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SAMMENDRAG

Det har veert en rivende utvikling i samfunnet de siste 10 ar som ogsé har affisert Kreftregisteret. Befolk-
ningen har okt, krefttilfeller likesa, og digitale prosesser har gjort store sprang. Samtidig er det en forventing
om at resultater fra Kreftregisteret om kreftforekomst, overlevelse, samt detaljer om helseforetakenes
diagnostikk og behandling av kreft skal offentliggjeres stadig tidligere. I tillegg er det et skende behov for
at Kreftregisteret far ut resultater fra mer kompliserte analyser av kreftdata raskt, og en forventning om at
data skal kunne klargjores raskt til utlevering for bruk i forskning.

Hvordan har denne utviklingen pévirket Kreftregisteret? Hvilke endringer har skjedd internt for at vi skal
henge med, og helst ligge litt foran? Krefttall for kunnskap er dagens visjon — hvordan har vi fatt til det de
siste ti arene? I denne artikkelen oppsummeres noen av endringene.

Ursin G. Cancer Registry of Norway — full speed ahead. Developments over the past decade.
Nor J Epidemiol 2022; 30 (1-2): 155-160.

ENGLISH SUMMARY

There has been a rapid development in society over the past decade, which also has affected the Cancer
Registry of Norway. The population has increased and so has the number of cancer cases. Digital processes
have made giant leaps both inside and outside the Registry. At the same time as this development, there has
been an increasing expectation that results from the Registry be published earlier and earlier in the year.
There is also a growing need for the Cancer Registry to provide results from more complex analyses of
cancer data rapidly, and for researchers to be able to access data for research quickly.

How has this development affected the Cancer Registry? Which changes have taken place at the registry
for us to keep up, and preferably be a little ahead of the development? The Cancer Registry’s vision is,
directly translated: cancer counts for knowledge. How have we achieved that over the past ten years? In this
article, some of the changes that have taken place are summarized.
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OKNING I ANTALL KREFTTILFELLER

Hvert ar de siste ti arene, har Kreftregisteret i presenta-
sjonen av nye krefttall lagt vekt pa a gi et realistisk og
saklig bilde, som stort sett mé& oppfattes som berolig-
ende. Kreftraten er stabil, har vi sagt. Med dette mener
vi at over de siste ti arene har de aldersstandardiserte
insidensratene vert relativ stabile. Tall fra Kreft-
registerets statistikkbank STINE (1) tyder pd en liten
reduksjon i raten hos menn (fra 2011 til 2021).

For vére kollegaer som arbeider i den kliniske delen
av helsevesenet, bade i sykehus og i allmennpraksis,
kan en slik fremstilling virke lite dekkende for deres
virkelighet. Selv om kreftraten har vert relativ flat, har
antallet nye krefttilfeller okt jevnt og trutt. Fra et arlig
tall pa ca. 30 000 nye krefttilfeller for ti ar siden, ligger
antallet for 2021 pa 37 000. Antallet har altsé ekt med
over 20% pé ti ar. Hovedarsakene er at vi blir flere men-
nesker totalt, og serlig flere eldre, og kreftforekomsten
oker markant med alderen.

Denne okningen har krevd effektivisering av bade
diagnostikk og behandling, samtidig som diagnostikken
har blitt mer avansert og behandlingen mer komplisert.
Spesialisthelsetjenesten har et stort press, og sentrale
omréader som patologi og radiologi (bildediagnostikk)
blir fort flaskehalser.

For Kreftregisteret betyr ekningen i antall krefttil-
feller at mer informasjon skal kodes, analyseres og tol-
kes. Infrastrukturen i Kreftregisteret mé da henge med i
svingene. Samtidig er et nert samarbeid med diagnos-
tiske og kliniske miljoer helt nedvendig for at statistik-
ken skal gi reell og nyttig kunnskap. Hvordan har utvik-
lingen egentlig vart i Kreftregisteret det siste tidret?

