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Kronikk

Eget register for kolorektal kreft

Kliniske pasientregistre med komplette nasjonale populasjoner gjor
det mulig & beskrive sykdommer og sykdommers forlgp fullstendig.
R.J. Heald uttalte nylig som opponent ved en disputas for en doktor-
grad utgaende fra det norske Rectumcancerregisteret: «Dere nord-
menn vet ikke hvor heldige dere er som har et landsomfattende
rectumcancerregister og kreftregister. | Storbritannia vil vi aldri 4 til

noe liknende.»

Colorectalcancerregisteret ble formelt stiftet i februar 2006, og data-
innsamlingen startet opp i januar 2007. Registeret er en utvidelse
av Rectumcancerregisteret. Viktig synergieffekt oppnas ved at registre-
ringen i Colorectalcancerregisteret samkjeres med meldingen fra Kreft-
registeret til en kombinert klinisk, patologisk og epidemiologisk melding.
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Kreftregisterets s@rstilling bestar blant
annet i at man der siden 1953 har registrert
kreftdiagnoser i en komplett nasjonal
populasjon. Sa vidt vi vet har dette ingen
parallell i noe annet land. Arbeidet med
innsamling av disse dataene er meget
krevende.

Klinikere flest er fullt klar over hvor lett
det er & glemme den obligatoriske kreftmel-
dingen til fordel for andre oppgaver i en
travel klinisk hverdag. Kun en tredel av de
kliniske meldingene kommer uoppfordret
til Kreftregisteret. Komplementaere kilder
er ngdvendig for ngyaktigere registrering.
Obligatoriske patologirapporter, matching
med det pasientadministrative systemet
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(PAS) og dedsarsaksregisteret ved Statis-
tisk sentralbyra bidrar til den nermest kom-
plette registrering av alle kreftdiagnoser

i dette landet. Hver melding gér gjennom et
detaljert kontrollsystem. Ved avvik mellom
de forskjellige datakildene blir det inn-
hentet tilleggsinformasjon etter bestemte
regler. Hovedformalet til Kreftregisteret er
a fremskaffe informasjon om forekomst,
dedelighet og overlevelse av kreftsyk-
dommer.

Rectumcancerregisteret

Enkelte klinikere sa potensialet som 14 i

a bygge videre pé den solide plattformen
Kreftregisteret hadde utviklet, og tok i 1993
initiativet til & etablere et nasjonalt rectum-
cancerregister med egen referanse- og sty-
ringsgruppe. I forbindelse med oppstart av
Rectumcancerregisteret ble total mesorektal
eksisjon innfert som kirurgisk behandling
over hele landet. Forventningene var at slik
harmonisering og modernisering av
pasientbehandlingen ville fore til en
vesentlig forbedring av behandlingsresulta-
tene. Lokale residiv og feméarsoverlevelse
var de viktigste endepunktene. Malset-
tingen var den gang som i dag at Rectum-
cancerregisteret skal veere et klinisk register
med sa god datakvalitet at det faktisk er
mulig & si noe sikkert om behandlingskvali-
teten ved norske sykehus.

Ved registeret har man etter hvert
arbeidet frem registreringsprosedyrer og
malemetoder, analyser og en standard rap-
porteringsmal. Det har veert akseptert at
dette gir feerre kilder til skjevhet enn om

hvert sykehus skulle lage sine egne kvali-
tetsmdl og sine egne rapporter. Sykehusene
har fétt rapporter om resultatene fra egen
avdeling sammenliknet med landsgjennom-
snittet.

Det er i dag ingen tvil om at Rectum-
cancerregisteret er blitt klinikernes register,
med en unik legitimitet i fagmiljoene. Mye
av nekkelen til suksessen mener vi ligger
i modellen for organisering og styring av
registeret. Spesielt tror vi referansegrup-
pens sammensetning gir den bade faglig
og geografisk legitimitet. Gruppens med-
lemmer er viktige kontaktformidlere
mellom registeret og fagmiljeene ved de
forskjellige sykehusene. Referansegruppen
har veert en viktig arena for nye ideer og
planlegging av nye forskningsomrader.
Stipendiatene fir i motene tilbakemelding
pa sine arbeider, og strategier for fremtidige
arbeidsomrader legges.

Nar analyser og forskningsresultater
foreligger, har disse flere ganger dannet
grunnlag for revisjon av gjeldende nasjonal
praksis innen behandling av rectumcancer.
Et eksempel pé dette var revisjon av indika-
sjonen for adjuvant strdlebehandling fra
februar 2005. Analyser av Rectumcancerre-
gisterets data viste at de pasientene der det
ifolge den preoperative MR-undersokelse
var under 3 mm avstand fra kreftvevet til
antatt reseksjonsrand, var tjent med preope-
rativ straling. Referansegruppen utarbeidet
da forslag til Norsk Gastrointestinal Cancer
Gruppe (NGICG) om nye anbefalinger, som
nd inngdr i den nasjonale veilederen for
behandling av rectumcancer (1). Retnings-
linjene ble implementert meget raskt
gjennom registerets kontaktnett av kirurger,
onkologer, patologer og radiologer.

