Heliport-prosjektet:
Kartlegging av kreft og andre helseutfall
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Karsi NOZeNer (kreftfremkallende ytre pavirkninger)
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Oversikt

* Hva er en «kartlegging» eller arsaksrettet studie?
* Kort historikk om Kreftregisterets kartlegginger av offshoreansatte
* Behov for mer kunnskap, politiske signaler om HMS

* Heliportprosjektet

* Hva er malet?

 Hvor er vina?




EpidemiOIOgienS « ka mera» (Epidemiologi = leeren om sykdommers

utbredelse og arsaker)

Epidemiologien bygger pa 3 typer kunnskap, om:

Individer Sykdomsdata




Epidemiologiens «kamera»
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INSTITUTT FOR EPIDEMIOLOGISK KREFTFORSKNING

Opprettet pa initiativ av Landsforeningen mot Kreft
Drives av Sosialdepartementet

Nava
Fedselsnr (11 siffer)
Adresse

Spgrreskjema-underspkelsen i 1998:

UNDERSOUKELSE OM ARBEIDSMILJ@O, LEVEVANER OG
KREFTRISIKO I NORSK OFFSHOREVIRKSOMHET

Kreftregisteret gjennomforer na en kartlegging av kreftrisiko og dedelighet i norsk
offshorevirksomhet. Undersokelsen omfatter alle tidligere og navarende ansatte ni faste og




Ressurser til forskning

Finansiering, helst fra uavhengig kilde (ikke styrt eller pavirket av én part)

Faglig kompetanse: En kombinasjon av helsefag og statistikk, kjemi, biologi ...

Mange typer faglig bakgrunn er nyttig: kunnskap om arbeidsmiljg, biologi, kjemi/fysikk,
organisatoriske forhold, forskningserfaring, sprak/kommunikasjon ...

Doktorgrads-studenter: Er i en laeresituasjon, fglge et eget |Igp med artikler og disputas

* Pkende krav bade faglig kompetanse (statistikk, biologiske prgver, kvalitet), personvern
(byrakrati, juss, avtaleverk), og til vitenskapelig produksjon (antall artikler, internasjonalt
samarbeid)




Antall personer etter nar de har
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2007 _ _ FEBRUAR 2022
Arbeids- og mkIudermgsdep. Sgknad til PETROMAKS2
(AID) finansierer rapport om

Fokus pa sykdomsbyrde og
kreftforekomst og utdanning/yrke

andre sykdommer enn kreft

blant ansatte pa norsk sokkel. A
A
1996-1998 2020-2024
«Offshorekohorten» etableres, 2013_?015 ) Forskningsradet (PETROMAKS 2)
spgrreskjema om arbeid og F.orskn.lngsradet' (PETROMAKS 2), finansierer etablering av «Heliport-
arbeidsforhold fra 28 000 finansierer studier om hudkreft i kohorten» og to nye studier
offshorearbeidere. «offshore-kohorten».

(benzen og kreft etter 1998).

- 1998 2001 2007-2009 2013 2015 2018 2020 2021 2022

2018-2022
1989 2009 Forskningsradet (PETROMAKS 2)
Oljeindustriens Landsforening (na: Artikkel med forelgpige finansierer nye studier:
Norsk olje og gass) gir Kreftregisteret resultater om kreft i e Kvinner
oppdrag om a kartlegge kreft blant «offshorekohorten». e Urinveiskreft v
offshorearbeidere. * e |uftveiskreft 2021-2025
v Kreftforeningen finansierer
2001 2009-2013 nye studier i ny og gammel
Rapport om datainnsamlingen Forskningsradet (PETROMAKS 1) kohort kombinert
(Strand og Andersens 2001). finansierer en doktorgrad, 3 studier
publisert av doktorgradsarbeidet.
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«Offshorekohorten» etableres, 35-2.93].'335'-'?931.’55;5353535353535353535353535353535353535353 Forskningsradet (PETROMAKS 2)
spgrreskjema om arbeid og Forsknmgsradet(PETROMAKSZ) finansierer etablering av «Heliport-
arbeidsforhold fra 28 000 E:f_!F:‘E-aﬁf?§!?EF?FE§tE‘:J_‘-j_-*€'-’E9@15599!????&:?15 kohorten» og to nye studier
offshorearbeidere. 5Eﬁ‘iéffﬁfhi*?rf;ef?.‘ﬁi??h???‘fé!f‘z’i’;%zEzfzfzfszzfzfzfzfz (benzen og kreft etter 1998).
1998 2001 2007-2009 2013 2015 2018 2020 2021 2022
__________________________________________________________________________________________________ l 2018-2022
R e e e e e e 2009 Forskningsradet (PETROMAKS 2)
‘Ofjeindustriens:Landsforening (nd:. “Artikkel med forelgpige .- finansierer nye studier:
* Kvinner
*  Urinveiskreft \ 4
* Luftveiskreft 2021-2025

Kreftforeningen finansierer
nye studier i ny og gammel
kohort kombinert




Hva har vi sett pa?