RASKERE KODING AV FLERE KREFTTILFELLER

Omlegging av koding og etterslep

Det har veaert et viktig mél for Kreftregisteret at tallene
skal vaere s ferske som vi synes er faglig forsvarlig. En
omlegging av kodingen medferte at 2009-tallene forst
ble utgitt i juni 2011. Dette etterslepet ble dratt med
videre. Et hovedmal i Kreftregisterets strategi for 2011—
2015 var derfor & ta inn etterslepet i kodingen. Moderni-
sering av driften var helt nedvendig for & fa dette til.

Fra papir til elektroniske kreftmeldinger

Kreftregisterets hovedkilder er kliniske meldinger og
patologirapporter som oversendes Kreftregisteret uav-
hengig av hverandre. Frem til 2010 kom alle kliniske
meldinger inn til Kreftregisteret pa papir. Finansiering
fra Rosa Sleyfe-aksjonen og Kreftforeningen til et
nasjonalt kvalitetsregister for brystkreft var viktig for



156

utviklingen av de forste elektroniske meldingene. Det
ble lagt opp til at alle kliniske meldinger matte sendes
elektronisk. I april 2011 mottok Kreftregisteret den
forste elektroniske kreftmeldingen fra et helseforetak.
Det virkelige gjennombruddet kom é&ret etter; I lopet av
2012 kunne kliniske meldinger sendes inn elektronisk
for de fleste kreftformer via Norsk Helsenett, og flere
helseforetak begynte samme ér & sende sine meldinger
elektronisk. Hovedandelen (85%) var imidlertid frem-
deles pé papir. I 2013 kunne alle kliniske meldinger
meldes inn elektronisk og mottas i Kreftregisterets Elek-
troniske MeldeTjeneste (KREMT). Fra 2016 aksepterte
Kreftregisteret kun elektroniske kliniske meldinger. To
helseforetak startet innsending av patologirapporter
elektronisk i 2013 — dog som bildefiler. Tre ar senere
kom fremdeles over halvparten av patologimeldingene
pa papir. Det siste aret har under 20% av meldingene
kommet pa papir, og fra sommeren 2022 sender alle
patologilaboratorier inn remisser elektronisk.

Ny IKT-plattform

Kreftregisterets Nye Elektroniske IKT-Plattform
(KNEIP) fikk finansiering i 2012. Dette arbeidet mulig-
gjorde en digitalisering av databehandlingen, med béde
sikrere handtering av elektronisk informasjon og mer
effektiv sammenkobling og kvalitetssikring av data.
KNEIP fungerer som et prosess-stettende system i mot-
setning til den gamle lgsning som var en ren database-
losning. Selve plattformen tok noen ar & utvikle, men i
2017 ble forste kreftform, lungekreft, overfert til
KNEIP. Deretter er de store kreftformene gradvis blitt
fort over, og arbeidet med & overfere data fra flere
gamle systemer til KNEIP ferdigstilles hesten 2022.
Sammen med utvikling av et metadata-system (ELVIS)
og en regelmotor (GURI) betyr det at Kreftregisteret har
fatt en moderne og sikker lgsning som vil fortsette &
effektivisere behandling av kreftdata.

Etterslep i koding innhentet

Ettersom flere kliniske meldinger kom inn elektronisk,
ble det gjennomfort interne IKT-moderniseringer og
digitalisering av kodeprosessen, og ved at koderne gjor-
de en ckstra innsats, hentet vi gradvis inn etterslepet. I
2015 ble krefttallene for 2013 publisert i mars og
resultatene for 2014 i desember. Denne trenden har
fortsatt, og krefttallene for 2021 ble gitt ut allerede 8.
juni 2022. Norge er med det kanskje raskest i verden
med & fa ut de nyeste krefttallene.

Noen ville nok gnsket seg en full argang med kreft-
tall bearbeidet og utgitt i januar aret etter. Alt er mulig,
men tallene blir mer komplett jo lengre tid vi tillater at
andre kilder kan fa melde inn. Vi trenger meldinger fra
helseforetak, men ogsé data fra Norsk pasientregister
(NPR) og Dadsarsaksregisteret for & komplettere infor-
masjon og kunne purre pa de meldingene som mangler.
En publikasjonsdato i juni betyr at krefttallene publise-
res for tallene fra Dadsérsaksregisteret er publisert for
samme ar.
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Neste skritt — digital patologi?

