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FORORD

Arsrapporten er et samarbeid mellom Kreftregisteret og de kliniske miljgene, representert ved de fire
regionsykehusene, Norsk Forening for Gynekologisk Onkologi (NFGO) og Norsk Gynekologisk
Forening (NGF). Det er tredje gang vi legger fram nasjonale resultater for eggstokk-, eggleder- og
bukhinnekreft i egen arsrapport.

Rapporten presenterer syv kvalitetsmal for utredning og behandling av eggstokk-, eggleder- og
bukhinnekreft. Kvalitetsmalene er stort sett basert pa anbefalinger fra Legeforeningens «Veileder for
gynekologisk onkologi» og fra «European Society of Gynaecological Oncology» (ESGO) sine
kvalitetsindikatorer. Kvalitetsmalene omhandler resultatene fra bade utredning og behandling. I tillegg
er det definert mal for mortaliteten (dgdeligheten).

Kreftregisterets registrering av eggstokkreft er nesten komplett (99.6%) basert pa meldinger fra
patologiavdelinger, kliniske meldinger, dgdsmeldinger og data fra Norsk Pasientregister. Arets rapport
baserer seg pa pasienter som fikk eggstokkreft i 2014 og 2015. Data fra 2015 er per i dag ikke
endelig kvalitetssikret. Fra og med 1. januar 2016 ma sykehusene melde inn kreftmeldinger via
Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste (KREMT). En del sykehus sender fortsatt inn papirskjema.
Disse skjemaene blir returnert og sykehuset blir bedt om a fylle ut skjemaet elektronisk.

Vi haper at rapporten vil inspirere til forskning. Det er tatt ut data til flere forskningsprosjekter det siste
aret. Sykehusene og legene som leverer data til Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft faler
eierskap til dataene.

Referansegruppen for registeret har utviklet et elektronisk meldeskjema for livmorhalskreft. Meldinger
til dette registeret vil sannsynligvis starte opp i lgpet av 2017.

Vi retter en stor takk til alle kollegaer og andre som har bidratt med innsending av kreftmeldinger,
planlegging og oppbygging av kvalitetsregisteret, koding og tolking av resultater. Uten dere hadde

ikke denne rapporten veert mulig. Vi haper rapporten gir utgangspunkt for gode diskusjoner og bidrar
til at utredning, behandling og oppfalging av pasienter med gynekologisk kreft utvikles videre.

Oslo, september 2016

Torbjgrn Paulsen Giske Ursin
Leder av referansegruppen Direktgr, Kreftregisteret
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1 SAMMENDRAG

Arsrapporten er basert pa data fra Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft (GKR) og gir
informasjon om utredning og behandling av gynekologisk kreft. Registeret inneholder data fra og med
2012 og fikk nasjonal status i 2013. Forelgpig inneholder registeret utvidet klinisk informasjon og
patologidata om kreft og borderlinesvulster (svulster med lavt malignitetspotensiale) i eggstokk,
eggleder og bukhinne.

For farste gang presenteres registerets kvalitetsmal i arsrapporten. Figur 1 viser kvalitetsmalene med
verdier pa landsniva for 2015. Figuren viser at det er relativt stor variasjon i grad av maloppnéaelse for
de ulike kvalitetsmalene.

Forekomsten av eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft i Norge fortsetter & minke spesielt for kvinner
over 49 ar. Dgdeligheten har de siste arene sunket for alle aldersgupper. Borderlinesvulster rammer
oftere yngre kvinner (median alder 55 &r), mens invasiv eggstokkreft i starre grad rammer eldre
kvinner (median alder 65 ar). Flertallet av kvinnene med eggstokkreft har symptomer far de gar til
lege, 85% oppgav at de hadde symptomer fgr diagnosen ble stilt.

Ved utredning av sykdommen er det anbefalt i de nasjonale retningslinjene at det tas CT eller rgntgen
av lungene. Ifglge innmeldingene til Kreftregisteret har kun 43% av pasientene fatt utfgrt minst én av
undersgkelsene (2015). Det er kun OUS-Radiumhospitalet i 2014 som oppnar kvalitetsmalet om at
90% av pasientene bgr ha undersgkt lungene med CT eller rgntgen. | hvilken grad den lave andelen
skyldes lite bruk av de to undersgkelsesmetodene eller om arsaken er manglende innmelding, vil
falges opp i senere rapporter.

Standardbehandlingen ved kreft i eggstokk, eggleder og bukhinne er kirurgi med mal om maksimal
tumorreduksjon. Pasientene som ikke opereres far kun kjemoterapi. Arsrapporten viser at andelen av
kreftpasientene som gjennomgikk kirurgisk behandling varierer mellom landets fire helseregioner fra
71% i Helse Ser-@st til 89% i Helse Midt i 2015. Landsgjennomsnittet 1& pa 76%. Gynkreftregisterets
kvalitetsmal sier at minst 80% av pasientene bar opereres. Fremover vil det veere viktig & belyse om
forskjellene mellom helseregionene kan knyttes til pasientens prognose, overlevelse og livskvalitet.

| fglge kvalitetsmalene bgr minimum 80% av operasjonene utfgres ved et av landets regionssykehus.
Pa landsniva ble 78% av pasientene operert ved et av landets regionssykehus i 2015. Det er anbefalt
at denne pasientgruppen behandles pa regionssykehusene for & sikre kvaliteten i behandlingen i
tillegg til at det ansees som mer kostnadseffektivt (2). «European Society of Gynaecological
Oncology» (ESGO) sine kvalitetsindikatorer sier at minst 100 operasjoner per ar pa et sykehus er
optimalt og at minst 20 operasjoner per ar er et minimumskrav (3). | Norge anbefaler
Helsedirektoratet minimum 20 operasjoner per avdeling per ar i sine robusthetskrav (4). Det er kun
Radiumhospitalet som utfgrer mer enn 100 operasjoner. Alle landets regionssykehus utfgrer flere enn
20 operasjoner per ar.

En viktig indikator pa god kirurgi er fravaer av resttumor. Registerets kvalitetsmal for fraveer av
resttumor etter kirurgi er satt til 65%. Denne verdien er basert pA ESGOs kvalitetsindikatorer. | 2015
hadde 52% av pasientene i Norge ingen resttumor etter operasjonen. Dekningsgraden for innmelding
av resttumor er imidlertid lav (45%) og gir usikre verdier. Det vil veere viktig & gke denne
dekningsgraden fremover.

Sykehusene har meldt at 87% av pasientene som ble operert for farstegangssykdom, ble operert med
apen kirurgi, mens 11% ble operert med laparoskopi. 2% av laparoskopiene ble konvertertert til &pen
kirurgi.

Andelen pasienter i stadium | som har fatt utfgrt fierning av lymfeknuter i bekkenet og langs
hovedpulsaren er rapportert til 51% i 2014 og 43% i 2015. Det er ikke definert noe kvalitetsmal pa
lymfeknutereseksjon i registeret.

Patologiforeningen i Norge anbefaler at patologibesvarelsene fra eggstokkreftoperasjoner inneholder
informasjon om forekomst av tumorvev p& overflaten av eggstokkene. Patologibesvarelsene fra
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landets laboratorier viser at det er stor variasjon i hvilken grad denne informasjonen inkluderes. P&
landsniva inneholdt 69% av patologisvarene en tydelig beskrivelse av om det forekom svulstvev pa
overflaten av eggstokkene og resultatene viser stor variasjon mellom laboratoriene.

Mortaliteten 60 dager etter operasjon de siste tre arene ligger pa 2,1% for landet totalt. Dette ligger
godt innenfor kvalitetsmalet for registeret som er satt til en postoperativ mortalitet pa maksimum 5%.
Mortaliteten ett ar etter operasjon for trearsperioden var pa 7,8%. Resultatene viser noe variasjon
mellom regionssykehusene i postoperativ mortalitet. Totalmortaliteten et ar etter diagnose de tre siste
arene var 17,5% pa landsniva. Dette er noe over kvalitetsmalet som er satt til maksimum 15%
mortalitet. Det er lite variasjon mellom helseregionene pa totalmortaliteten etter ett ar.

Sykehusene har oppgitt at 70% av pasientene far standard kjemoterapibehandling med
Taxaner/Carboplatin i 2015. Hele 98% av pasientene far en kombinasjon av kjemoterapi med
karboplatin eller kun karboplatin. Dette ansees a veere i trad med god praksis. Kjemoterapidataene
har en dekningsgrad pa kun 10% for 2015. Sammen med resttumor er platinolbasert kjemoterapi de
viktigste faktorene til forlenget overlevelse av eggstokkreft. Registeret og fagmiljget vil fokusere pa a
gke innmelding av kjemoterapibehandlinger de neste arene.

For 2015 var dekningsgraden p& innmelding av kirurgi fra klinikerne pa 57% (72% for 2014).
Variasjonen var stor mellom sykehusene med dekningsgrader pa 0% til 97%. Kvalitetsmalet for
dekningsgrad pa klinisk informasjon er satt til 80%. Kreftregisteret og referansegruppen vil i tiden
fremover fokusere pa & gke innmelding til kvalitetsregisteret.

