registreret i journal som (n=243) (n=57) (n=108) (n=30) (n=198)

Astrocytom . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . – 0 0,9 16,7 4,0
Ependymom . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 0,4 – 0 3,3 0
Medulloblastom/primitiv neuroektodermal tumor  . . . 0,8 0 – 0 1,0
Andre gliomer . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1,2 0 0 – 0
Diverse  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 2,5 1,8 2,8 16,7 –
Observatio pro  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 0 0 0                          0 1,5
Ikke tumor  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 0,4 0 0 6,7 5,1
Tumor uden for inklusionskriterier  . . . . . . . . . . . . . 0,4 1,8 0,9 0 6,1
I alt uden for korrekt hovedgruppe  . . . . . . . . . . . . . 5,7 3,5 4,6 43,3 17,7

Tabel 2. Procentvis for-
deling af tumorer, der i
Cancerregisteret var regi-
streret uden for den ifølge
journalen korrekte hoved-
gruppe.
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svære at skelne fra astrocytomer. Gruppen »diverse intrakra-
niale og intraspinale neoplasmer« inkluderer undergrupperne 
»ikke-histologisk verificerede tumorer« (112 tilfælde i CR) og 
»uspecificerede neoplasmer«. Det er i høj grad tumorer, der i 
CR var registreret i en af disse to undergrupper, som i journa-
lerne blev fundet at være uden for studiets inklusionskriterier, 
at være angivet med uoverensstemmende malignitetsgrad el-
ler ikke at være tumorer. Ikkehistologisk verificerede tumorer 
blev tildelt malignitetsgrad ved en subjektiv vurdering ud fra 
journalen, hvilket kan forklare forskelle i forhold til registre-
ringen i CR. 

Fejlregistrering af tumormorfologien i CR kan ske, hvis 
anmeldelsen til CR er udfyldt forkert eller kodes forkert i CR. 
Validiteten af ICD-O-kodningen foretaget af CR ud fra anmel-
delsesblanketterne er tidligere evalueret for cancer hos børn, 
og man fandt, at kun 0,6% af kodningerne krævede justeringer 
[16]. Dette samt den høje komplethed indikerer, at den væ-
sentligste kilde til fejlregistrering er udfyldelsen af anmeldel-
sesblanketterne og/eller manglende anmeldelse ved ændret 
diagnose.

I ca. to tredjedele af de tilfælde, hvor diagnosedatoen er 
uoverensstemmende, er journaldiagnosedatoen før CR’s diag-
nosedato. Dette er overraskende, da CR’s dato burde være 
første kontakt med sundhedssystemet [3] og dermed før eller 
samtidig med, at tumoren indikeres ved skanning eller verifi-
ceres histologisk. Forklaringen kan være, at tumoren først er 
anmeldt sent i forløbet. I en tredjedel af uoverensstemmel-
serne er CR’s diagnosedato den tidligste. I disse tilfælde er der 
på anmeldelsesblanketten angivet dato for første kontakt med 
sundhedssystemet angående en tumor, der efterfølgende be-
kræftes ved skanning eller histologisk undersøgelse.
SummaryRikke Thorsteinsson, Mette Sørensen, Thomas L. Jensen, Tine M. Bernhardtsen, Flemming Gjerris, Henrik Carstensen, Kjeld Schmiegelow & Ole Raaschou-Nielsen:Completeness and validity of registration of childhood CNS tumours in the Danish Cancer RegistryUgeskr Læger 2005;167:####-####Introduction: The aim of this study was to evaluate the registration of childhood CNS tumours in the Danish Cancer Registry (CR) from 1980 to 1996, based on completeness and validity.Materials and methods: The completeness of the CR was estimated by examination of the Danish National Hospital Register and an independent hospital registry. To determine the validity of the CR, 640 cases of childhood CNS tumours identified in the CR were compared with the corre-sponding medical record, with regard to cancer morphology and date of diagnosis.Results: The completeness of the CR was 98-99%. For 82% of all cases, the morphology registered in the CR was identical with that in the medical record. The validity of the morphological diagnosis was 84% for astrocytomas, 88% for ependymomas, 95% for medulloblastomas, 47% for other gli-omas and 76% for miscellaneous intracranial and intraspinal neoplasms. In a further 7% of all cases, the morphological diagnosis in the CR was incorrect with respect to details but correct within these main diagnostic groups, 6% were tumours of another main diagnostic group than that registered in the CR and 5% were not tumours, were tumours outside the study criteria or were registered in the hospital journal as suspected tumours. The date of diagnosis in the CR and that in the medical records were concordant in 88% of the evaluated cases. Conclusion: Registration of childhood CNS tumours in the CR was highly complete, while the validity of the morphological diagnosis differed among the main diagnostic groups. The relatively low validity might be explained by the anatomic location of CNS tumours, which makes tissue sam-pling for histological verification and therefore diagnosis difficult.
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