Kreftregisteret har i flere tidr samarbeidet med ulike
nasjonale akterer for & f& etablert strukturerte
standardiserte patologimeldinger. Dette arbeidet blir n&
viderefort i samarbeid med det nasjonale digitale
patologiprosjektet, med patologimeldinger tilknyttet
Tarmscreeningprogrammet som pilotprosjekt.

Persontilpasset medisin — nye markorer og nye
utfordringer

Det er et gkende behov for flere detaljer om molekyleer-
patologiske undersgkelser og biomarkerer. Det sier seg
selv at det er uhensiktsmessig & f& inn informasjon om
enkeltmutasjoner pa en PDF-fil. Ettersom sekvensering
av sterre deler av tumor-DNA blir en viktig del av diag-
nostikk og valg av behandling, vil denne informasjonen
matte komme inn elektronisk — standardisert og struk-
turert.

KVALITETSREGISTRE — KVALITETSSIKRING
AV DIAGNOSTIKK OG BEHANDLING

For 2012 hadde Kreftregisteret to kvalitetsregistre med
nasjonal status (tarmkreft og prostatakreft). Denne
benevnelsen er viktig, fordi "nasjonal status” innebaerer
noe finansiering fra det regionale helseforetaket som
huser registeret. I 2012 fikk 6 nye kvalitetsregistre nas-
jonal status (barnekreft, brystkreft, gynekologisk kreft,
lungekreft, lymfom, melanom), og dermed finansiering.
De forste arsrapportene pé de 8 kvalitetsregistrene ble
utgitt 1 2014. Etter dette har ikke Kreftregisteret fatt
flere registre med nasjonal status, til tross for at registre
for flere kreftformer er kommet langt, og behovet for
data fra disse registrene er stort. Dels for egen maskin,
og dels med finansering fra Kreftforeningen, ble det
likevel opprettet flere nye kvalitetsregistre (spiserer og
magesekk, pankreas, CNS, sarkom). Der Kreftforenin-
gen har bidratt med finansiering kan registrering, ana-
lyser og rapportering skje som pé de egvrige kvalitetsre-
gistrene med nasjonal status. Det er viktig at fagmiljeet
rundt kvalitetsregisteret utnytter resultatene godt, slik at
det fremstar som klart at nasjonal status ber innvilges.
Utgivelsen av resultater om utredning og behandling
pa sykehusniva for 8 kvalitetsregistre i 2014 var defini-
tivt spennende. Det ble klart at det var noen forskjeller
pa tvers av helseforetakene, for eksempel for definisjo-
nen av "fri reseksjonsrand" ved behandlet prostatakreft.
Debatten ble intens, men lererik. Det kan ta tid, men er
viktig & bruke samme definisjoner over hele landet nér
resultater skal sammenliknes bade pa langs og pé tvers.
En av dem som tidlig skjente potensialet ved at kvali-
tetsregistrene publiserte resultater pad sykehusniva, var
tidligere helseminister Bent Hoie. Han gjorde det klart
allerede 1 2013 at det var et ledelsesansvar i sykehusene
4 serge for god rapportering til registrene. Hoie mente
ogsd at rapporteringssystemet burde bli bedre. Var
tolkning av det — bade for og etter Haies oppfordring —
har vert strukturert elektronisk pasientjournal slik at
nasjonale registre kan fa overfort data semlest.
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I pavente av strukturerte journaler har det pagétt et
intenst arbeid for & bedre rapporteringsgraden. Kvalitets-
registrene og fagmiljoene har arbeidet malrettet med
dette for eyet. Vurderingen av fjordrets kvalitets-
registerresultater viser at fire av atte registre har inn-
rapportering pa over 90 prosent (2).

Hvert ar utgis i tillegg til &rsrapporter for hvert
kvalitetsregister ogsd minirapporter pa lokalt niva.
Resultater for hver region presenteres arlig av Kreft-
registerets kvalitetsregisteransvarlig pd de regionale
helseforetakenes fagdirektormeter. Dette er en stra-
lende mulighet for & informere om regionens resultater
og omrader som kvalitetsregistrenes fagrad har pekt ut
som forbedringsomréader i hver region.