* Totalt kreftbilde (1981-2017), «offshore-kohorten» og A-A-registeret (Kirkeleit 2008)
* Selvrapporterte arbeidsmiljgforhold (spgrreskjemaet 1998)

* Benzen og leukemi, lymfomer og annen blod-/beinmargskreft (1999-2011)

* Hydrokarboner og hudkreft (gkt risiko pa hand/underarm) (1999-2012)

Ultrafiolett straling (sol/solstudio) og hudkreft (1999-2012)

Ultrafiolett straling og hudkreft hos kvinner og menn offshore (1999-2017)
Skiftarbeid og mannlig brystkreft (sjelden kreftform, kort-rapport) (1999-2019)

Kommer:

* Skiftarbeid og brystkreft blant kvinner offshore
* Studie av prostatakreft blant menn

* Studier av urinveiskreft

* Studier av lungekreft




Oversiktspublikasjon:

.1‘,‘}‘ International Journal of Epidemiology, 2020, 1-12
‘{"}' doi: 10.1093/ije/dyaa107
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Cohort Profile: The Norwegian Offshore
Petroleum Workers (NOPW) Cohort

Jo S Stenehjem @ ,"?3* Ronnie Babigumira,? H Dean Hosgood,*

Marit B Veierad,' Sven Ove Samuelsen,® Magne Bratveit,®

Jorunn Kirkeleit,®” Nathaniel Rothman,® Qing Lan,?

Debra T Silverman,® Melissa C Friesen,® Trude E Robsahm,?

Kristina Kjserheim,? Bettina K Andreassen,? Nita K Shala,? Fei-Chih Liu,?
Leif-Age Strand® and Tom K Grimsrud?

* Beskrivende studie
Kreftforek I d e
)
re t ore omSt sammen Ignet me Figure 1 Map of Norway showing the county of residence for the mem-

naSjonaIe ba kgrunnsrater bers of Norwegian Offshore Petroleum Worker (NOPW) cohort at the

baseline (1998), displayed as number of workers on a five-category col-

* Hvor kom de 28 000 deltakerne fra? our scale (n= 27 914; missing county on three workers).




«Cohort profile»
Stenehjem et al,
2020

Kreft blant
offshoresansatte
1999-2017
sammenlignet med
den generelle
befolkning

(SIR=1 innebaerer
«samme forekomst»)
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Table 2. Standardized incidence ratios (SIRs) with 95% confidence intervals (Cls), by sex, in the Norwegian Offshore Petroleum
Workers (NOPW) cohort (n=27 917), 1999-2017

Cancer site ICD-10 Males (n=25 347) Females (n=2570)
Obs. Exp. SIR (95% CI) Obs.  Exp. SIR (95% CI)
Oral cavity and pharynx C01-C14 73 80.7  0.90 (0.71-1.14) 2 3.0 0.67 (0.08-2.43)
Oesophagus C15 41 43.2  0.95(0.68-1.29) 2 0.9 2.26 (0.27-8.16)
Adenocarcinoma C15 27 24.2  1.12(0.74-1.63) 1 0.3 3.45 (0.09-19)
Squamous cell carcinoma C15 12 13.7  0.87(0.45-1.53) 1 0.5 2.12 (0.05-12)
Colorectal C18-C21 431 446.0 0.97 (0.88-1.06) 33 28.0 1.18 (0.81-1.66)
Larynx C32 24 26.8 0.89(0.57-1.33) 1 0.4 2.56 (0.06-14)
Lung C34 386 356.6  1.08 (0.98-1.20) 23 21.1 1.09 (0.69-1.64)
Small-cell lung cancer C34 (53 54.8  0.97(0.72-1.26) ) 5 3.9 1.29 (0.42-3.01)
Non-small-cell lung cancer C34 333 301.8 1.10(0.99-1.23) 18 17.2 1.05 (0.62-1.66)
Pleura C38.4 L 32 13.5 2.38(1.63-3.36) J 0 0.1 —
Cutaneous melanoma C43 (214 219.4  0.98 (0.85-1.12) 1 32 19.8 1.62 (1.11-2.29)
Cutaneous squamous cell carcinoma C44 | 133 119.3  1.12(0.93-1.32) | 10 6.1 1.65 (0.79-3.04)
Breast C50 [ 12 5.5  2.18(1.13-3.81) | 99 86.3 1.15 (0.93-1.40)
Prostate C61 1277  1060.1  1.20(1.14-1.27) —
Kidney Ce4 (136 130.4  1.04(0.87-1.23) ) 4 4.4 0.91 (0.25-2.33)
Bladder C66-C68 [ 213 214.2  0.99(0.87-1.14) | 6 5.1 1.18 (0.43-2.58)
Lymphohaematopoietic C81-C96, D45-D47 292 312.3  0.93 (0.83-1.05) 16 17.4 0.92 (0.52-1.49)

