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Bortfall i cancerregistret vid
jGmfdrelse med dddsorsaksintyg

Socialstyrelsens cancerregister samlar in uppgifter om diagnostiserade
tumorsjukdomar pa nationell niva sedan 1958. Registret har 6verlag hog
kvalitet och god tackningsgrad men har ett bortfall som ar sarskilt uttalat
for cancer i avancerade stadier med dalig prognos. | andra nationella
cancerregister identifieras en stor andel av dessa cancerdiagnoser genom att
man féljer upp cancer som registrerats pa dodsorsaksintyg. Vi beskriver
har en algoritm som anvéander uppgifter fran patient- och dodsorsaks-
registret for att komplettera cancerregistrets data och anvander den for att
kvantifiera och karakterisera det bortfall som skulle kunna identifieras
genom systematisk uppfoljning av cancer pa dédsorsaksintyg.

Registrering och bortfall i cancerregistret

Det svenska cancerregistret startade 1958 med syfte att kartldgga forekomsten av
cancer, folja férekomst och cancerdverlevnad Gver tid samt utgéra en nationell
infrastruktur for forskning och uppféljning pa canceromradet. Alla nyupptackta
cancertumdrer ska enligt lag rapporteras av den som bedriver verksamhet inom
halso- och sjukvarden. Om diagnosen stéllts pa flera sétt, till exempel bade kli-
niskt och morfologiskt, ska uppgifter lamnas fran alla diagnostiserande enheter.
Dessa uppgifter rapporteras till regionala cancercentrum (RCC). Kliniska dia-
gnoser rapporteras antingen pa separata blanketter (elektroniska sedan 2018) el-
ler genom registrering i kvalitetsregister. Utlatanden fran patologi- och cytologi-
avdelningar rapporteras i stor utstradckning genom automatisk éverforing av
diagnostiska utlatanden fran laboratoriernas journalsystem till RCC. P4 RCC
granskas anmalningarna och en bedémning gors om uppgifterna ska generera ny
tumorregistrering eller uppdatera en redan anmald tumar i registret. | regel kravs
oberoende rapportering av A) klinisk beddémning och B) patologirapport for att
en canceranmalan ska anses komplett och inkluderas i registret, canceranmal-
ningar med endast klinisk anméalan ar dock kompletta i de fall da vavnadsprover
inte tagits. Det nationella cancerregistret uppdateras en gang per ar med data fran
RCC.

Cancer som dodsorsak

Bortfallet i cancerregistret ar sérskilt uttalat for cancer som diagnostiserats i sent
stadium och med dalig prognos. Att bortfallet ar 6verrepresenterat i den har
gruppen ar en konsekvens av klinisk praxis, dar man avstar fran invasiv provtag-
ning pa en patient med rontgenbekraftad invértes tumor nar sadan provtagning
inte anses paverka den kommande behandlingen av patienten och darmed inte
kan ge nagon nytta for patienten. Darmed finns ingen anmélan fran patologilabo-
ratorium vilket 6kar sannolikheten for att cancerfallet inte anmals till cancerre-
gistret. Vidare gors det fa kliniska obduktioner i Sverige, vilka annars kunde ha
genererat en notifikation. Risken for den héar typen av bortfall har gjort att man i
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de flesta andra l&nders cancerregister har upprattat system for uppféljning av
cancerrelaterade dodsfall for att bekrafta diagnos, diagnosdatum och annan in-
formation for att kunna inkludera fallet i cancerregistret (se faktaruta om "DCI”).
Nagot liknande system har dock aldrig inforts i Sverige, och det finns darfor
ingen mekanism som utléser en uppfdljning hos RCC nér cancer listats som
dodsorsak pa ett dodsorsaksintyg.

Begreppen “Death certificate notifications” (DCN), “death certifi-
cate initiated cases” (DCIs) och “death certificate only” (DCO)
DCN: Ar inte en del av det svenska systemet, men innebér internationellt att
cancer som angivits som dddsorsak leder till en canceranmalan.

DCI: En DCN som efter uppfdljning (i journal och liknande) och eventuell
diagnosandring, anses bekraftad

DCO: En DCN dar uppféljning ej har gjorts eller dér det efter uppféljning ej
varit mojligt att bekréfta eller motbevisa cancern

Socialstyrelsen har nyligen i samarbete med forskare vid RCC och Karolinska
Institutet visat att om uppgifter fran dodsorsaksregistret och patientregistret an-
vénds for att komplettera cancerregistrets data kan det ge en god approximation
av de fall som skulle ha identifierats vid uppfoljning av dodsorsaksintyg som
sker i andra lander (1). Studien var begransad till ett visst ar, och ett par utvalda
tumorformer. Nedan beskrivs en algoritm for sadan registerbaserad uppféljning
av dodsorsaksintyg , och hur dess bredare tillampning &ndrar den observerade
cancerincidensen per ar och per diagnosgruppering.