BEHANDLING ER MER ENN KIRURGI

Kvalitetsregistre pa flere omrader ble startet av kirurger,
og utredningsmeldingene og kirurgimeldingene har hatt
en gkende og imponerende rapportering til Kreftregiste-
ret. Det har vaert betraktelig mer vanskelig & fa tak i
detaljer om onkologisk (medikamentell) behandling.
Mulige alternativer som ble diskutert, var om denne
informasjonen kunne hentes fra NPR eller fra andre sen-
trale helseregistre. Lovverket gir hjemmel for at sentrale
helseregistre kan sammenstilles for & lage statistikk,
men det er begrenset hvilke data NPR har om medika-
mentell kreftbehandling. Reseptregisteret har inntil
2022 vert pseudonymt, og det har derfor ikke vert en
mulig kilde til informasjon om kreftbehandling. Dette
vil endre seg nér registeret i 2022 blir omgjort til det
personidentifiserbare Legemiddelregisteret, men ogsa
dette registeret har manglet informasjon om medika-
mentell behandling gitt i sykehus.

INSPIRE-prosjektet, et privat-ideell-offentlig samar-
beid, ble derfor lansert varen 2019 for & kunne samle
inn og sammenstille informasjon om medikamentell
kreftbehandling gitt i sykehus (3). Dette samarbeidspro-
sjektet involverte 11 medisinske firma, Kreftforeningen
og Kreftregisteret. Prosjektet har vist at informasjon om
medikamentell kreftbehandling kan hentes fra syke-
husenes databaser og sammenstilles. I 2020 ble
INSPIRE-rapporten om lungekreft utgitt, og en
tilsvarende rapport for brystkreft ble gitt ut i april 2022.
I lopet av 2022 kommer ogsa en rapport om nyrekreft.

DEMOGRAFISKE ENDRINGER OG
PASIENTENES STEMME

Med gkende antall innvandrere har det blitt mer og mer
viktig & ta hensyn til informasjon om fedeland. Kreft-
registerets forskrift ble derfor endret i 2018. Fra og med
2019 har Cancer in Norway inneholdt statistikk om
kreft i henhold til fodeland. Det er enskelig at vére
nordiske kollegaer kommer etter, slik at vi kan utgi sam-
let statistikk for ulike innvandrergrupper i Norden.
Helserelatert livskvalitet, hvordan pasientene opp-
fatter behandlingen, har vert et viktig fokus for kvali-
tetsregistrene. Et pilotprosjekt pé prostatakrefti2017 ga
mye nyttig informasjon. Fra og med 2020 samler Kreft-
registeret inn data digitalt fra kreftpasienter med ny-

diagnostisert kreftsykdom i bryst, prostata, tarm eller
hud (melanom) (4). Disse pasientene, og kontrollgrup-
per med personer av samme alder og kjonn, men uten
den aktuelle kreftdiagnosen, inviteres na til en befolk-
ningsbasert helseundersgkelse om pasientrapporterte
utfallsmél (PROM) og pasientenes erfaring med helse-
tjenesten (PREM).

SCREENINGPROGRAMMENE OG UTVIKLING
DE SISTE TI AR

En styrke for de nasjonale screeningprogrammene pa
kreftomradet er at de er lokalisert ved Kreftregisteret,
og at kodingen av kreft som oppdages blant deltakere i
programmet kodes pd samme mate som annen kreft.
Den tette sammenkoblingen gjor det mulig & over-
vake/monitorere og kvalitetssikre programmene over
tid. Dette er viktig for & serge for at befolkningen blir
tilbudt deltakelse i trygge og meningsfulle screening-
programmer. Behovet for monitorering og kvalitets-
sikring er kommet sterkere frem de siste arene.

Etter hvert har det ogsa kommet et sterkere fokus pa
kvalitetsforbedring, informasjon og forskning som
basis for de endringer som gjeres. For detaljer henvises
til screeningprogrammenes nettsider og egne rapporter.
Noen hovedpunkter kommenteres her.