De konkrete resultatene fra Rectum-
cancerregisteret er etter hvert kjent utenfor
det enkelte fagmilje (2). Etter 15 ar med
datainnsamling og fire interimsanalyser
ser vi at raten for lokalt residiv er mer enn
halvert, det er gkt overlevelse, og behand-
lingen av rectumcancer er sentralisert til
30 sykehus, mot tidligere 55. Den vitenska-
pelige aktiviteten har til na resultert i tre
doktoravhandlinger, og fire stipendiater er
for tiden i gang med doktorgradsarbeidet.
Internasjonalt har arbeidet vakt oppsikt,
spesielt pa grunn av at registeret omfatter en
nasjonal populasjon.

Colorectalcancerregisteret
Rectumcancerregisteret ble sett pa som
sé vellykket at strukturen var verdt a bygge
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videre pa. I februar 2006 ble en milepael
nédd da Rectumcancerregisteret og Kreft-
registeret befestet sitt samarbeid ytterligere
via egne statutter i det nye Colorectalcancer-
registeret. Frem til da hadde det foregétt en
dobbelregistrering med forskjellige skjemaer
til Kreftregisterets hoveddatabase og Rec-
tumcancerregisteret for hver pasient med
rectumcancer. En rasjonaliseringsgevinst
i samordning var dpenbar. Parallelt med dette
arbeidet startet et arbeid med a legge vekt pa
kvaliteten av coloncancerbehandlingen.
Coloncancer er den tredje hyppigste
kreftform i Norge, det er omtrent 2 200 nye
tilfeller arlig (3). Vi vet at det er forskjeller
i behandlingsresultatene sykehusene
imellom. For eksempel viser data fra Kreft-
registeret at femarsoverlevelsen varierer fra
30 % til 90 %. Dette kan skyldes at man ved
noen sykehus er dyktigere enn andre, men
det trenger ikke bety annet enn at man noen
steder er gode til & selektere, mens andre
sykehus ma ta imot de dérligste pasientene
med mest fremskreden sykdom. Et nasjo-
nalt klinisk register som Colorectalcancer-
registeret vil bidra til & avklare hva forskjel-
lene skyldes. Vi vet ogsa at det opereres
coloncancer elektivt ved 55 sykehus. Dette
er samme antall med operasjoner for rec-
tumcancer ved Rectumcancerregisterets
begynnelse. Det er en forventning om at det
a legge vekt pa coloncancerbehandlingen
1 seg selv kan fore til forbedringer i behand-
lingskvaliteten, selv om det ikke presen-
teres ny kirurgisk teknikk. Det er vist bade
for andre kreftsykdommer og for infek-
sjonssykdommer at systematisk registrering
og tilbakemelding virker skjerpende.
Etablering av Colorectalcancerregisteret
medforte avklaring av en rekke formaliteter,
fordi dataene i det nye kliniske registeret
skulle legges inn i Kreftregisterets hoved-
database og vaere underlagt samme rutiner
for bearbeiding, koding og purring.
Kreftregisterets meldeskjema for solide
svulster og registreringsskjemaet for
rectumcancer ble erstattet med ett felles
skjema for melding av colorectalcancer.
Skjemaet er utarbeidet av referansegruppen
til Colorectalcancerregisteret i samarbeid
med Kreftregisteret. En elektronisk versjon
med elektronisk overfering av data er under
utvikling, med mulighet for utvidelse av
registreringsgrunnlaget med blant annet
opplysninger om behandling av lever- og
lungemetastaser, bruk av kjemoterapi
og stralebehandling. Slik kan registeret fa
storre betydning og dekke flere fagomrader.
Etableringen av Colorectalcancerregis-
teret har forst og fremst lyktes fordi regis-
teret har vert drevet av fagfolk som har hatt
et eierforhold til datagrunnlaget. Etter hvert
er det utviklet et bredt faglig tillitsforhold
mellom enkeltpersoner og institusjoner, og
det har igjen &pnet for bade vilje og mot til
a iverksette endringer i behandlingen, bade
faglig og strukturelt. I kjolvannet av og etter
menster av Rectumcancerregisteret er det
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nd opprettet egne kliniske registre for blant
annet prostatakreft, brystkreft, malignt
melanom, polypose, lymfom og lungekreft.
I takt med den kliniske spesialiseringen blir
dermed ogsa Kreftregisteret spesialisert pa
en annen méte enn det var for fa &r siden.

Sykehusene som leverer data, skal vite at
de nar som helst kan fa dem tilbake. Sekre-
tariatet er behjelpelig med & kjore analyser
pa data avdelingsvis.

Prinsipielle utfordringer

Veien frem har naturlig nok ikke bare veert
rettlinjet. Forskjellige miljoer med egne
tradisjoner skulle her samhandle pa en ny
maéte. Det var ikke s& vanskelig & bli enige
om felles mal, men naturlig nok oppsto det
spersmal rundt eierskapet til dataene og
skepsis til hva de kliniske opplysningene
skulle og ikke minst kunne brukes til.