Hodgkin lymphoma C81 12 15.5  0.77 (0.40-1.35) 0 0.9 —

Non-Hodgkin lymphoma (NHL) C82-C91 206 225.1  0.91(0.79-1.05) 11 11.9 0.92 (0.46-1.65)
Follicular lymphoma C82 29 28.1  1.03 (0.69-1.48) 2 2.2 0.93 (0.11-3.35)
Mantle cell lymphoma C83.1 13 8.9  1.46 (0.78-2.50) 0 0.2 —

Diffuse large B cell lymphoma C83.3 45 36.2  1.24(0.91-1.66) 2 1.8 1.10 (0.13-3.96)

Multiple myeloma C90 48 47.8  1.00(0.74-1.33) 1 2.5 0.40 (0.01-2.24)

Acute lymphoid leukaemia C91.0 S 2.5 1.97 (0.64-4.61) 0 0.2 —

Chronic/small lymphoid leukaemia  C91.1 35 39.0 0.90(0.63-1.25) 2 1.6 1.24 (0.15-4.48)
Acute myeloid leukaemia C92.0 25 20.9 1.20(0.77-1.77) [ 5 1.3 3.76 (1.22-8.78)
Chronic myeloid leukaemia Cc92.1 8 6.0 1.33(0.57-2.61) 0 04 —
Myelodysplastic syndrome D46 17 18.8  0.90 (0.53-1.45) 0 0.8 —

All sites C00-C96,D45-D47 3868 3602.0 1.07(1.04-1.11) 303  268.3 1.13 (1.01-1.26)

ICD, International Classification Of Diseases; Obs., observed; Exp., expected.




Aktuell utfordring: HMS i petroleumsvirksomheten

Helse, arbeidsmilje og sikkerhet

* Engen-utvalget (Arbeids- og sosialdepartementet) 2017 —) B e

* Stortingsmelding nr 12 2017-2018 (HMS i
petroleumsvirksomheten) ‘ |

* Regjeringens mal a «veere verdensledende»

Meld_. S;, 12

Hauglie: Hoyt sikkerhetsniva pa sokkelen Helse, miljo og sikkerhet

i petroleumsvirksomheten

En fersk storingsmelding horkiudena: med ot det i vaert en positly uteidieg i skerhetsnvdel pd norsk sokkel ove
tid, tross signaler om det motsatie.

i 00020




CC: Bristow Norway AS, KS-U92

Kreft B

registeret




Heliport-prosjektet

Hva er hovedpoenget?
- a skaffe et mer oppdatert bilde
- a fa en mer komplett oversikt over offshoreansatte

Hvordan skal vi fa det til?

- Helikoptertransportdata komplette for siste 10 ar, historikk 10—20 ar

- Mer usikker dekning lenger bakover

- Begrenset med informasjon om arbeid, derfor supplere med sp@rreundersgkelse

Spgrreundersgkelse

Tilbud til personer registrert i helikoptertransport

Apent for selvrekruttering (personer som sluttet fgr 2010)

Samarbeid med 9 operatgrselskaper for a fa mer komplette og brukbare opplysninger

- Kontraktgr-delen av offshore-aktiviteten mer uoversiktlig, derfor:

- Samle inn detaljerte data direkte fra hver enkelt giennom elektronisk spgrreundersgkelse




Datakilder (individer — eksponering — sykdom)

