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Kreftregisteret 

> Opprettet i 1951 

> Finansiert med eget kapittel over statsbudsjettet, 

og er et underforetak til Oslo Universitetssykehus 

HF 

> Samle inn opplysninger om all kreft i  Norge 

(Kreftregisterforskiften); hvert år mottar vi 
> Over 220 000 meldinger relatert til kreftsykdom 

> Ca 25 000 nydiagnostiserte krefttilfeller  

> Formål: Etablere viten og spre kunnskap som kan 

bidra til å redusere kreftsykdom 

> Drifte screeningprogrammer mot kreft 

> Ca 150 ansatte 

 

 



Kreftregisterets insidensdatabase 

 Første registreringer i 1952 

 ”Komplett” fra 1953 

 Antall (pr 27.09.2011) 

 Antall pasienter:   1 222 602 

 Antall sykdomstilfeller:  1 496 421 

 Antall meldinger:   3 612 896 

 Basis for den årlige publikasjonen ”Cancer in 

Norway” 

06/10/2011 



Viktige hendelser i livet,  
Sett fra Kreftregisterets perspektiv 



Kreftregistrering i Norge 

Patologiremisser 

Dødsattester Sykehusenes pasient- 

administrative data /NPR 

Kliniske meldinger 



Tradisjonell kreftregistrering 

Focus of  

primary diagnosis 

K: Clinical report 

P: Patology report 

D: Death certificate 



Prinsipper for registrering 

> Flere informasjonskilder som er uavhengig 

av hverandre 

> Førstehåndsinformasjon 

> Kontinuerlig innsamling av informasjon 

> Koding og registering etter anerkjente 

kodeverk 

 



Tradisjonell kreftregistrering 

Focus of  

primary diagnosis 

K: Clinical report 

P: Patology report 

D: Death certificate 



Kvalitet i registering 

> Komparabilitet 

> Over tid 

> Mellom geografiske områder 

> Kompletthet 

> Validitet 

> “Timeliness” 

 

> Se “Cancer in Norway 2006. Special issue: Data 

quality at the Cancer Registry og Norway”  

 



Datakvalitet - Meldingsgrunnlag 

> 4 meldinger i snitt per sykdomstilfelle 

> Andel basert kun på dødsattest < 1 % 

> Komplettheten er estimert til 98.8 % for all kreft samlet 

Histological exam

Cytology

Surgery

X-ray

Clinical exam only

Death certificate only

Other
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Kvalitetsregister på kreftområdet 

Diagnosis 

Start of primary 

 treatment 
End of primary 

 treatment 

Time of relapse 
Time of metastatic disease 

D: Diagnostic report 

S: Surgery report 

R: Radiotherapy 

C: Chemotherapy report 

H: Hormonal therapy report 

P: Patology report 

D: Death certificate 

N: Patient register report 



Overordnet arkitektur for 
kvalitetsregistre 

Innregistering 
Funksjonell 

registerdrift 

Rapportering 

og utlevering 

Meldingsutvikling/Innholdsdefiniering 



Innregistrering. Informasjonstyper 

Ustrukturerte Strukturerte 

Spesifikke ? Egen melding 

(Kirugisk behandling, 

brystkreft) 

Uspesifikke Kopi av tekstinformasjon, 

med annet formål en 

registeret 

(Patologiremisse) 

Melding tiltenkt annet 

register eller formål. 

(DÅR) 



Funksjonell registerdrift 

• Funksjonell registerdrift– Arbeid som utføres av medarbeiderne ved de ulike 

kvalitetsregistrene. Arbeidet omfatter blant annet registrering, koding, 

kvalitetssikring og tilordning av meldinger til sykdomstilfeller. 

MRS
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Fastsettelse av diagnosedato 



Løsningsarkitektur 

Løsningen

DB(s)

Automatisk transport 

av meldinger
(ebXML over SMTP, 

sFTP, WebService)

Eksterne 

datakilder

Temp 

DB

Løsningsadministrasjon

Logging & 

auditting

Rolle mngt Bruker mngt

Error mngt

Register 

mngt

Mottak og pre-prosessering

Mottak

Samtykke 

mngt

Validering

Kryptering

Sortering

Datakilder

Individuell kvalitetsregister-

funksjonalitet 
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Pasient 
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Intern 

konsultasjon

Medisinsk 

koding
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Funksjonell oversikt for løsningen 

Løsningen

Interne prosesser

Fellesregister 

funksjoner

Kvalitetsregister funksjoner

Administrative
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tjenester
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Kvalitetsregister-

medarbeider

Løsnings-

administrator

Felles nasjonal 

pasientID

Folkeregister

Felles nasjonal 

pseudonymisering / 
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Prosessoversikt  



Mottak og pre-prosessering av meldinger  

> Validering – formatet og innholdet i den mottatte XML meldingen blir kontrollert opp mot et sett med valideringskriterier, for eksempel; 

> Er det en velformatert XML? 