I Norge har vi inntil 2022 hatt to programmer:
Mammografiprogrammet og Livmorhalsprogrammet.
Begge screeningprogrammene har hatt en betydelig
utvikling de siste ti &rene. I 2011 var bildet dystert, det
var klart at administrasjon, drift og kvalitetssikring av
programmet ikke tilfredsstilte kravene i lovverket som
ble innfert fra 2001. Data var blitt fryst inntil de lov-
messige forholdene var avklart. Screeningprogram-
mene risikerte 4 miste verdifull informasjon, og det var
en risiko for at programmene matte legges ned.

Datatilsynet gai2011 Kreftregisteret noe tid til & lose
utfordringene. Davarende personvernombud ved OUS
fant lgsninger som var kompatible med lovverket og
gjennomferingen av programmene. Helse- og omsorgs-
departementet fikk foreslatt endringer i Helseregister-
loven som Stortinget vedtok juni 2013 (5). Samtykket
ble erstattet med en reservasjonsrett, og endringene fikk
tilbakevirkende kraft. Mammografiprogrammet og
Livmorhalsprogrammet kunne deretter igjen bruke data
i kvalitetssikring og forskning.

I Mammografiprogrammet ble data utlevert til store
forskningsprosjekter i regi av Norges forskningsrad for
& evaluere programmet. Konklusjonen foreld i sep-
tember 2015 (6).

Det ble gjort klart at fordeler (effekt pa dedelighet)
og ulemper (falskt positivt screeningresultat og over-
diagnostikk) viste at programmet fungerte slik man for-
ventet. Programmet har siden hatt fokus pa informasjon,
kvalitetssikring og forbedring, samt forskning. Det vik-
tigste har kanskje vert at mer og mer av programmets
drift er blitt basert pa reelle forskningsresultater av hva
som fungerer. Samtidig jobbes det kontinuerlig med
omrader som kan forbedre programmet, bade for
kvinnene og i et samfunnsperspektiv. De siste drene har
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det blitt gjennomfort flere prosjekter som skal skaffe
kunnskap om hvorvidt enda mer sensitive metoder bar
introduseres (tomosyntese), og om kunstig intelligens
kan avhjelpe radiologmangelen og gjere programmet
mer kostnadseffektivt. Programmet feiret sitt 25-
arsjubileum i 2022, og beskrev viktige resultater og
forskningsprosjekter i sin jubileumsrapport (7).

I Livmorhalsprogrammet matte effekten av HPV-
testing vurderes. Her var det ingen formell vurdering i
regi av Norges forskningsrdd, men flere forsknings-
prosjekter. Konklusjonen var i trdd med internasjonale
funn; HPV-testing var et effektivt tilskudd, sé& lenge tes-
ten var sensitiv nok. Krav til HPV-tester som kan brukes
i sekunderscreening ble gjort gjeldende fra 2012 (8).

Helsedirektoratet nedsatte en gruppe som utredet om
HPV-testing skulle erstatte cytologiscreening som
prim@rmetode. Dette ble det gitt klarsignal til, og HPV-
testing ble rullet ut — forst som randomisert implemente-
ring i fire provefylker fra 2015, deretter gradvis til hele
landet. I Helse Ser-@st ble utrullingen gjort samtidig
som et nytt laboratoriesystem ble innfert, og innen
utgangen av 2022 ber alle kvinner fra 34 ars alder fa
HPV-testing primert (9).

Livmorhalsprogrammet feiret 25-arsjubileum i 2021,
og arbeider videre med flere store oppgaver. Kvalitets-
sikring av cytologi (vanlig celleprove) er og forblir
viktig. Et ledd i arbeidet har vert & redusere antall
laboratorier i hver region som analyserer celleprover fra
livmorhals. Det har vert en stor omlegging, serlig i
Helse Ser-Ost. Andre viktige omrader som Livmorhals-
programmet har arbeidet med, har vert ekning av
oppmgtet, og hvordan man kan forbedre ulike deler av
programmet, fra initial prevetaking hos fastlegen til
kolposkopi hos spesialister. Det mé veare kvalitet i alle
ledd. Hjemmetesting med HPV-test fikk finansiering
over statsbudsjettet for 2022, og utvikles nd som et
alternativ, basert pa en rapport utarbeidet i 2021 (10).

En pilot pa et nasjonalt tarmkreftscreeningprogram
startet i Akershus, Buskerud og Ostfold i 2012, hvor
140 000 kvinner og menn skulle randomiseres til en av
to screeningmetoder: pavisning av okkult blod i avfe-
ring eller undersekelse med sigmoidoskopi. I september
2016 anbefalte Nasjonalt rad for kvalitet og prioritering
at det skulle opprettes nasjonal tarmkreftscreening, og
fra 2018 14 det midler i Statsbudsjettet til planlegging.
Ti &r etter starten pa pilotstudien, i mai 2022, og fire ar
etter at planleggingen av et nytt program ble satt i gang,
startet et nasjonalt screeningprogram for tarmkreft.
Programmet er ved oppstart basert pa test for okkult
blod i avferingen (11). Forelepige resultater fra pilot-
studien ble publisert i 2021(12) og viste blant annet at
deltakelsen var heyere blant dem som ble invitert til
screening med avferingspreve enn blant dem som ble
invitert til sigmoidoskopi.

FORSKNINGSMESSIG UTVIKLING DE SISTE TI AR
OG BRUK AV DATA FRA KREFTREGISTERET

I en evaluering av Norges forskningsrad i 2011 ble
Kreftregisteret vurdert til & vare en solid deltaker i
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forskning, men Kreftregisterets forskere tok i mindre
grad ledelsen pa store prosjekter. Over det siste tidret
har Kreftregisterets forskere tatt grep for i storre grad &
lede forskning, ofte i samarbeid med kollegaer i kli-
nikken. Antall eksternt finansierte prosjekter som er
ledet av Kreftregisterets forskere har gkt, noe som har
gitt bade flere artikler, flere PhD-stipendiater og post-
doktorer. Antall publikasjoner har over en tidrs periode
okt fra & ligge rundt ca. 100 til & ligge mellom 150 og
180. Forste- og sisteforfatterskap har okt med ca. 50%
fra rundt 40 i &ret til rundt 60.

Kreftregisterets forskning er over tid blitt gradvis
mer heterogen. Den dekker na dels klassisk epidemio-
logi (serlig studier av risikofaktorer og kreftforebyg-
ging), dels storre registerkoblinger/analyser (med fokus
pa farmakoepidemiologiske problemstillinger), dels
molekylaerbiologiske analyser (med bruk av Janus
serumbank og andre biobanker), dels HPV-forskning,
dels screeningepidemiologi og dels klinisk forskning
(med kvalitetsregisterdata). I tillegg er det blitt utfort
flere randomiserte kliniske studier, serlig relatert til
screening. Det samarbeides med en lang rekke forskere
nasjonalt og internasjonalt. Janus Serumbank har fra ca.
2015 vert en del av National Cancer Institute Cohort
Consortium, en samarbeidsarena for store kohortstudier
pa kreftomradet (13). Janus inneholder serumprover fra
over 300 000 individer, hvorav over 90 000 etter hvert
har utviklet kreft. En viktig utvikling for biobanken var
innkjop av et nytt fryselager, finansiert av Norges
forskningsrdd via Biobank Norge-prosjektet (14).

Samarbeidet med WHOs International Agency for
Research on Cancer (IARC) har alltid veert tett, bade pa
register- og forskningssiden. I 2018 ble Kreftregisterets
forskningsleder Elisabete Weiderpass valgt til direkter
for IARC (15).

Data fra Kreftregisteret brukes aktivt i forskning. I
2017 hadde Kreftregisteret over et tidr hatt over 3 000
utleveringer. Statistikkbanken STINE (1), som ble
lansert i 2018, har gjort noen utleveringer ungdvendig
ettersom mer kreftstatistikk er tilgjengelig via Kreft-
registerets nettsider. Data skal etter hvert utleveres fra
Direktoratet for e-helse (Helsedataservice), men selve
Helseanalyseplattformen er blitt satt p4 vent pa grunn
av Schrems II-utfordringer (16). Lett gjenfinnbare og
tilgjengelige metadata er likevel vesentlig, og har vaert
tilgengelig 1 Kreftregisterets metadatalgsning, ELVIS,
siden 2018 (17). Arbeidet med metadata pa registerdata
ble utfort som ledd i prosjektet Health Registries for
Research og Biobank Norge II — begge infrastruktur-
prosjekter finansiert av Norges forskningsrad.