Figur 1. Algoritm for Death Cerlificate Initatiated cancer

DOR: Cancer JA Matchande NE) Matchande NEJ Death Certificate Only:
som dddsorsak diagnos i CAN? diagnos i PAR? Cancer ej bekraftad
JAl JAl
‘. Death Certificate Initiated:
CAN anvinds [ PAR anvands J

Algoritm for registerbaserad uppfdljning
av cancer pd doédsorsaksintyg

Grundtanken med den féreslagna algoritmen &r att cancer som registrerats som
dodsorsak i dodsorsaksregistret (DOR), men ej i cancerregistret (CAN), anses
vara bekraftad om cancerfallet ocksa registrerats nagon gang i patientregistret
(PAR). De pa detta vis identifierade cancrarna flaggas som ”Death Certificate
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Initiated” och adderas till cancer identifierad i cancerregistret. Figur 1 visar algo-
ritmen schematiskt.

| det forsta steget identifieras varje dodsfall dar cancer var underliggande eller
bidragande dodsorsak. | nésta steg jamfors varje dédsorsak mot cancerregistret
for att se om en matchande diagnos registrerats, vid nagon tidpunkt fére dédsfal-
let. Nar matchande diagnos saknas i cancerregistret klassas dodsorsaken som en
”Death Certificate Notification” (DCN) om cancer. For varje DCN soks en mat-
chande diagnos i patientregistret, 6ppen- eller slutenvard, nagonsin innan déds-
fallet. Om en matchande diagnos finns anses detta vara en bekraftad Death Certi-
ficate Initiated cancer (DCI), annars rdknas dodsorsaken som obekréftad cancer:

Death Certificate Only (DCO).

Tabell 1. Diagnoser som anses matcha dédsorsaker

En dédsorsak inom den grupp som anges i kolumn "ICD10 DOR” anses ha en matchande
diagnos om ndgon av diagnoserna i "ICDO2 CAN" angetts i cancerregistret (benigna fill-
stdnd ej inkluderade), alternativt om ndgon diagnos frén "ICD10 PAR" angetts i patientre-

gistret.
Grupp ICD10 DOR ICDO2 CAN ICD10 PAR
Huvud-halscancer CO00-C14, C30-C32, C00-C14, C30-C32, C390, CO00-C14, C30-C32,
C390, C399 C399, C760, C770, C809 C390, C399, C760

Thorax

Ben, leder och ledbrosk
Hud, annan bindvéav

Buk

Brost
Vulva

Kvinnliga kédnsorgan

Penis

Prostata

Testikel, mm.

Njure och njurbdcken
Urinledare, bl&sa och urinrdr

Oga, hjarnan och andra de-
lar av centrala nervsystemet

Tyroidea och endokrina kort-
lar

Hematologiska maligniteter

Annan och ofullstandigt angi-

ven lokalisation, samt sekun-
ddéra tumorer

C33-C38, C398-C399,
C45

C40-C41
C43-C44, C46, C49
C15-C26, C48

C50
C51, C43-C44
C52-C58, C48

C60, C43-C44, C639
Cé1

C62, C630-C637, C639
C64-C65, C688-Cé89
C66-C689

Cé69, C70-C72, D32-D33,
D43

C73-C75, D35, D443-
D445

C81-C96, D450-D479
C76-C80

C33-C38, C398-C399,
C45, C761, C771, C809

C40-C41, C764-C765
C43-C44, C49

C15-C26, C48, C762,
C809

C50
C51, C43-C44

C51-C58, C451, C48,
C762-C763

C60, C43-C44, C639
Cé1

C62, C630-C637, C639
C64-C65, C688-Cé89
C66-C689

Cé69, C70-C72, C751-
C753

C73-C75

C81-C96, D450-D479
C00-C43, C45-C80

C33-C38, C398-C399,
C45, C761

C40-C41, C764-C765
C43-C44, C46, C49
C15-C26, C48, C762

C50
C51,C43-C44

C51-C58, C48, C762-
C763

C60, C43-C44, C639
Cé1

C62, C630-C637, C639
C64-C65, C688-Cé89
C66-C689

Cé69, C70-C72, C751-
C753, D32-D33, D43

C73-C75, D35, D443-
D445

C81-C96, D450-D479
C00-C43, C45-C80

Vad som bor anses vara en matchande diagnos kan bero pa den aktuella under-
sokningen. Till detta faktablad har matchande diagnoser definierats enligt Ta-
bell 1, och inte nddvéndigtvis kravt samma diagnoskod. En dodsorsak med tu-
mor med okant lage ansags till exempel matcha en bred grupp av diagnoser i