Individer
* Heliport-transport-data
* Operatgrselskaper
* Sp@rreundersgkelse
* Sammenslaing «offshore-kohorten 1998» og «heliport-kohorten»

Eksponering
* Nye vurderinger, evt. forlengelse av data frem mot ar 2005 med justeringer
* Data for siste 20 ar oppsummeres i en studie ved Universitetet i Bergen (Hilde Ridderseth, Magne Bratveit)
* Eksponeringer knyttes til jobb-kategori

Sykdom
* Kreftregisteret og D@gdsarsaksregisteret
* Pasientregisteret (diagnoser satt ved sykehusinnleggelse, f,eks. luftveissykdommer)
* Reseptregisteret (kan si noe om sykdom, kronisk sykdom)

* Andre kvalitets- og spesialregistre (hjerte-karsykdommer, nevrologiske sykdommer



Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk - REK

* Ngdvendig med godkjenning
* Spesifiserer krav og rettigheter til deltakerne

* For heliport-prosjektet er det et sammensatt bilde:
- Transportdata: informasjonsplikt, ikke reservasjonsrett

- Spogrreskjema: samtykkebasert med stgrre rettigheter for deltakerne
- Strenge krav til personvern, skille identitet fra falsomme opplysninger (sykdom og diagnoser osv.)




DPIA (Data Protection Impact Assessment )
pa norsk: personvernkonsekvensvurdering

* Ma settes opp, vurderes og gjennomgas av Kreftregisterets jurist, og forankres hos Kreftregisterets

ledelse ved direktgren

* Personvernombudet ved Oslo universitetssykehus HF, skal ogsa radfgres i utarbeidelsen av DPIA, og

gi sin vurdering

* Viktig punkt ogsa for operatgrselskaper, som skal utlevere data




DPIA — skal inneholde en beskrivelse av fglgende momenter:

Behandling av personopplysninger

* Datakilder

* Koblinger til sykdomsregistre 2 ma godkjennes av REK
* Behandling av personopplysninger

* Dataansvarlig, datatilgang, databehandlere

Rettslig grunnlag
* “Saerlige kategorier av personopplyninger”
° Lagring

* Deltakernes (de registrertes) rettigheter

* Sikring av rettigheter og friheter

Personvern, risikoanalyse og tiltak
* Medbestemmelse, apenhet, forutsigbarhet

* Tiltak for a sikre at kravene blir etterfulgt




DPIA - rettslig grunnlag:

Prosjektet godkjent med hjemmel i helseforskningsloven §10

Helseforskningsloven §35 — disp. fra taushetsplikt

Helseregisterloven §20 —tilgang til pseudonymiserte helseopplysninger fra lovbestemte
helseregistre

Personopplysningsloven §9 — unntak fra forbudet mot 3 behandle opplysninger uten samtykke




. . o - : : np
p) REK = Regional etisk komité
Hva har SkJEdd tII na: DPIA = personvern-konsekvens-vurdering

Mai-juli 2020

Utarbeidelse av sgknad til REK September 2020
Host 2019 og utkast til DPIA Utkast til DPIA sendt til intern godkjenning
Opprettet kontakt med operatgrselskaper, ved Kreftregisterets jurist og direktgr

utarbeidelse av prosjektskisse, Juni 2020 2021

og sgknad til Forskningsradet Sgknad til REK sendt Avtaler om datautlevering

Tidslin'|e “Heliport-prosjektet” Ny spgrreundersgkelse planlagt :

Februar—juni 2020 Oktober 2020
Samarbeidsavtaler inngatt Klage vedrgrende opprettelse
Desember 2019 av Heliport-kohorten sendt til REK
Tilslag pa finansierin
&P : September 2020

giennom Forskningsradet

Mottatt delvis godkjenning fra REK
(bruk av data og fritak fra samtykkekrav)




Veien videre...

* Avtaler og godkjenninger er na pa plass (november 2021)
* Data er overfgrt fra dem som organiserer helikoptertransport til Kreftregisteret
* Kvalitetssikring av data ved Kreftregisteret | gang

(identitet, dobbelregistreringer, stilling/ transport, 11-sifret personnummer)
* Sjekk og evt. innhenting av data om identitet og stilling fra operatgrselskapene
* Spgrreundersgkelsen, planlagt start pa nyaret 2022

* Sammenslaing av Heliport-kohorten og Offshore 1998-kohorten
* Sykdomsdata kobles pa, ma avidentifiseres fgr utlevering

* Forskningssp@rsmal, analyser, vurdering