Dels med egenfinansiering, og dels med finansiering
fra Direktoratet for e-helse, arbeider Kreftregisteret
med & utvikle et datavarehus som vil sikre mer effektiv
og sikker tilrettelegging av data til forskning og
evaluering.

Kreftregisteret deltar ogsd i et samarbeid med
Statistisk sentralbyrd og Sikt om trygg sammenstilling
av registerdata. Dette prosjektet (microdata.no) kan
sikre forskere raskere og bedre tilgang til statistikk,
ogsa innen helse (18).
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I tillegg er Kreftregisteret involvert i europeiske
forskningsprosjekter for & utvikle nye og sikre mater &
analysere dataanalyseplattformer. Fodererte, eller distri-
buerte, analyser er et system der de originale dataene
blir liggende sikkert i hvert enkelt lokale datasenter, og
det kun er resultatene av ulike opptellinger og analyser
som deles.

En annen mulighet er 4 utarbeide syntetiske datasett.
Der er det kunstig intelligens (KI) eller maskinlarings-
algoritmer som lager et datasett som har de samme sta-
tistiske egenskapene som i det originale datasett, men
uten at det finnes informasjon som kan knyttes direkte
til enkeltpersoner. Bruk av syntetiske datasett blir stadig
viktigere 1 prosjekter som ligger i grenselandet mellom
teknologiutvikling og kreftforskning.

NORDISK SAMARBEID —- NORDCAN

I 2019 overtok Kreftregisteret sekretariatet for
NORDCAN-databasen. Denne databasen, og visuali-
seringsverktoyet som er tilgjengelig pa nett (19) er
resultatet av et mangearig utviklingsarbeid ved kreft-
registrene i de nordiske land, IJARC og NCU. Sam-
arbeidet og databasen er viktig for overvékningen av
trender i1 kreftforeckomst over tid. Gjennom dette
samarbeidet er likheter og forskjeller mellom registrene
blitt mer tydelig (20).

NORDCAN-databasen er ogsa en kilde til andre
nordiske samarbeidsprosjekter, for eksempel om andel
krefttilfeller som kan unngés, for eksempel dersom
royking ble eliminert i alle nordiske land (21).

DATADELING INTERNASJONALT

Juridisk sett har datadeling med land utenfor E@QS vaert
utfordrende etter endringene i lovverket i forbindelse
med innferingen av General Data Protection Regulation
(GDPR) (22,23). Arbeidet med & finne forsvarlige
losninger som kan bedre mulighetene for internasjonalt
samarbeid om kreftforskning ogsé utenfor EU vil fort-
sette 1 lang tid. I 2021 sendte Kreftregisteret et forslag
til Datatilsynet for bruk av en ekstrem streng unntaks-
regel i GDPR for datadeling. Datatilsynet sa seg enig i
bruken av unntaket. Gjennomslaget her var viktig. Det
arbeides nd med & finne mater a kunne dele data pa med
foderale forskningsinstitusjoner i USA. Utfordringen er
& sikre europeiske borgeres rettigheter slik lovverket
tilsier. Samarbeid med National Cancer Institute har
veert viktig over mange ar, det mé fortsette.

KREFTREGISTERETS GEOGRAFISKE OG
ORGANISATORISKE PLASSERING

Kreftregisteret flyttet i 2015 fra Majorstuen til Monte-
bello, ved Radiumhospitalet. Det var en historisk «til-
bakeflyttingy til en bygning kort fra der Kreftregisteret
opprinnelig var lokalisert i starten for 70 ar siden. Det
er blitt kortere vei til en del klinikere, patologer og
basalforskning pa kreftomradet. Den fysiske narheten
har ogsé gjort Kreftregisteret mer inkludert i OUS pa
det organisatoriske niva. Dette ble enda klarere fra
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januar 2022: Styrets instruks ble endret, og Kreft-
registeret har nd kun et radgivende styre.

Okonomisk sett er midler over statsbudsjettet, men
ogsé eksterne prosjektmidler, helt vesentlig for Kreft-
registerets infrastruktur og aktivitet.

OPPSUMMERT OG VEIEN FREMOVER

Over det siste tidret har det bade vert en markant gkning
i antall krefttilfeller, men ogsa en enorm ekning i infor-
masjonen som rapporteres til Kreftregisteret. Dette har
kun vert mulig & hdndtere pa grunn av mer elektronisk
rapportering og bedre systemer til & handtere informa-
sjonsmengden internt. Kvalitetsregistrene har vist seg
viktige i & méle kvalitet og geografisk likhet i diagnos-
tikk og behandling. Dette har gjort innrapporteringen
bedre. Mer tidsner koding er ogsa en viktig forbedring.
Andre viktige elementer fremover er & fi samlet inn
informasjon regelmessig om medikamentell kreft-
behandling og biomarkerer, og tilby tjenester gjennom
et effektivt datavarehus, samt kunne gi ut resultater fra
komplekse analyser av kreftdata raskt.

Screeningprogrammene er vel integrert 1 Kreft-
registeret, og tilgang til kreftdata er viktig for & kunne
overvéke at programmene fungerer som de skal, og for
at effekten av screening skal kunne evalueres. Dette er
faktisk et viktig fortrinn internasjonalt. Samtidig er det
bade fra fagmiljoene og fra befolkningen en stadig for-
ventning om at screeningprogrammene skal bli bedre.

Forskning gir en viktig kvalitetssikring av Kreft-
registerets data. Kunnskap som opparbeides om endrin-
ger 1 samfunnet, er viktig for 4 kunne forsta og tolke
krefttrender. Iblant gir gjennomganger fra forskernes
side en klar indikasjon pé at noen forhold ma vurderes
eller endres. Pafallende trender i kreftforekomst eller
overlevelse kan for eksempel skyldes endringer i
screening, endringer i diagnostikk eller endringer i
koding over tid, og kunnskap og forstaelse er viktig a
kunne tolke data riktig. Det er derfor helt essensielt at
analytisk, registerfaglig og epidemiologisk kompetanse
arbeider sammen. I Kreftregisteret er kompetanse pa
epidemiologi, statistikk, ulike fagfelt innen medisin,
datakoding og organisering, screening, jus og informa-
tikk samlet under ett tak. Dette skaper muligheten for et
tett samarbeid mellom ulike faggrupper og disipliner. I
tillegg er det et naert samarbeid med eksterne klinikere,
patologer, radiologer, andre fageksperter, andre registre
og epidemiologiske/statistiske miljeer. Den interne
kompetansen sammen med det eksterne samarbeidet er
og har vaert en viktig suksessfaktor for Kreftregisterets
arbeid.

Fremover ser vi at analyser av kreftdata blir mer og
mer komplisert. Det & gjore kreftdata raskt tilgjengelig
kan veere nyttig, men mange sammenhenger og samspill
er sa komplekse at en raskere tilgjengeliggjoring ikke
nedvendigvis vil gi god informasjon eller gkt bruk av
dataene. Det er derfor et stort behov for faglig solid
kreftstatistikk, og vi ser at vi md bygge ut analyse-
kapasitet for & kunne tilfredsstille dette behovet. Vi
onsker & kunne tilby mer statistikk, mer kunnskap, og &
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produsere betydelig mer statistikk sammen med andre  digitale endringer, men ogsa av nye forventninger til

helseregistre. Forskningen som utferes ved Kreft-  bedre helse, bedre informasjon og sterre bruk av data til
registeret vil fortsatt fokusere pa forebygging, men ogsa  forskning. Vi forventer at denne utviklingen vil fortsette
pa en rekke klinisk relevante problemstillinger. i tiden fremover. Krefttall for kunnskap kan derfor vare

Totalt sett har det siste tidret veert preget av store  en god visjon ogsa for det neste tidret.
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