cancerregistret, och om det saknades en matchande registrering ddr, i patientre-
gistret. Notera att syftet med grupperingen i tabellen var att identifiera mat-
chande cancerfall, men ska inte anvandas for att gruppera diagnoser vid statistik.
Dddsfall med match i cancerregistret anses ha diagnos enligt ICD-O kod i detta
register, DCI enligt ICD10-kod fran patientregistret, och DCO enligt ICD10-kod
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for dodsorsaken. Det finns ofta flera matchande diagnoser/diagnostillfallen i pa-
tientregistret per dodsorsak; for DCI anvandes den senaste angivna matchande
diagnoskoden. | cancerregistret satts diagnosdatum som datum for den forsta
undersokningen i den vardkedja som ledde fram till diagnosen. For att emulera
detta for DCI anvandes inskrivningsdatum for det forsta vardtillfalle i patientre-
gistret da en matchande diagnos hade registrerats.

Bortfallet har minskat ndgot dver tid

Skattningen av det arliga totalantalet cancer i Sverige dkar med runt 5 % om
DCI adderas till cancer i cancerregistret. Som Figur 2 visar minskar andelen
cancer som skulle identifieras endast som DCI 6ver tid, vilket alltsa betyder att
tdckningen for dessa cancrar i cancerregistret blivit battre. Detta ska tolkas med
viss forsiktighet da det finns en storre efterslapning i cancer identifierat som DCI
med var algoritm, dar cancer registrerad som dodsorsak dateras till det ar da den
forsta bekraftande diagnosen satts i patientregistret. Mediantiden mellan forsta
diagnos i patientregistret och dédsdatum var 5,7 manader for DCI med dédsda-
tum under 2019, men spridningen var stor, forsta kvartilen 1,2 manader och
tredje kvartilen 40,7 manader. En 6ver tid forbattrad tackningsgrad i cancerre-
gistret syns dock &ven nar man grupperar DCI efter dodsar istéallet for diagnosar
(se Excelbilaga). Att det inte bara ror sig om en efterslapning i DCI framgar
ocksa av Figur 3, som visar antalet DCI och andelen DCI av alla dodsfall (oav-
sett orsak) per ar, daterat efter dodsdatum. Trenden &r &ven har nedgaende, men
mindre uttalad och utan den starka nedgangen de sista aren. Trenden mot mins-
kat bortfall sammanfaller med perioden da nationella cancerkvalitetsregister in-
forts for nastan alla cancertyper. Det far antas att det haft en positiv effekt pa
rapporteringsgraden och att det i hdg utstrackning har kompenserat for den mins-
kade rapporteringen fran kliniska obduktioner, som har gatt ned kraftigt i antal
sedan 1980-talet.

Figur 2. Antal cancerfall registrerade i cancerregistret och som DCI
Antal registrerade cancerfall per diagnosar
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Kalla: cancerregistret, dddsorsaksregistret, patientregistret, Socialstyrelsen
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Figur 3. Antal DCI per dédsar, och som andel av alla dédsfall
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Kalla: dédsorsaksregistret, cancerregistret patientregistret, Socialstyrelsen

Bortfallet ar olika stort for olika
cancertyper

Bortfallet varierar med tumdrens lokalisation och prognos. FOr benigna tumérer
ar bortfallet relaterat till att dédsorsaksintyg inte anvands som underlag som for-
vantat mycket lagt. Bland invasiva cancrar ar bortfallet mycket hogre for tumo-
rer med invéartes lokalisation, och bland tumdrtyper med kort forvantad dverlev-
nad. Tabell 3 visar andelen DCI per ICD10-avsnitt. Excelbilagorna innehaller
motsvarande antal uppdelat &ven for trestalliga ICD10-koder.

Bortfallet har som Figur 2 visar minskat over tid for total cancer, och detta
monster gar igen for de flesta lokalisationer. Exakta siffror redovisas i excelbila-
gan, och visar bland annat att 6kningen genom att l&gga till DCI {o6r ”Maligna tu-
morer i 6ga, hjrnan och andra delar av centrala nervsystemet” &r runt 17 % for
aren 2005 till 2008, men under 10 % sedan 2012. For vissa tumargrupper syns
dock inte ndgon nedatgéende trend, bland andra ligger "Maligna tumdrer i meso-
telial vavnad och mjukvdavnad” pa 15 till 20 % 6kning genom DCI under hela
perioden. DCI for “tumdrer med oséker eller okénd natur” har minskat dver tid,
men samtidigt har DCI med “Maligna tumorer med ofullstdndigt angivna, sekun-
déra eller ospecificerade lokalisationer” dkat.

Tabell 3. Okning i totalt cancerantal, 2005-2019, vid inklusion av DCI, per
lokalisation

Cancer CAN, DCI, Okning, DCO, Andel,
anc antal antal % antal %

Malign tumar i brostkortel 131214 1518 1.2 1909 1.5

Maligna tumérer i andningsorganen och

brésthélans organ 66311 7262 11 3172 4,8

Maligna tumérer i ben och ledbrosk 1197 146 12,2 145 12,1

Maligna tumérer i de kvinnliga kdnsorganen 44547 1102 2.5 1348 3

Maligna tumérer i de manliga kdnsorganen 158379 4326 2,7 1606 1
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Cancer CAN, DCI, Okning, DCO, Andel,
antal antal % antal %

Maligna tumérer i lymfatisk, blodbildande och

besldktad vévnad 60831 3571 59 1140 1.9

Maligna tumérer i I&pp, munhdla och svalg 16449 204 1.2 150 0.9

Maligna tumérer i matsmdltningsorganen 157653 17966 11,4 6193 3,9

Maligna tumérer i mesotelial (kroppshdle-

t&dckande) vévnad och mjukvévnad 6049 1094 18,1 374 6,2

Maligna tumérer i tyreocidea och andra endo-

krina kortlar 22960 261 1.1 141 0.6

Maligna tumarer i urinorganen 62527 3367 54 1201 1.9

Maligna tumérer i 6ga, hjdrnan och andra

delar av centrala nervsystemet 23718 2502 10,5 416 1.8

Maligna tumérer med ofullsténdigt angivna,

sekunddra och icke specificerade lokalisat-

ioner 17881 12042 67,3 7238 40,5

Melanom och andra maligna fumorer i huden 143558 1121 0.8 471 0.3

Tumorer av osdker eller okand natur 12218 3347 27,4 1138 9.3

Kalla: Cancerregistret, dddsorsaksregistret, patientregistret, Socialstyrelsen.

Slutsatser

Det svenska cancerregistret skiljer sig internationellt fran de flesta andra cancer-
register genom att inte ha en mekanism for att félja upp cancer som registrerats
som dddsorsak och, om ej tidigare registrerad, inkludera dessa i registret. | den
har undersokningen framgar att detta orsakar ett ytterligare bortfall pa ca 5 %
jamfort med om vi foljt upp dédsorsaksintyg enligt internationell praxis, men
bortfallet ar betydligt hégre for cancer med samre prognos och invartes lokalisat-
ion. Detta faktablad har beskrivit hur cancerregistrets data kan kompletteras ge-
nom en registerbaserad uppféljning av dédsorsaksintyg dar cancer som registre-
rats som dodsorsak och bekréftats av en foregaende diagnos i patientregistret. Vi
tror att detta ibland kan vara anvandbart vid vissa forskningsfragor och vid inter-
nationella jamforelser. Denna algoritm kraver for enskilda forskningsfragor av-
végningar t ex runt vad en matchande diagnos i de olika kéllorna innebér, och
vid vilken tidpunkt en cancer ska anses ha diagnostiserats. Cancerfall identifie-
rade pa detta satt saknar ocksa de uppgifter om histopatologisk diagnos, grund
for diagnosen, tumorutbredning, lymfkortelinvolvering och fjarrmetastaser vid
diagnos som ingar i cancerregistret. Tumorsjukdomar som identifieras pa detta
sétt genom registerlankningar omfattas inte heller av den rigorésa kvalitetskon-
troll som kannetecknar registreringarna i cancerregistret. Cancerregistret an-
vands till en lang rad forsknings- och utvarderingssyften, och anvandare bor av-
gora fran fall till fall om den ovan beskrivna algoritmen, eller en variant darav,
ar lamplig att anvanda fér den aktuella fragan man vill besvara.
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Mer information

Du hittar mer information om Cancerregistrets innehall och kvalitet har:
https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/alla-register/cancer-
registret/

Kontakt:

Almir Cehajic (statistik- och innehallsfragor)
Telefon: 075-247 33 17

E-post: almir.cehajic@socialstyrelsen.se

David Petterson (statistik- och innehallsfragor)
Telefon: 075-247 31 26
E-post: david.pettersson@socialstyrelsen.se

Thomas Frisell (statistikfragor)
Telefon: 075-247 46 79
E-post: thomas.frisell@socialstyrelsen.se
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