Eierskap til data

De nye statuttene slar fast at Kreftregisteret
er eier av dataene og at de kliniske dataene
forvaltes av referansegruppen til Colorec-
talcancerregisteret under forskriften for
Kreftregisteret og registerets konsesjon.

A 13 statuttene vedtatt var forbundet med en
god del arbeid og diplomati. N4 har vi et
solid fundament & forholde oss til.

Offentliggjering av data

A rapportere til Rectumcancerregisteret var
frivillig, i motsetning til den obligatoriske
meldingen til Kreftregisteret. I statuttene
den gang Rectumcancerregisteret startet
ble det nedfelt at opplysninger om enkelt-
sykehus kun skulle leveres tilbake til den
enkelte institusjon. Dermed kunne klini-
kerne og sykehus levere data i trygghet om
at bare de selv fikk kjennskap til resulta-
tene. Resultatet ble en overveldende opp-
slutning — samtlige berarte sykehus har
levert data i mange ér. Etter hvert er det blitt
et stort press fra journalister og politikere
for & fa resultater fra enkeltsykehus.

En arbeidsgruppe i Rectumcancerregis-
teret laget 1 2006 en egen rapport (4) om
offentliggjoring av data der det offentliges
rett til & vite veies opp mot melders rett til
anonymitet. Her ble det fremhevet at det
ikke vil vaere mulig eller riktig av et faglig
ansvarlig register & holde tilbake fra offent-
ligheten kunnskap om behandlingskvalitet.
Pé den annen side er et slikt register pri-
mert et internt verktey for kvalitetsutvik-
ling. En betingelse for & ivareta denne mal-
settingen er hoy deltakelse. Det ble vurdert
at dpenhet prinsipielt avler tillit, hemmelig-
hold avler mistenksomhet og sar tvil om
motiver. Opp mot dette ma man vurdere
om avdelingsvise resultater kan fore til en
meget finmasket rangering av sykehusene
som kanskje ikke reflekterer reelle kvali-
tetsforskjeller. For 4 unngé dette ble det
anbefalt & utarbeide egne datasett der man
soker & ta hensyn til forskjeller i pasient-
seleksjonen sykehusene imellom.
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Selv om datagrunnlaget er godt nok
til & utarbeide en grovrangering av syke-
husene, vil det veere forbundet med juri-
diske vanskeligheter & offentliggjore data
som er levert under forutsetning om anony-
mitet. Konklusjonen ble derfor at anony-
miteten skal respekteres sa lenge data-
materialet er innsamlet under avtalen om
Rectumcancerregisteret. Opprettelse av
Colorectalcancerregisteret innebarer na
at datamaterialet samles inn under Kreft-
registerets konsesjon og juridiske funda-
ment. Referansegruppen mener at offentlig-
gjoring av kvalitetsdata pa institusjonsniva
na er et ansvar for helseforetakene eller
de regionale helseforetakene som har det
faktiske ansvaret for pasientbehandlingen.

Colorectalcancerregisterets rolle
og innflytelse i Helse-Norge
Colorectalcancerregisteret har ikke noen
formell myndighet. Registeret har imid-
lertid kompetansen og viljen til & analysere
og trekke leerdom av datamaterialet pa en
mate som har skapt stor oppslutning
i fagmiljeet. Spesielt vil vi fremheve fag-
miljeets vilje til 4 samle behandlingen til
faerre enheter samt til & arbeide i tverrfag-
lige team for & sikre den beste diagnostikk
og behandlingsstrategi. Dette har skjedd
raskt og uten serlig stoy. Det er ikke noe
annet fagmiljo som kan erstatte en kompe-
tent og representativ faggruppe som for-
valter og utvikler et faglig kvalitetsregister.
Driften av Colorektalcancerregisteret
er ikke avklart, selv om kostnadene er
beskjedne. Vi har imidlertid tillit til at en
rimelig og regningssvarende investering
fremdeles vil ha plass pa helsevesenets bud-
sjetter. Sykehuseierne har de siste arene
lagt storre vekt pa kvaliteten i helsetjenesten.
Dette kommer blant annet til uttrykk gjennom
etablering av generelle nasjonale kvalitets-
indikatorer for sykehus og ved opprettelse av
en rekke medisinskfaglige kvalitetsregistre.
Vi skal bygge videre pd de mange gode
erfaringer med organiseringen av Rectum-
cancerregisteret i Colorectalcancerregis-
teret. Referansegruppen til Colorectalcan-
cerregisteret vil fortsette & fremme nye
ideer. I samarbeid med Kreftregisterets spe-
sialkompetanse i datahandtering og ana-
lysemetoder er vi sikre pé at vi skal lykkes
1 4 fremskaffe ny og praktisk anvendbar
kunnskap om colon- og rectumcancer.
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