> Kommer den fra en autorisert datakilde? 

> Skal den til et kvalitetsregister som administreres via Løsningen? 

> Er meldingen i samsvar med den nyeste/gjeldende XML definisjonen for den meldingstypen? 

> Har alle obligatoriske felt i meldingen en verdi? 

> Er fødselsnummeret et ekte fødselsnummer? Stemmer navnet i meldingen med det tilknyttet til fødselsnummeret? 

> .. og flere lignende kontroller. 

> Dersom det er aktuelt kan eventuell sletting av ubrukte felt gjøres i denne prosessen for å redusere datamengden. 
> Kryptering – sensitive felt i meldingen blir deretter kryptert 

> I de mottatte XML meldingene skal primært fødselsnummer være identifikator. Dette feltet, samt eventuelt feltene navn og adresse, må krypteres internt.. 

> Løsningen må potensielt oppfylle krav om å kunne støtte en ekstern/intern pseudonymforvalter i fremtiden. [FOR DISKUSJON] 

> Avhengig av datakilden og mottakerregisteret kan noen meldinger allerede ankomme Løsningen kryptert eller anonymisert. I dette tilfellet hopper man over krypteringssteget. Men den 
forhåndskrypterte meldingen må likevel kunne kobles mot det interne krypteringssystemet og med andre mottatte meldinger angående den samme pasienten.  

> Sortering - meldingen blir deretter evaluert opp mot et sett av sorteringskriterier, og assosiert med et spesifikt fellesregister og om nødvendig med et kvalitetsregister innenfor fellesregisteret. Her skifter fokuset fra meldingsnummer til 
den tildelte sorteringsgruppen. 

> Flere felt i XML-meldingen blir lest og sammenlignet med et sett med kriterier for å avgjøre nøkkelinformasjon som 
> Hvilket register meldingen tilhører 

> Hvilken meldingstype det, for å danne riktig sorteringsgrunnlag 

> <andre relevante kontroller> 

> I tillegg kan enkle logiske operasjoner gjøres i sorteringsprosessen, avhengig av registerbehov. For eksempel vil det for Kreftregisteret her være aktuelt å konvertere SNOMED til ICD-O 
koder.  

> Samtykke håndtering – Dersom meldingen krever et samtykke vil Løsningen først undersøke om samtykket allerede er mottatt. Dersom dette ikke er tilfelle vil meldingen bli overført til en midlertidig database (Temp DB), hvor den blir 
værende inntil Løsningen mottar det tilhørende samtykket. Dette vil forsikre at meldinger uten nødvendig samtykke ikke blir synlig for registermedarbeiderne, samt at meldingene ikke ved et uhell kan inkluderes i rapporter.  

> Lagring og kø – ved fullførelse av pre-prosessering er validerte, krypterte og sorterte meldinger nå lagret i Løsningens database.  

> Av sikkerhetshensyn bør/skal ikke meldinger lagres lokalt i Løsningen før de er kryptert 

> Avhengig av hvilket register meldingene tilhører, kan det være nødvendig å benytte en kø for videre manuell prosessering. Dette kreves for eksempel i Kreftregisteret, hvor alle meldinger må 
gjennom manuell medisinsk koding samt ytterligere prosessering. En kø for å holde oversikt over neste prioriterte melding/pasient som skal gjennomgås for de ulike kvalitetsregistrene er 
dermed nødvendig. For registre som ikke krever tilsvarende prosessering av meldingene, vil ikke nødvendigvis en slik kø være aktuell. 

 



Forholdet behandlingsrettet helseregister (EPJ)  
vs behandlingskvalitetsregister 

> Samme data 

> Ulike bruk 



Forholdet behandlingsrettet helseregister (EPJ)  
vs behandlingskvalitetsregister 

Miettinen OS. Evidence in medicine: invited commentary [editorial]. Can Med Assoc J. 1998;158(2):215-21. 