Andel opererte pasienter
Andel operert pa regionssykehus-

Ingen resttumor—

Postoperativ mortalitet (60 dagery

1-ars mortalitet etter diagnose-

Utredet med CT/rgntgen thorax

Klinisk dekningsgrad kirurgi-

20 40 60 80 100
Andel (%)

o 4

Figur 1: Kvalitetsmal for Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft med verdier pa landsniva for
2015. Malverdien (gnsket eller optimalt niva) er markert med en vertikal strek for hvert av kvalitetsmalene.
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SUMMARY IN ENGLISH

This annual report gives an overview of results regarding ovarian cancer from the National
Gynecological Cancer Registry (GKR). GKR has data from 2012, and was approved as a national
registry in 2013. So far the registry has focused on invasive and borderline tumors (low malignancy
potential) in ovarian, ovarian tubes and peritoneal cancers. From 2017 the registry will include cervical
cancer.

In this report we present quality indicators for ovarian cancer treatment, see figure 1 for an overview
of national results. The results show a variation between hospitals, but the completeness in the
registry is too low to draw conclusions.

The incidence for ovarian, tube and peritoneal cancer in Norway is decreasing, especially for women
over 40 yrs, Women with borderline ovarian tumors are younger (mean age 55 years) than women
with invasive tumors (mean age 65 years). Most women with ovarian cancer had symptoms (85%)
before the first consultation with their physcian before diagnosis. The overall mortality is decreasing.
According to the national guidelines for Gynecological Oncology, women should undergo CT or x-ray
of the lungs, as part of the diagnostic work up. However, only 43% of the patients had CT or X-ray of
their lungs, according to available data. It is uncertain if this reflects the actual use of CT and X-ray, or
if this reflects the registries low completeness due to a lack of reporting. The registry will follow up on
CT and X-ray use in the upcoming reports.

One of the main goals in treating ovarian cancer is to reduce residual visible disease to a minimum
during surgery. For patients not undergoing surgery, chemotherapy is the only option. This years
results shows that the proportion of patients undergoing surgery differ from 71% to 89% between
hospitals. The registry has set a goal for the proportion of patients that should undergo surgery at
80%. In future reports the registry wishes to highlight if the difference in offering surgery for these
patients will impact on prognosis, survival, and quality of life.

There has been a centralization of surgery for these patients, where treatment is offered in regional
hospitals. According to the «European Society of Gynaecological Oncology» (ESGO) each hospital
performing surgery on ovarian cancer should perform at least 100 surgeries a year. In Norway, only
Oslo university hospital fulfil this requirement. All the regional hospitals does however fulfill the
national recommendations from the Directorate of Health which is a minimum of 20 operations per
hospital department per year. The registry’s goal for surgery is that at least 80% of all patients should
receive surgery at regional hospital. In 2015 78% of the patients were treated at a regional hospital.
The reason for locating treatment at regional centers is to ensure quality of care and cost-
effectiveness.

The Society of pathology in Norway recommend that the pathology reports include information on the
presence of tumor tissue on the ovarian surface. 69% of the pathology records included this
information.

Postoperative mortality up to 60 days after surgery during the last 3 years is 2.1% for the whole
country. This is within the quality goal that is set to no more than 5% postoperative mortality. The
postoperative mortality up to one year after surgery is 7.8% for the last three years. The total mortality
for all patients one year after diagnosis is 17.5%, including patients that didn’t receive surgery.

The hospitals report that 70% of the patients received chemotherapy with Taxanes and Platinum in
2015. 98% of the chemotherapy was a combination treatment with Platinum or Platinum only.
However, the completeness of this data is only 10%. Therefor increasing reporting on chemotherapy
is one of the mayor goals for the registry the comming years.

In 2015, the coverage of surgery cancer forms was 57% (72% in 2014). The variation was between

0% and 97% among the hospitals. The quality goal for the registry is 80%. It is important to improve
the coverage of submitted cancer forms the next years.
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2 REGISTERBESKRIVELSE

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for registeret

I NOU 1997:20 Omsorg og kunnskap — Norsk kreftplan ble det foreslatt & samle inn nasjonale kliniske
data om kreft i Norge. Det ble satt i gang et pilotprosjekt hvor man laget et utvidet klinisk meldeskjema
for eggstokkreft. Data fra skjemaet ble lagt inn i OVANOR-registeret, som var forlgperen til Nasjonalt
kvalitetsregister for gynekologisk kreft. Fra 2002 ble det lagt inn kliniske data om eggstokkreft i
OVANOR-registeret. Data fra OVANOR-registeret har veert grunnlaget for en rekke internasjonale
publikasjoner. Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft (GKR) fikk nasjonal status i 2013.

GKR skal etter hvert utvides til & inkludere alle former for gynekologisk kreft, men fokuserer i farste
fase pa registrering av kreft i eggstokk, eggleder og bukhinne. Fra 2013 har det veert mulig & melde
eggstokk-, eggleder og bukhinnekreft elektronisk via en web-lgsning. Fra og med 2016 er elektronisk
innmelding obligatorisk.

| 2013 ble det nedsatt en arbeidsgruppe som utarbeider et elektroniske meldeskjema for
livmorhalskreft, og dette skal veere klart i Igpet av 2017.

Kreftregisteret er databehandlingsansvarlig og det er opprettet en referansegruppe for GKR

2.1.2 Registerets formal

Registeret skal bidra til & styrke kvaliteten pa helsehjelp til pasienter med gynekologisk kreft.
Registeret skal ogsa drive, fremme og gi grunnlag for forskning for & utvikle ny viten om
kreftsykdommens arsaker, diagnose og sykdomsforlgp, samt behandlingseffekter.

Ref. Kreftregisterforskriften 8 1-3.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag
Helseregisterloven av 01.01.2015 nr 4 8 11 og Kreftregisterforskriften.

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar
Kreftregisteret er databehandlingsansvarlig.

Faglig ledelse av registeret gjgres i tett samarbeid med referansegruppen og de faglige miljgene ved
regionsykehusene. Referansegruppen for Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft har
representanter fra alle helseregionene og bestar av atte gynekologer og en patolog. Torbjarn Paulsen
leder referansegruppen.

2.4 Aktivitet i styringsgruppe/referansegruppe

Det er avholdt to referansegruppemgter siden utgivelsen av fjorarets arsrapport. Referansegruppen
nedsatte i 2013 en arbeidsgruppe for utvikling av meldeskjema for livmorhalskreft. Denne gruppen har
hatt tre arbeidsmagter i tillegg til utveksling av ideer og forslag per e-post. Leder av referansegruppen
har jevnlig kontakt med Kreftregisteret i form av mgter, telefoner og e-post.
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3 RESULTATER

Resultatene i arsrapporten baserer seg i hovedsak pa kliniske data og patologidata fra pasienter som
ble diagnostisert med kreft i eggstokk, eggleder eller bukhinne i 2014 og 2015. Fgrste delkapittel tar
utgangspunkt i data fra Kreftregisterets hoveddatabase. Disse viser utviklingen i insidens (forekomst)
og mortalitet (dgdelighet) fra starten av Kreftregisterets registreringer rundt 1960 frem til 2014. Videre
presenteres forekomsten for 2014 og 2015. Kvalitetsregisterdataene presenteres sa i henhold til
gangen i et pasientforlgp med analyser av data fra sykdomsutredningen etterfulgt av analyser av data
fra behandlingen. Deretter presenteres statistikk om dgdsfall grunnet gynekologisk kreft, far
registerets kliniske dekningsgrad beskrives sist i resultatene.

| forbindelse med figurene har vi laget en tekstboks som blant annet beskriver grunnlaget for
analysene med inklusjonkriterier og en beregnet dekningsgrad for analysene. Dekningsgraden tar
utgangspunkt i at registeret er neer komplett nar det gjelder antall pasienter med kreft i eggstokk,
eggleder eller bukhinne (se kapittel 5.4). Det antas ogsa at informasjon om det er utfart kirurgisk
behandling eller ikke er naer komplett. Denne informasjonen hentes bade fra patologene og fra
klinikerne og kan kvalitetssikres mot kilder som det Norske pasientregisterets pasientadministrative
data. Dekningsgraden som er beskrevet i tekstboksene skal gi et innblikk i komplettheten og styrken
til hver av analysene. For at et helseregister skal graderes til hgyeste niva i stadieinndeling for
nasjonale kvalitetsregistre (se kapittel 10) kreves en dekningsgrad pa 80%. En dekningsgrad pa 80%
kan med andre ord betraktes som en hgy dekningsgrad.

Forklaringer/forkortelser

Borderlinesvulst Borderlinesvulster er en type svulster med lavt malignitetspotensial (regnes ikke som
invasiv kreft i rapporten)
CA-125 Forhgyede blodverdier av tumormarkaren CA-125 kan indikere kreft i eggstokk-,

eggleder- og bukhinne.

CT Datatomografi (radiologisk undersgkelsesmetode)

Dekningsgrad I hvilken grad de pasienter eller hendelser som skal registreres faktisk er registrert

Diagnosear Kalenderaret pasienten fikk kreftdiagnosen

ESGO European Society of Gynaecological Oncology

FIGO the International Federation of Gynecology and Obstretics

FIGO stadium Klassifiseringssystem for sykdommens utbredelse ved gynekologisk kreft. FIGO-stadium
deles inn i stadium [ til IV der stadium IV beskriver mest utbredt sykdom

GKR Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft

Insidens Antall nye tilfeller av en sykdom innenfor en definert tidsperiode

Insidensrate Antall nye sykdomstilfeller i en definert populasjon innen en gitt tidsperiode, dividert pa
antall persondr i samme periode. Raten uttrykkes per 100 000 personar.

Invasiv kreft | rapporten: Invasiv kreft med utgangspunkt i eggstokk, eggleder eller bukhinne (kvinner)

KREMT Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste

Mortalitet Dgdeligheten av en sykdom

Mortalitetsrate

Mortalitetsraten uttrykkes i rapporten som antall dgdsfall av eggstokk-, eggleder- og
bukhinnekreft per 100 000 personar.

Malpopulasjon Antall pasienter som forventes inkludert i en gruppe med definerte inklusjonskriterier.
NGF Norsk gynekologisk forening

NFGO Norsk forum for gynekologisk onkologi

Postoperativ Etter en operasjon

Preoperativ Far en operasjon

SKDE Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering som er Nasjonalt servicemiljg for

Sykdomstilfelle/pasient

WHO

medisinske kvalitetsregistre

Sykdomstilfelle og pasient brukes om hverandre i teksten og beskriver en pasient med
eggstokk-, eggleder- eller bukhinnekreft.

World Health Organization
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3.1

Forekomst

3.1.1 Insidensrater

For & kunne vise forekomst av sykdommen over tid bruker vi her rater istedenfor det faktiske antallet
pasienter. Rater er best egnet til & vise tidstrender siden disse tar hensyn til at befolkningen i Norge

agker.
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Figur 2: Glattede insidensrater for eggstokk, eggleder og bukhinnekreft i ulike aldersgrupper, 1960-2014.

Figur 2 viser insidensratene for invasiv eggstokk-, eggleder- og
bukhinnekreft blant norske kvinner siden 1960. Kvinnene er delt
inn i tre ulike aldersgrupper. Man kan se en generell gkning i
forekomst fra 1960 til 1985 i de to eldste gruppene. Etter hvert ser
man en nedgang i ratene for de to yngste gruppene fra midten av
1980-tallet. Den eldste gruppen fortsetter med en gkning frem mot
ar 2005, men viser deretter ogsa en nedgang i forekomst frem mot
2014. Arsaker til nedgangen i insidensratene i alle gruppene er
ikke kartlagt, men medvirkende arsaker kan tenkes & veere bruk av
p-piller og gkende bruk av forebyggende behandling med fjerning
av eggstokk og eggledere ved arvelig disposisjon for eggstokkreft.
Hos de eldste pasientene kan forandringer i bruk av hormonterapi

i overgangsalderen veere en del av forklaringen.

Figur 2 - Insidensrater

Grunnlag for figur:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft i eggstokk, eggleder og
bukkhinne (kvinner)

Diagnosear:
1960-2014

Dekningsgrad:

Kreftregisterets dekningsgrad er evaluert og
estimert til 99% av alle krefttilfeller (1)
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3.1.2 Mortalitetsrater

For & kunne vise dadelighet av sykdommen over tid bruker vi her rater istedenfor det faktiske antallet
pasienter som dgr. Rater er best egnet til & vise tidstrender siden disse tar hensyn til at befolkningen i

Norge gker.
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Figur 3: Glattede mortalitetsrater for eggstokk, eggleder og bukhinnekreft ulike aldersgrupper, 1960-2014.

Mortalitetsratene for eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft siden
1960 kan sees i figur 3. Figuren viser en markant topp i dgdelighet
for den eldste aldersgruppen (70+ ar) i 1976 med en pafglgende
nedgang de etterfglgende arene og en stabilisering rundt ar 2000.
De to andre aldersgruppene viser noe av det samme mgnsteret,
men med mer moderate utslag. Arsakene til gkningen og den
pafglgende nedgangen i mortalitet ligger mest sannsynlig i
bedrede diagnose- og behandlingsmetoder. Det er ellers mye
usikkerhet seerlig rundt komplettheten i den eldste gruppen pa 60-
og 70-tallet. Sannsynligvis dgde mange kvinner av avansert
gynekologisk kreft uten & ha fatt en diagnose. De neste tidrene fikk
kreftbehandling i den eldste gruppen mer fokus slik at tallene blir
mer reelle. | de seneste arene har legene hatt mer fokus pa

Figur 3 - Mortalitetsrater

Grunnlag for figur:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft

Dgdsar:
1960-2014

Dekningsgrad:
Kreftregisterets dekningsgrad er evaluert og
estimert til 99% av alle krefttilfeller (1)

behandling av tilleggssykdom (hjerte, kar, lunge, nyrer) far, under og etter behandlingen av

kreftsykdommen.
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3.1.3 Antall pasienter
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Figur 4: Antall nye invasive tilfeller av kreft i eggstokk, bukhinne og eggleder i 2014 og 2015 fordelt p&

krefttype. | tillegg vises totalt antall borderlinetilfeller.

Figur 4 viser at det i 2015 og 2014 ble registrert henholdsvis 516
og 520 pasienter med eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft (nye
krefttilfeller). Fordelingen av pasientene mellom de tre krefttypene
skiller seg en del pa de to argangene. Man kan se en gkning i
antall nye tilfeller av egglederkreft samtidig med en tilsvarende
nedgang i antall nye tilfeller av eggstokk- og bukhinnekreft.
Arsaken til denne endringen ligger i at patologene nylig har endret
maten de velger utgangspunktet for mange av krefttilfellene. Funn
av maligne svulster i eggstokk og/eller eggleder med samtidige
funn av forstadier til kreft i eggleder mener man na har utgatt fra
eggleder og spredt seg til eggstokkene. Tidligere ble de fleste av
disse krefttilfellene antatt & ha utgatt fra eggstokkene.

Det ble registrert 126 nye sykdomstilfeller av borderlinesvulster i
2015. 1 2014 ble det registrert 153 nye tilfeller. Grunnen til denne

Figur 4 - Antall pasienter

Grunnlag for figur:
Patologisvar, klinisk innmelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft eller borderlinesvulst

Dekningsgrad:

2014 2015
Malpopulasjon: 673 642
Dekningsgrad: Hay* Hoy*

*Kreftregisterets dekningsgrad er evaluert
o0g estimert til 99% av alle krefttilfeller (1)

nedgangen er ikke klarlagt. De nye retningslinjene fra WHO i 2014 (hvordan ulike sykdommer
klassifiseres) sier at det ma foreligge minst 10% atypi i hele operasjonspreparatet far en svulst
defineres som borderline (sergse og mucingse). Dette kan forklare noe av nedgangen i
borderlinesvulster sammen med tilfeldig variasjon. Borderlinesvulster er en type svulster med lavt
malignitetspotensial som ikke regnes inn i den arlige kreftstatistikken til Kreftregisteret. De er ikke
inkludert i analysene av utredning og behandling som er utfgrt i arsrapporten.
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3.1.4 Aldersfordeling
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Figur 5: Aldersfordeling for kvinner i Norge med invasiv kreft eller borderlinesvulst i eggstokk, eggleder
og bukhinne diagnostisert i lgpet av 2015

Figur 5'V|ser aldergfordellngen for invasiv kreft og . Figur 5 - Aldersfordeling
borderlinesvulster i 2015. Her kan man se at aldersfordelingen av
borderline svulstene skiller seg fra de invasive svulstene med en Grunnlag for figur:
median alder som er 10 ar lavere. At borderlinesvulster rammer Patologisvar, klinisk innmelding
kvinner i yngre alder enn invasiv kreft, er kjent fra tidligere. Median _ _
alder for invasiv kreft var 65 ar. Median alder for borderline var 55 Inklusjonskriterier:
" : Invasiv kreft eller borderlinesvulst
ar.
Dekningsgrad:
2014 2015
Malpopulasjon: 673 642
Dekningsgrad: Hay* Hay*

*Kreftregisterets dekningsgrad er evaluert
og estimert til 99% av alle krefttilfeller (1)
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3.2 Utredning

| kapittelet om utredning vil vi presentere de ulike fasene av utredningen for kreft i eggstokk, eggleder
og bukhinne. Dette inkluderer kartlegging av symptomer, bruk av ulike utredningsmetoder og
fastsettelse av sykdommens utbredelse (FIGO-stadium). Sammen med sykdomsutbredelse
presenteres utvalgte resultater hentet fra operasjonspreparatene fra patologiavdelingene.

3.2.1 Arsak til utredning

N
Symptomer- 85% 259
87%

Tilfeldig funn— B4 24
Rutinekontroll E 19
Hgyrisikogruppe-| H 3

T T T T T T

0 20 40 60 80 100

Andel (%)

B 2015 || 2014

Figur 6: Arsak til utredning av pasienter med invasiv sykdom diagnostisert i 2014 og 2015 (eggstokk-,
eggleder- og bukhinnekreft).

Figur 6 viser at symptomer var oppgitt som arsak til
sykdomsutredning i 85% prosent av utredningsmeldingene i 2015.
| 2013 var andelen som ble utredet pga symptomer 92% (ikke vist i Grunnlag for figur:
figur), sa resultatene for 2013, 2014 og 2015 stemmer bra Klinisk utredningsmelding
overens. En artikkel publisert i 2005 fra forlgperen til _ -

. . s . Inklusjonskriterier:
gynkreftregisteret beskrev til sammenligning at 94% av pasientene | |, asiv kreft
hadde symptomer fgr diagnose (5). Andelen kvinner som ble
utredet med grunnlag i rutinekontroll og tilfeldige funn ligger relativt Dekningsgrad:

Figur 6 - Arsak til utredning

lavt og representer andeler pa henholdsvis 6% og 8% av . . 2014 2015
. - Malpopulasjon: 520 516
pasientene i 2015. Registreringer: 334 308
Dekningsgrad: 64% 60%
Symptomene som registreres i utredningsmeldingen er: @kende
bukomfang, ascites, magesmerter nedre abdomen, magesmerter
pvre abdomen, dyp venetrombose, endret avfgringsmgnster, tungpust og blgdninger.
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3.2.2 Bildediagnostikk

N
CT bekken/abdomen 307
92%
Vaginal ultralyd 186
61%
Rentgen/CT thorax va | 140
63%
Abdominal ultralyd 55
13%
MR bekken/abdomen- 33
13%
Coloskopiq EZ 17
6%

Annet- i 6
Rentgen colon | 2
PETSCAN - 0

T T T T T T

0 20 40 60 80 100

Andel (%)
B 2015 2014

Figur 7: Bruk av bildediagnostikk ved invasiv kreft med diagnosetidspunkt i 2014 og 2015 (eggstokk-,
eggleder- og bukhinnekreft). Vertikal linje i figuren angir verdi for kvalitetsmal (90% bruk av rgntgen/CT

thorax).

Legeforeningens veileder i gynekologisk onkologi anbefaler bruk
av vaginal ultralyd, CT bekken/abdomen og CT av thorax som
preoperative undersgkelser ved eggstokkreft. Figur 7 viser
rapportert bruk av bildediagnostikk i sykdomsutredningen. Her kan
vi se at det meldes inn hyppig bruk av CT bekken/abdomen (95%
av utredningene i 2015). Sykehusene rapporterer imidlertid

betydelig mindre bruk av bade vaginal ultralyd og rentgen/CT

thorax. Tilsvarende observasjon ble gjort i forrige arsrapport.
Sannsynligvis skyldes dette underrapportering da disse
undersgkelsesmetodene ofte utfgres av andre institusjoner/leger
enn de som melder inn utredningsmeldingen. Referansegruppen

har valgt & sette 90% bruk av rgntgen/CT thorax som et

kvalitetsmal fordi undersgkelsen skal vaere en del av standard

utredning ved eggstokkreft.

Kvalitetsmal:
Minimum 90% bruk av CT/rgntgen thorax
ved pasientutredning.

Dekningsgrad:

Malpopulasjon:

Registreringer:
Dekningsgrad:

Figur 8 viser bruk av rgntgen/CT thorax p& sykehusniva og her ser
man flere sykehus ligger godt under kvalitetsmalet. Dette stemmer darlig overens med klinikernes
oppfatning om at disse undersgkelsene utfgres pa alle pasienter med kun f& unntak. Noe av
underrapporteringen kan tenkes & ha arsak i utredningsmeldingens struktur som kan gi rom for mulige
misforstaelser. En revisjon av meldeskjemaet bgr utfgres for & minimere sjansen for dette. Det store
spriket mellom &rgangene 2014 og 2015 for bruk av rgntgen/CT thorax ved Radiumhospitalet skyldes
mest sannsynlig en slik feiltolkning ved utfylling av meldingen og understreker viktigheten av a felge

dette opp i neste arsrapport.

Figur 7 og 8 - Bildediagnostikk

Grunnlag for figurer:
Klinisk utredningsmelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft

2014 2015
520 516
346 322
67% 62%
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UNN, Tromsg 36 17
53%
Stavanger universitetssjukehus- 32 32
78%
St. Olavs Hospital 68% 38 45
87%

Ahus, Lgrenskog - 21 20
40%
Norge 323 353
63%
Haukeland universitetssykehus 40% 35 43

OUS, Radiumhospitalet 94 77
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Figur 8: Andel avinnmeldte utredninger som rapporterer bruk av rantgen/CT thorax. Sykehusene som
har sendt inn 20 eller flere utredningsmeldinger for 2015 vises i figuren. Vertikal linje angir kvalitetsmal.

3.2.3 CA-125

CA-125 er en tumormarkgar. Flere krefttyper gir forhgyede
blodverdier av CA-125 og dette gjelder ogsa ved eggstokkreft.
Normalomradet som benyttes for CA-125 er <35 (det finnes ogsa Grunnlag for verdier:
noen laboratorier som bruker normalverdi pa <50). Medianverdi for Klinisk utredningsmelding
CA-125 blant de invasive krefttilfellene i 2015 var 460 (324 i 2014).
12 prosent av pasientene hadde en verdi under grense-verdien pa

CA-125

Inklusjonskriterier:

Invasiv kreft
3512015 (13% i 2014). For 60% av krefttilfellene i 2015 har
sykehusene meldt inn CA-125 verdi fra utredningen. Vi viser ikke Dekningsgrad:
egen figur for CA-125 da beskrivelsen i teksten regnes som . - 2014 2015
ilstrekkelig for arets rapport Malpopulasion: >0 o16
tils g pport. Registreringer: 331 309
Dekningsgrad: 64% 60%
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3.2.4 Preoperativ celle/vevsprgve

N
Biopsi 65
27%
Cytologi— 18% 38
18%
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Ikke tatt— 116
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Figur 9: Bruk av preoperative celle- og vevsprgver ved utredning av eggstokk-, eggleder- og
bukhinnekreft med diagnosetidspunkt i 2014 og 2015.

| falge legeforeningens «Veileder i gynekologisk onkologi»
anbefales bruk av preoperativ celleprgve (cytologi) ved uklar arsak
til ansamling av vaeske i bukhulen. Ved veeske i lungene bgr ogsa
celleprgve gjennomfares. Vevsprgve (biopsi) fra livmorslimhinnen Grunnlag for figur:

anbefales ved unormal blgdning fra skjeden (2). Figur 9 viser bruk Klinisk utredningsmelding, patologisvar
av preoperative celle- og vevsprgver samlet for alle landets
sykehus. Her ser man at preoperativ biopsi ble utfart p& 30% av
pasientene med diagnosedato i 2015. Andelen som fikk

Figur 9 - Preoperativ
celle/vevsprave

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft, Kirurgisk behandlet

gjennomfart preoperativ cytologi i 2015 var 18%. Tallene skiller Dekningsgrad:

seg i liten grad fra tallene i forrige &rsrapport. Resultatene er . - 2014 2015

basert pa en relativt stor andel kliniske papirmeldinger. Det betyr at Malpoplasion: o 3%
a!se p > : p. p ger. _y Registreringer: 292 255

feiltolkninger ved registrering av Kreftregisterets kodere er mulig. Dekningsgrad: 71% 65%

Denne mulige feilkilden elimineres i fremtidige rapporter da
papirmeldinger ikke lenger godtas. Eventuelle variasjoner i bruk av
preoperative prgver mellom landets helseregioner vil belyses i kommende arsrapporter.
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3.2.5 FIGO stadium etter utredning

N
FIGO stadium | 27% 38
24%
FIGO stadium Il 11
FIGO stadium 11 49% 158
49%
FIGO stadium IV 20% 65
19%
T T T T T T
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Figur 10: Fordeling av FIGO stadium fra elektronisk utredningsmelding og klinisk papirmelding for

eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med diagnosedato i 2014 og 2015.

FIGO stadium er et klassifiseringssystem for sykdommens
utbredelse ved gynekologisk kreft. Stadieinndelingen er utviklet av
The International Federation of Gynecology and Obstretics. FIGO-
stadium deles inn i stadium | til IV. Endelig FIGO stadium settes
etter kirurgi. Figur 10 viser FIGO stadiefordeling fra den kliniske
utredningsmeldingen. Pasientene fordeler seg her i stor grad som
forventet sammenlignet med tidligere undersgkelser (5) og
sammenlignet med funnene i forrige arsrapport. Figuren viser at
rundt 75% av pasientene befinner seg i et avansert stadium ved
utredning (stadium II-IV). Dette gjenspeiler at eggstokk-, eggleder-
og bukhinnekreft ofte oppdages relativt sent i sykdomsforlgpet.

Dekningsgraden p& FIGO stadium blant pasientene med
diagnosedato i 2015 er 68%. @kning av dekningsgraden bar fa
fokus i tiden fremover da kjennskap til FIGO stadium blant annet er
basis for flere andre analyser i arsrapporten. FIGO stadium meldes
ogsa i en postoperativ melding. P& grunn av lav dekningsgrad pa

Figur 10 - FIGO stadium etter
utredning

Grunnlag for figur:
Klinisk utredningsmelding

Inklusjonskriterier:

Invasiv kreft
Dekningsgrad:

2014 2015
Malpopulasjon: 520 516
Registreringer: 369 353
Dekningsgrad: 1% 68%
Kommentar:

Figuren viser antatt FIGO-stadium etter
utredning. Endelig stadium settes etter
kirurgi.

informasjon som meldes postoperativt, har vi valgt & ikke vise postoperativt FIGO stadium i arets

rapport.
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3.2.6 Tumorvev pa overflaten av eggstokkene

N  Ukjent
2015 52 28%
2014 64 12%
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Andel (%)

B pPavist | Ikke pavist

Figur 11: Andel pasienter med pavist og ikke pavist tumorvev pa overflaten av eggstokkene ved FIGO
stadium I.

Forekomst av tumorvev pa overflaten av eggstokkene eller ikke
avgjar blant annet understadium ved eggstokkreft i FIGO stadium
|. Funn av tumorvev pa overflaten kan ogsa veere til hjelp for a

Figur 11 - Tumorvev pé
overflaten av eggstokkene

bestemme utgangspunkt for tumor nar det er usikkert. Figur 11 Grunnlag for figur:

viser andel opererte i stadium | med funn av tumorvev pa Patologisvar, klinisk utredningsmelding

overflaten av eggstokken. 19% av de opererte fikk pavist tumorvev L

. . Inklusjonskriterier:

pa overflaten. En relativt stor andel p& 28% av meldingene Eggstokkreft, FIGO stadium |, kirurgisk

mangler imidlertid informasjon om tumorvev pa overflaten. Om behandlet

dette skyldes at tumorvev pa overflaten ikke ble beskrevet i )

patologimeldingene, eller om det er informasjon som kan ha blitt Dekningsgrad: o 2015

oversett av kreftregisterets kodere, er usikkert. Malpopulasjon: 104+ 9o
Registreringer: 65 52
Dekningsgrad: 62% 57%

*Forutsetter at 25% av alle invasive tilfeller
er i FIGO stadium | og at alle disse blir
kirurgisk behandlet.
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N
OUS, Radiumhospitalet 84% 80 142
94%
Stavanger universitetssjukehus- 80% 25 23
91%
UNN, Tromsg - 80% 20 27
74%
St. Olavs Hospital 33 33
58%
Norge 69% 238 309

82%

OUS, Ulleval— 6 5
100%
Ahus 9 9
78%
HUS, Gades institutt - 44 a1

56%

T T T
20 40 60 80 100

Andel (%)

B 2015 | 2014

o

Figur 12: Andel av operasjonspreparatene hvor patologilaboratiet har beskrevet om det er tumorvev eller
ikke pa eggstokkens overflate. Figuren viser patologilaboratoriene med 5 eller flere besvarelser i 2015.
Alle FIGO stadier er inkludert.

Den norske patologiforeningen anbefaler at patologibesvarelsene
fra alle eggtokkreftoperasjoner inneholder informasjon om
forekomst av tumorvev pé overflaten av eggstokkene. Figur 12
viser andelen av patologibesvarelsene med beskrivelse av

Figur 12 - Tumorvev pé
overflaten beskrevet i
patologisvar

tumorvev pé overflaten (alle FIGO stadier er inkludert). Grunnlag for figur:
Landsgjennomshnittet 14 pd 69% i 2015. Regionssykehus- Patologisvar (operasjonspreparat)
laboratoriene ligger stort sett pa en relativt hgy andel med unntak : Lo

. . . . . Inklusjonskriterier:
av Gades Institutt ved Haukeland universitetssjukehus som ligger Eggstokkreft, kirurgisk behandlet

noe lavere. Referansegruppen anbefaler & strukturere
patologibesvarelsene slik at beskrivelse av tumorvev pa overflaten Dekningsgrad:

: ; 2014 2015
blir en fast del av diagnoseteksten. Malpopulasion: 216 268
Dekningsgrad: Hay* Hay*

*Dekningsgrad antas & veere hgy.
Kvalitetssikres mot flere kilder.
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3.2.7 Lymfeknutereseksjon

FIGO stadium |

51%

FIGO stadium Il-1l1b

33%

FIGO stadium llic-1V

31%

N
79 78
20 36
185 182

T T T
60

Andel (%)

o
N
o
N
o

80 100

B 2015

L 2014

Figur 13: Andel av pasienter operert for eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft hvor lymfeknuter er

fiernet, fordelt pa FIGO stadium i diagnoseérene 2014 og 2015.

Veileder i gynekologisk onkologi anbefaler reseksjon av
lymfeknuter i bekken og para-aortalt ved stadium I-lllb (unntak er
pasienter i stadium la og Ib med hgyt eller middels differensierte
og diploide tumorer). Dette inngar som ledd i stadieinndelingen.
Ved stadium llic og IV anbefales fjerning av lymfeknuter hvis det
bidrar til & minke det totale tumorvolum. Lymfeknutereseksjon bar

optimalt utfgres pa alle hayrisikopasienter med FIGO stadium | (2).

Figur 13 viser andel opererte pasienter som har fatt utfart
lymfeknutereseksjon. Her ser vi at fjerning av lymfeknuter er utfart
ved 43% av operasjonene i gruppen med stadium 1i 2015. Hva
den optimale andelen bgr veere er ukjent. Kommende arsrapporter
vil belyse om det er variasjon i bruken av lymfeknutereseksjon ved
landets sykehus for pasienter i denne stadiegruppen. | gruppen

med stadium Il til lllb ble det registrert fjerning av lymfeknuter i 45%

Figur 13 - Lymfeknutereseksjon

Grunnlag for figur:
Patologisvar, klinisk utredningsmelding,
Klinisk kirurgimelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft, kirurgisk behandlet

Dekningsgrad:

2014 2015
Mélpopulasjon: 437 443
Registreringer: 296 284
Dekningsgrad: 68% 64%

av operasjonene i 2015. Samme ar var det 29% av de opererte i stadium llic til IV som fiernet

lymfeknutene.
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3.2.8 Morfologityper

Kreftsvulstens morfologi sier noe om hvilke celler svulsten har utgangspunkt i. Morfologitype ved kreft
i eggstokk, eggleder og bukhinne pavirker valg av behandling og sykdommens prognose.

Sergse

Adenokarsinom UNS—

Endometroide

Mucingse

Klarcellede

Ikke-epiteliale

]

9%

8%

6%

7

“m ;| '3

16%

18%

305

47

31

30

23

80

o_I

20

40

80 100

B 2015

I 2014

Figur 14: Fordeling av morfologitype hos kvinner i Norge diagnostisert med kreft i eggstokk, eggleder og

bukhinne i 2014 og 2015.

Figur 14 viser at de sergse svulstene er klart mest dominerende
med 59% av tilfellene i 2015 og 57% av tilfellene i 2014. | falge ny
terminologi deles de sergse i hgygradig og lavgradig sergse
adenocarcinom. Disse har forskjellig biologi gir ulik behandling og
prognose. | fremtidige arsrapporter vil de sergse
adenocarcinomene derfor splittes opp i 2 sgyler. Fordelingen i
morfologitypene i 2014 og 2015 skiller seg noe fra tallene i
fjorarets rapport. |1 2013 I& for eksempel andelen sergse svulster
noe hgyere (66%), mens det var en lavere andel ikke-epiteliale
svulster (9%). Arsaken til dette er ukjent og vil falges opp i

kommende rapporter.

Figur 14 - Morfologityper

Grunnlag for figur:
Patologisvar, klinisk innmelding

Inklusjonskriterier:

Invasiv kreft
Dekningsgrad:

2014 2015
Malpopulasjon: 520 516
Dekningsgrad: Hay* Hay*

*Dekningsgrad antas & veere hay.
Kvalitetssikres mot flere kilder.
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3.3 Behandling

3.3.1 Opererte per sykehus

De regionale helseforetakene har organisert operasjoner av eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft
slik at pasientene opereres ved de fire store regionsykehusene i landet. Disse er: Oslo
universitetssykehus, Haukeland universitetssykehus/Stavanger universitetssjukehus, St.Olavs
Hospital i Trondheim og Universitetssykehuset Nord-Norge i Tromsg). Stavanger
Universitetssjukehus opererer som en del av regionssykehuset i Helse Vest.

OUS, Radiumhospitalet
166

St. Olavs Hospital—

Haukeland universitetssykehus-
58

Stavanger universitetssjukehus

w
w
INA !!
[4)]
[Te]

UNN, Tromsg - 33
Ahus, Lagrenskog 16
0uS, Ullevalq [
Sykehuset @stfold, Fredrikstad—
6
Sykehuset i Vestfold, Tensberg- Bl
Sykehuset Innlandet, Lillehammer{ 3
T T T T T T T T T T
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180

Antall

B 2015 | 2014

Figur 15: Antall pasienter med eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft i 2014 og 2015 operert pa landets
sykehus. Sykehus med fem eller flere operasjoner er inkludert i figuren.

ESGO bruker antall operasjoner utfgrt ved et sykehus som en

L . ) e o Figur 15 - Opererte per sykehus
kvalitetsindikator. De definerer mer enn 100 operasjoner per ar pa g P per sy

et sykehus som det optimale, mer enn 50 operasjoner per ar er Grunnlag for figur:
definert som et intermediaert mal, mens de mener at mer enn 20 Patologisvar, Klinisk kirurgimelding
operasjoner per ar per sykehus er et minimumskrav (3). . Lo

- . Inklusjonskriterier:
Robusthetskravene til Helsedirektoratet foroeggstokkreft anbefaler Invasiv kreft, kirurgisk behandlet
minimum 20 operasjoner per avdeling per ar (4). Figur 15 viser
antall opererte fordelt p& sykehus som opererte fem eller flere Dekningsgrad:
pasienter i 2015. Her ser man at regionssykehusene opererer Malpopulasion: 2401144 2309135
hovedtyngden av pasientene. Man kan ogsa se at alle Dekningsgrad: Hay* Hay*

lokalsykehusene ligger under 20 opererte pasienter per ar. Totalt
ble 87 pasienter operert ved lokalsykehus i 2015. Det er kjent at en
del pasienter blir operert pa lokalsykehus ved behov for akutte
operasjoner eller ved mistanke om benign sykdom. Totalt ble 414
pasienter operert i 2014 og 393 i 2015. | tilfeller hvor en pasient
har blitt operert flere ganger er kun fgrste operasjon inkludert i analysen.

*Dekningsgrad antas & veere tilneermet
komplett. Kvalitetssikres mot flere kilder.
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3.3.2 Andel opererte per helseregion

Mal N
Helse Midt— 65 60
Helse Vest— 101 103
Helse Nord 53 44
Norge - 514 514
79%
Helse Sar-@st— 295 307
75%
T T T T

o_
[¥)
o
N
o

60
Andel (%)

80 100

B 2015 || 2014

Figur 16: Andel av pasientene med eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med diagnosedato i 2014 og
2015 som ble operert, fordelt pa de fire helseregionene i Norge. Region er definert p& bakgrunn av

pasientenes bostedsfylke. Vertikal linje angir kvalitetsmal.

ESGO bruker andelen opererte som en kvalitetsindikator pa
behandlingen av eggstokkreft. De har definert at minimum 80% av
pasientene med invasiv kreft bgr opereres. Gynkreftregisteret har
ogsa valgt en andel pa 80% opererte som et kvalitetsmal. Figur 16
viser andel pasienter som har blitt opererert i de fire
helseregionene i Norge og her kan man se at landsgjennomsnittet
ligger noe under kvalitetsmalet med en andel pa 76%. Figuren
viser ogsa at det er en del variasjon mellom helseregionene. |
2015 var andelen opererte hgyest i Helse Midt (89%) og lavest i
Helse Ser-@st (71%). Noe av forklaringen pa variasjonen kan
finnes i «pakkeforlgp» data, variasjon i pasientgrunnlaget eller
ulike selekteringskriterier for operativ behandling.
Referansegruppen gnsker a sette fokus pa dette i tiden fremover.
Det bar ogsa belyses om disse forskjellene mellom
helseregionene kan knyttes til pasientens prognose, overlevelse
og livskvalitet.

Figur 16 - Andel opererte per
helseregion

Grunnlag for figur:
Patologisvar, klinisk kirurgimelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft

Kvalitetsmal:
Minimum 80% av pasientene bar bli

kirurgisk behandlet.
Dekningsgrad:

2014 2015
Malpopulasjon: 520 516
Dekningsgrad: Hay* Hay*
Kommentar:

Helseregion er bestemt ut i fra pasientens
bostedskommune. Figuren tar ikke hensyn
il i hvilken region pasienten er operert.

*Dekningsgrad antas 3 veere tilnaermet
komplett. Kvalitetssikres mot flere kilder.
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3.3.3 Andel operert pa regionssykehus

Mal N

Helse Midt— 59 48

96%

Helse Vest 90% 82 91

95%

Norge 78%
81%—‘
Helse Sgr-@st
73%
Helse Nord 66%
82%1

392 414
210 236
41 39

o

20 40 60 80
Andel (%)

B 2015 [ ] 2014

100

Figur 17: Andel av opererte med eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft innenfor hver helseregion som
ble operert pa regionssykehus. Diagnosedato i 2014 og 2015. Helseregion er definert p& bakgrunn av

pasientenes bostedsfylke. Vertikal linje angir kvalitetsmal.

Som tidligere omtalt i kapittel 3.3.1 har de regionale
helseforetakene organisert behandlingen slik at de fleste
operasjonene utfgres ved de fire store regionssykehusene. Den
anbefalte sentraliseringen er begrunnet i at behandling ved senter
med spesialkompetanse i gynekologisk onkologi gir bedre
langtidsoverlevelse og er kostnadseffektivt (2). | ESGO sine
kvalitetsindikatorer er det definert at minst 90% av operasjonene
for avansert eggstokkreft bar utfgres av en spesialist (3).
Gynkreftregisteret har valgt a sette som mal at minst 80% av de
opererte pasientene bgr opereres pa et regionssykehus. Figur 17
viser andelen av kreftpasientene i de fire helseregionene som har
blitt operert pa Oslo universitetssykehus, Haukeland
universitetssykehus i Bergen/Stavanger universitetssjukehus,
St.Olavs Hospital i Trondheim eller pa Universitetssykehuset Nord-
Norge i Tromsg. Her kan man se at andelen for hele landet samlet
ligger rett under kvalitetsmalet med 78%. Helse Midt og Helse Vest
ligger godt innenfor malet pa 80%, mens Helse Sar-Jst og Helse
Nord ligger noe under malet for andel opererte pa regionssykehus
i 2015.

Figur 17 - Andel operert pa
regionssykehus

Grunnlag for figur:
Patologisvar, Klinisk kirurgimelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft, kirurgisk behandlet

Kvalitetsmal:
Minimum 80% av pasientene ber fa
kirurgisk behandling pa et regionssykehus.

Dekningsgrad:

2014 2015
Malpopulasjon: 437 443
Registreringer: 414 392
Dekningsgrad: 95% 88%
Kommentar:

Helseregion er bestemt ut i fra pasientens
bostedskommune. Figuren tar ikke hensyn
til hvilket regionsykehus pasienten er
operert ved.
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3.3.4 Type kirurgi

Apen- 87% 233

85%

Laparoskopisk- 28

9%

Laparoskopisk, konvertert aperi 4
Robotassistert— 1
Mangler informasjon- 2
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
B 2015 [ 2014

Figur 18: Type kirurgi benyttet ved operasjon av eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med

diagnosedato i 2014 og 2015.

«Veilederen i gynekologisk onkologi» anbefaler bruk av dpen
kirurgi ved den kirurgiske behandlingen av kreft i eggstokk,
eggleder og bukhinne. Laporaskopisk kirurgi (kikkhullskirurgi) kan
benyttes i tilfeller hvor utredningen ikke tyder pa invasiv kreft som
et ledd i utredningen av pasienten (2). Figur 18 viser hvilken type
kirurgi som ble benyttet for pasientene som ble operert i 2014 og
2015. Oversikten viser at apen kirurgi ble benyttet i 87% av

Figur 18 - Type kirurgi

Grunnlag for figur:
Klinisk kirurgimelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft, kirurgisk behandlet

operasjonene i 2015. Laparoskopisk kirurgi ble benyttet i 10% av Dekningsgrad:
inngrepene. | 2% av operasjonene i 2015 ble det benyttet . - 2014 2015
. . . .o - L Malpopulasjon: 414 393
laparoskopisk kirurgi som ble konvertert til apen kirurgi. Disse Registreringer: 334 266
tallene er i stor grad som forventet og skiller seg i liten grad fra de Dekningsgrad: 81% 68%
som ble beskrevet i fjorarets rapport.
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3.3.5 Resttumor

Fraveer av resttumor (ikke svulstvev igjen) etter operasjon er en viktig prognostisk faktor i behandling
av eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft (2). ESGO (European Society of Gynaecological Oncology)
har i sine kvalitetsindikatorer (3) definert et optimalt niva for fravaer av resttumor etter operasjon av
avansert eggstokkreft til & veere 65%. Minimumskravet deres er definert til 50% av operasjonene.
Gynkreftregisteret har valgt a sette som kvalitetsmal at 65% av operasjonene ikke skal ha resttumor

etter kirurgi av avansert eggstokk, eggleder og bukhinnekreft.

Mal N
Ingen 69
59%
<1 cm 20% 27
12%
=1 cm - 36
29%
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
B 2015 [ 2014

Figur 19: Resttumor etter operasjon, meldt av kirurg for eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med
FIGO-stadium lla-1V, diagnostisert i 2014 og 2015. Vertikal linje angir kvalitetsmal.

Figur 19 viser resultatene for resttumor etter operasjon hos
pasientene med FIGO stadium II-IV samlet for hele landet. Her ser
man at landsgjennomsnittet for ingen resttumor ligger noe lavere
enn registerets kvalitetsmal med 52% i 2015 og 59% i 2014.
Verdiene ligger over ESGOs minimumskrav.

Figur 20 viser andelen pasienter uten resttumor etter kirurgi pa
landets regionssykehus. Figuren viser at det er litt variasjon
mellom sykehusenes. Stavanger Universitetssykehus har en
relativt lav andel uten resttumor, mens Universitetssykehuset i
Tromsg har en relativt hgy andel sammenlignet med de andre
sykehusene i figuren. Ulik tolkning av hva som er tumorfritt etter
operasjon kan tenkes & vaere noe av forklaringen pa variasjonen

mellom sykehusene. Fagmiljget vil jobbe for & belyse dette temaet.

Det ma nevnes at tallene er usikre pa grunn av lav dekningsgrad.

Det er en ganske hgy andel (ca. 20%) av de registrerte
kirurgimeldingene registeret har mottatt som mangler informasjon
om resttumor. | de elektroniske meldeskjemaene som na ma
benyttes av alle er det obligatorisk & fylle inn informasjon om
resttumor. Andelen som mangler denne informasjonen vil derfor
synke de neste arene.

Figur 19 og 20 - Resttumor

Grunnlag for figurer:
Klinisk utredningsmelding, klinisk
kirurgimelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft, FIGO stadium II-IV, kirurgisk
behandlet

Kvalitetsmal:

Minimum 65% med fraveer av resttumor
etter kirurgisk behandling (FIGO stadium II-
V)

Dekningsgrad:

2014 2015
Mélpopulasjon: 310% 294*
Registreringer: 144 132
Dekningsgrad: 46% 45%

*Beregnet antall opererte i FIGO stadium II-
IV (antatt & utgjere ca 75% av alle opererte)
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Figur 20: Andel pasienter uten resttumor etter kirurgi ved eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med
FIGO-stadium lla-IV i 2014 og 2015. Vertikal linje angir kvalitetsmal.

Side 30 av 57

Arsrapport 2015 — Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft



3.3.6 Kjemoterapi

Taxaner/Carboplatin hver 3.uker

Carboplatin singel hver 3.uke

Taxaner/Carboplatin/Avastin-

Andre

N
26
78%
14% 5
14% 5
11%
1

o_:_.

Veilederen i gynekologisk onkologi anbefaler bruk av kjemoterapi
ved alle avanserte eggstokk-, eggleder- og bukhinnekrefttilfeller

vurderer na tiltak for & gke den spontane bruken av
kjemoterapimeldingen. For eksempel kan innmeldingen forenkles
hvis kun planlagt kjemoterapibehandling meldes inn.

T T T T T
20 40 60 80 100

Andel (%)

B 2015 | 2014

Figur 21: Fordeling av type medikamentell behandling fra kjemoterapimelding og klinisk papirmelding for
eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med diagnosedato i 2014 og 2015.

Figur 21 - Kjemoterapi

(stadium Il til IV). Standardbehandlingen er seks kurer med Grunnlag for figur:
taxaner/carboplatin hver 3. uke (2). Andre regimer er imidlertid Klinisk utredningsmelding, Kiinisk
ogsa i bruk. Figur 21 viser fordelingen av bruk av flere ulike Kemolerapimelding
kiemoterapiregimer. Standardbehandlingen med Inklusjonskriterier:
taxaner/carboplatin blir benyttet i 70% av de meldte Invasiv kreft, FIGO stadium IV,
medikamentelle behandlingene i 2015. |1 2014 ble det registrert en kjiemoterapibehandlet
hayere andel av denne regimen pa 78%. Disse andelene ma . )

o o Dekningsgrad:
tolkes med forsiktighet da komplettheten pa 2014 2015
kjemoterapimeldingene er lav (beregnet til 10% for 2015). Malpopulasjon: 390* 387+
Kreftregisteret og fagmiljget har ikke fokusert pa & gke Registreringer: 75 37
innrapporteringen av medikamentell behandling, men heller jobbet | Dekningsgrad: 19% - 10%
med rutinene for innmelding av utredning og kirurgisk behandling.
For & kunne bruke dataene fra kjiemoterapimeldingene til *Beregnet antall forventet & ha mottatt
kvalitetsmalinger ma komplettheten gkes. Referansegruppen kiemoterapi (ca 75% av alle invasive tilfeller

antas & veere i FIGO stadium Il-V som
indikerer kjiemoterapibehandling)
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3.4

Mortalitet

3.4.1 Postoperativ mortalitet etter 60 dager
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Figur 22: Postoperativ mortalitet etter 60 dager ved landets
regionssykehus. Pasienter med diagnhosedato i 2013-2015. Vertikal
svart linje angir kvalitetsmal.

Postoperativ mortalitet sier noe om kvaliteten av seleksjons-
kriteriene til kirurgi, den kirurgiske behandlingen, pasientenes
helsetilstand og postoperativ pleie. Figur 22 viser postoperativ
mortalitet ved de sykehusene som opererte 10 eller flere pasienter
arlig i perioden 2013 til 2015. De 3 siste arene analyseres under
ett for & unnga for mye tilfeldig variasjon. Det kommer ikke frem i
figuren om pasientene dgde som fglge av komplikasjoner etter
operasjonen eller om de dgde av andre arsaker som for eksempel
tilleggssykdommer (komorbiditet). Komorbiditet er relativt vanlig i
pasientgruppen pa grunn av hgy alder. Relativt fa pasienter dar
innen 60 dager etter operasjon. Gynkreftregisteret har valgt 5%
som et kvalitetsmal pa postoperativ mortalitet.
Landsgjennomshnittet var 2,1% i tredrsperioden. St.Olavs Hospital
ligger rett over mélet med en postoperativ mortalitet pa 6,0% og
skiller seg mest fra landsgjennomsnittet.

Figur 22 - Postoperativ
mortalitet etter 60 dager

Grunnlag for figur:
Patologisvar, klinisk kirurgimelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft, kirurgisk behandlet

Kvalitetsmal:
5% postoperativ mortalitet etter 60 dager

Dekningsgrad:

2013-2015
Registreringer: 1157
Dekningsgrad: Hay*

*Dekningsgrad antas & veere tilngermet
komplett. Kvalitetssikres mot flere kilder.
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3.4.2 Postoperativ mortalitet (ett ar)

OUS, Radiumhospitalet HOH 423
Haukeland universitetssykehus H®— 151
UNN, Tromsg Ho— 91

Stavanger universitetssjukehus - Ho— 91
St. Olavs Hospital —o— 154

| | | | | |
0 10 20 30 40 50

Mortalitet (%0)

Figur 23: Mortalitet ett ar etter operasjon for eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft ved landets
regionssykehus. Pasienter med diagnosedato i 2013-2015.

Postoperativ mortalitet etter ett ar for perioden 2013-2015 vises i
figur 23. Figuren viser noe variasjon i mortalitet mellom de store
sykehusene i landet. Landsgjennomsnittet ligger pa 7,8% med

Figur 23 - Postoperativ
mortalitet (ett ar)

med en spredning blant de store sykehusene i figuren fra 6,5% Grunnlag for figur:
(Radiumhospitalet) til 14,4% (St.Olavs Hospital). En arsak til Patologisvar, klinisk kirurgimelding
forskjellene er sannsynligvis ulike seleksjonskriterier til kirurgi. . .

. . . . . Inklusjonskriterier:
Helse Midt opererer en relativt stor andel av sine pasienter (figur Invasiv kreft, kirurgisk behandlet
16). De opererer mest sannsynlig flere pasienter i en allerede
darlig helsetilstand. Det bar diskuteres i fagmiljget hvor hgy den Dekningsgrad: o
optimale mortaliteten etter operasjon bgr veere. Registreringer: 1157

Dekningsgrad: Hay*

*Dekningsgrad antas & veere tilngermet
komplett. Kvalitetssikres mot flere kilder.
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3.4.3 Totalmortalitet ett ar etter diagnose

Mal N
Helse Nord — —®r— 140
Helse Midt — —1-— 174
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Helse Vest — H—®— 298
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Figur 24: Totalmortalitet ett ar etter diagnosetidspunkt per helseregion. Pasienter med diagnosedato i

2013-2015. Region er definert pd bakgrunn av pasientenes
bostedsfylke. Vertikal svart linje angir kvalitetsmal.

Gynkreftregisteret har valgt totalmortalitet (alle pasienter er
inkludert - bade de opererte og de som ikke er operert) ett ar etter
diagnosetidspunkt som en indikator pa kvaliteten i
kreftbehandlingen og har satt malet til maks 15% av pasientene.
Figur 24 viser ett ars totalmortalitet i landets fire helseregioner i
perioden 2013-2015. Landsgjennomsnittet ligger noe over
kvalitetsmalet med 17,5% og ingen av helseregionene oppfyller
kvalitetsmalet. Helseregionene skiller seq ikke signifikant fra
hverandre. Totalmortaliteten viser ikke samme variasjonen mellom
helseregionene som man kan se i den postoperative mortaliteten.
Verdien pa valgt kvalitetsmal vil evalueres fgr neste ars rapport.

Figur 24 - Totalmortalitet ett &r
etter diagnose

Grunnlag for figur:
Patologisvar, klinisk innmelding

Inklusjonskriterier:
Invasiv kreft

Kvalitetsmal:
Maksimum 15% mortalitet et &r etter
diagnose

Dekningsgrad:

2013-2015
Registreringer: 1496
Dekningsgrad: Hay*

*Dekningsgrad antas & veere tilneermet
komplett. Kvalitetssikres mot flere kilder.
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3.5 Klinisk dekningsgrad

Elektronisk innmelding av klinisk informasjon fra utredning og behandling av eggstokk, eggleder og
bukhinnekreft ble gjort tilgjengelige for landets sykehus i 2013. | en overgangsperiode ble det godtatt
a melde inn klinisk informasjon ved bruk av papirmelding i tillegg til elektronisk innmelding pa nett. Fra
01.01.2016 har kun elektronisk innmelding blitt godtatt og alle innsendte kliniske papirmeldinger har
blitt sendt i retur. Fjorarets rapport viste at mange av landets sykehus enna ikke hadde kommet i gang
med elektronisk innmelding av gynekologisk kreft. Overgangen til elektronisk innmelding oppleves
utfordrende for en del av klinikerne rundt om i landet pa grunn av endringer i innarbeidede
melderutiner. Det er viktig at sykehusene finner nye Igsninger i tiden fremover. Kreftregisteret kan her
bidra med radgiving.

3.5.1 Klinisk dekningsgrad — kirurgi

Stavanger universitetssjukehus 34

95%

\ <
Do

Vestre Viken, Drammen—| 5
UNN, Tromsg 69% 35
53%
Ahus, Lagrenskog 22
93%
OUS, Radiumhospitalet 157
85%
Haukeland universitetssykehus- 60% .. 55
Sykehuset Telemark, Skien 60% - 5
N ] 479
orge -
. ital— —W 80
St. Olavs Hospital -
Sykehuset i Vestfold, T@ansberg| - 44% 9
Sykehuset Innlandet, Lillehammer 17% - 6
OUS, Ulleval 17
10%
Sykehuset @stfold, Fredrikstad 11
T T T T T
0 20 40 60 80 100
Andel (%)

B 2015 | 2014

Figur 25: Dekningsgrad for kliniske kirurgimeldinger for sykehus som opererte minst fem pasienter i
2015 (invasive og bordelinesvulser). Inkluderer bade kirurgiskjema (KREMT) og gammel papirmelding.
Vertikal linje angir kvalitetsmal.

Kirurgi er standardbehandlingen for eggstokk-, eggleder- og

bukhinnekreft. Med bakgrunn i kirurgiens sentrale rolle i Figur 25 - Klinisk dekningsgrad -

. : . . . . kirurgi
behandlingen er dekningsgraden for innmelding av kirurgi valgt g
som en kvalitetsindikator for klinisk innmelding. En dekningsgrad Grunnlag for figur:
pa minimum 80% er satt som et kvalitetsmal. Figur 25 viser den Patologisvar, klinisk kirurgimelding

kliniske dekningsgraden for kirurgimeldinger ved landets sykehus . Lo

f . . Inklusjonskriterier:
som utfgrte fem eller flere operasjoner i 2015. Dekningsgraden var Invasiv kreft, borderlinesvulster
57% for 2015 og 72% for 2014 for landet totalt. Dette er betydelig
under kvalitetsmalet. Flere av sykehusene som har en relativt hgy KYélitEtsméoli . .
dekningsgrad for 2014 viser en nedgang for 2015. Hovedarsaken m’gmlgﬁ]g dekningsgrad pa iinisk
til dette er mest sannsynlig overgangen til kun elektronisk '
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innmelding fra 2016. Figuren viser likevel at flere sykehus oppnadde hgye dekningsgrader i 2014.

Stavanger universitetssjukehus hadde for eksempel en dekningsgrad pa 97% for 2015 og pa 95% for
2014. Jevnlig gjennomgang av manglende meldinger i innmeldingsportalen til hvert sykehus er viktig
for & gke dekningsgraden. Fokus i tiden fremover ved de aller fleste sykehusene ma vaere a gke den

kliniske innmeldingen.

Side 36 av 57

Arsrapport 2015 — Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft



KREFT
rﬁgllstereﬁ

BASERT KR

<
"6 ©
..‘“(,L'
&

4 METODER FOR DATAFANGST

Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret,
se Kreftregisterforskriften § 2-1.

Kreftregisteret purrer etter manglende meldinger, bade fra klinikere og patologilaboratorier. Bakgrunn
for & ettersparre en spesifikk melding kan veere informasjon fra andre kliniske meldinger eller
patologimeldinger, informasjon fra straleenhetene, informasjon fra dadsattester og/eller informasjon
fra Norsk Pasientregister.

4.1 Innrapportering av klinisk informasjon

Kreftregisteret utvikler elektroniske meldeskjemaer for innrapportering av kliniske kreftdata. Alle
meldinger utvikles i XML-format. Kreftregisteret tiloyr en portal pa Norsk Helsenett der helsepersonell
kan rapportere inn kliniske meldinger (KREMT- Kreftregisterets meldetjeneste

pa https://portal.kreftregistrering.no). Det er mulig & benytte andre systemer, forutsatt at
Kreftregisterets meldingsspesifikasjoner benyttes. Kreftregisteret samarbeider med EPJ-
leverandgrene for & implementere meldeskjemaene i journalsystemene, men dette ligger et stykke
fram i tid. For spesialisthelsetjenesten er det fra og med 1.1.2016 kun mulig & melde elektronisk, men
for primeerhelsetjenesten er det fortsatt mulig & sende inn meldinger pa papir.

For alle kreftformer samlet er spontaninnmeldingsgraden — det vil si andelen kliniske meldinger som
sendes uten at Kreftregisteret ma etterspgrre meldingen — pa om lag 50 prosent. Klinisk
innrapporteringsgrad gker med antall ganger klinisk informasjon etterspgrres. Det er flere arsaker til
at spontaninnmeldingsgraden ikke er hgyere:

e Det har veert usikkerhet rundt hvilken avdeling/hvilken institusjon som skal sende inn Kklinisk
informasjon. Kreftregisteret haper dette blir enklere néar klinisk informasjon skal sendes inn for
ulike deler av behandlingsforlgpet og ikke som en summarisk melding etter at
primeerbehandlingen er ferdig.

¢ Kilinikerne opplever at de ikke kan dra nytte av den informasjonen de rapporterer inn til
Kreftregisteret. Kreftregisteret haper at arsrapportene fra kvalitetsregistrene og ny
funksjonalitet for klinisk statistikk i KREMT, der sykehusene kan se statistikk om det de har
meldt inn, skal endre pa dette.

e Klinikerne har for liten tid til & rapportere inn klinisk informasjon til Kreftregisteret.
Kreftregisteret ser at dette er en utfordring, og at klinikerne har stadig flere rapporteringskrav
a forholde seg til. Kreftregisteret krever ikke at det er kliniker selv som rapporterer inn den
kliniske informasjonen, sa lenge informasjonen er korrekt og komplett. Innrapportering kan
ogsa ivaretas av for eksempel annet helsepersonell, merkantilt personell eller spesifikke
kodegrupper pa sykehuset. Kreftregisteret har, i samarbeid med Kreftforeningen, arrangert
oppleeringskurs for ikke-klinikere i innrapportering til kvalitetsregistre. Denne type tiltak vil
sannsynligvis bli viderefart, men det krever at det gis ressurser til dette. Tilsetting av personell
som kan ivareta innrapportering ute p& sykehusene krever ogsa tilskudd av ressurser.

o Ikke alle helseinstitusjoner har gode nok rutiner for a fglge opp innrapportering til
Kreftregisteret. