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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 ar mottar vi
> QOver 220 000 meldinger relatert til kreftsykdom
> Ca 25 000 nydiagnostiserte krefttilfeller

Formal: Etablere viten og spre kunnskap som kan
bidra til & redusere kreftsykdom

Drifte screeningprogrammer mot kreft
Ca 150 ansatte



Kreftregisterets insidensdatabase

» Fgrste registreringer 1 1952
"Komplett” fra 1953
Antall (pr 27.09.2011)

= Antall pasienter: 1222 602
= Antall sykdomstilfeller: 1496 421
= Antall meldinger: 3612 896
= Basis for den arlige publikasjonen "Cancer in
Norway”
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Viktige hendelser i1 livet,
Sett fra Kreftregisterets perspektiv

Event Birth Diagnosis Death
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Tradisjonell kreftregistrering

Event Primary treatment
Diagnostic work-up
|

Local relaps

Metastasies Death
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K: Clinical report
P: Patology report
D: Death certificate



Prinsipper for registrering

> Flere informasjonskilder som er uavhengig
av hverandre

> Fgrstehandsinformasjon
> Kontinuerlig innsamling av informasjon

> Koding og registering etter anerkjente
Kodeverk
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Tradisjonell kreftregistrering

Event Primary treatment
Diagnostic work-up
|

Local relaps

Metastasies Death
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Kvalitet | registering

> Komparabllitet
> Qver tid
> Mellom geografiske omrader

> Kompletthet
> Validitet
> “Timeliness”

> Se “Cancer in Norway 2006. Special issue: Data
guality at the Cancer Registry og Norway”
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Datakvalitet - Meldingsgrunnlag

[ Histological exam

O Cytology

O Surgery

W X-ray

O Clinical exam only

W Death certificate only
@ Other

> 4 meldinger i snitt per sykdomstilfelle
> Andel basert kun pa dgdsattest < 1 %
> Komplettheten er estimert til 98.8 % for all kreft samlet
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Den integrerte kreftregistermodellen
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Kvalitetsregister pa kreftomradet

Event Primary treatment .
Diagnostic work-up Local relaps Metastasies Death
| | L ] | I S| -
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Diagnosis Time of metastatic disease

Start of primary

treatment End of primary
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Time of relapse

D: Diagnostic report

S: Surgery report

: Radiotherapy

: Chemotherapy report

: Hormonal therapy report
: Patology report

: Death certificate

. Patient register report
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Overordnet arkitektur for
kvalitetsregistre

Innregisterin Funksjonell Rapportering
- < registerdrift 0g utlevering

Meldingsutvikling/Innholdsdefiniering
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Innregistrering. Informasjonstyper

Spesifikke ? Egen melding
(Kirugisk behandling,
brystkreft)
Uspesifikke Kopi av tekstinformasjon, Melding tiltenkt annet
med annet formal en register eller formal.
registeret (DAR)

(Patologiremisse)
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Funksjonell registerdrift

 Funksjonell registerdrift— Arbeid som utfgres av medarbeiderne ved de ulike
kvalitetsregistrene. Arbeidet omfatter blant annet registrering, koding,
kvalitetssikring og tilordning av meldinger til sykdomstilfeller.
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Fastsettelse av diagnosedato

Kvalitet
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Palpasjon Mammografi FNAC Biopsi Operasjons-
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Lasningsarkitektur

Mottak og pre-prosessering Individuell kvalitetsregister-
) funksjonalitet
Automatisk transport
Datakilder gt % Mottak < > _ —
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Intern
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Funksjonell oversikt for lasningen
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Prosessoversikt
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Melding

(ebXML)

Pre-prosessering

Meldingsprosessering
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Mottak og pre-prosessering av meldinger

Temp
> DB
Samtykke
Nei ¢ mangler -
XML-meldin - . . e Samtykke
91 Validering Kryptering > Sortering I T Jam| Y
management Samtvik
am e
Behov for Krever mid Y
! OK
kryptering? samtykke?
=
Nei » DB
> Validering — formatet og innholdet i den mottatte XML meldingen blir kontrollert opp mot et sett med valideringskriterier, for eksempel; T
> Er det en velformatert XML?
> Kommer den fra en autorisert datakilde?
> Skal den til et kvalitetsregister som administreres via Lasningen?
> Er meldingen i samsvar med den nyeste/gjeldende XML definisjonen for den meldingstypen?
> Har alle obligatoriske felt i meldingen en verdi?
> Er fadselsnummeret et ekte fgdselsnummer? Stemmer navnet i meldingen med det tilknyttet til fadselsnummeret?
> .. og flere lignende kontroller.
> Dersom det er aktuelt kan eventuell sletting av ubrukte felt gjgres i denne prosessen for & redusere datamengden.
> Kryptering — sensitive felti meldingen blir deretter kryptert
> | de mottatte XML meldingene skal primzert fedselsnummer veere identifikator. Dette feltet, samt eventuelt feltene navn og adresse, ma krypteres internt..
> Lasningen ma potensielt oppfylle krav om & kunne stgtte en ekstern/intern pseudonymforvalter i fremtiden. [FOR DISKUSJON]
> Avhengig av datakilden og mottakerregisteret kan noen meldinger allerede ankomme Lgsningen kryptert eller anonymisert. | dette tilfellet hopper man over krypteringssteget. Men den
forhandskrypterte meldingen mé likevel kunne kobles mot det interne krypteringssystemet og med andre mottatte meldinger ang&dende den samme pasienten.
> Sortering - meldingen blir deretter evaluert opp mot et sett av sorteringskriterier, og assosiert med et spesifikt fellesregister og om ngdvendig 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 & avgjgre ngkkelinformasjon som
> Hvilket register meldingen tilharer
> Hvilken meldingstype det, for & danne riktig sorteringsgrunnlag
<andre relevante kontroller>
> Itlllegg kan enkle logiske operasjoner gjeres i sorteringsprosessen, avhengig av registerbehov. For eksempel vil det for Kreftregisteret her veaere aktuelt & konvertere SNOMED til ICD-O
koder.
> Samtykke h&ndtering — Dersom meldingen krever et samtykke vil Lesningen farst undersgke om samtykket allerede er mottatt. Dersom dette ikke er tilfelle vil meldingen bli overfart til en midlertidig database (Temp DB), hvor den blir
veerende inntil L@sningen mottar det tilherende samtykket. Dette vil forsikre at meldinger uten ngdvendig samtykke ikke blir synlig for registermedarbeiderne, samt at meldingene ikke ved et uhell kan inkluderes i rapporter.
> Lagring og ke — ved fullfgrelse av pre-prosessering er validerte, krypterte og sorterte meldinger n lagret i Lgsningens database.
> Av sikkerhetshensyn bar/skal ikke meldinger lagres lokalt i Lasningen far de er kryptert
> Avhengig av hvilket register meldingene tilharer, kan det veere nadvendig & benytte en ke for videre manuell prosessering. Dette kreves for eksempel i Kreftregisteret, hvor alle meldinger ma

giennom manuell medisinsk koding samt ylterhgere prosessering. En ke for & holde oversikt over neste prioriterte melding/pasient som skal gjennomgas for de ulike kvalitetsregistrene er
dermed ngdvendig. For registre som ikke krever tilsvarende prosessering av meldingene, vil ikke ngdvendigvis en slik kg vaere aktuell.
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Forholdet behandlingsrettet helseregister (EPJ)
vs behandlingskvalitetsregister

> Samme data
> Ulike bruk
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Forholdet behandlingsrettet helsereqister (EPJ)
vs behandlingskvalitetsregister
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Fig. 1: Evidence far seftmg the diagnastic probability (F) for a parbicular illness (1.
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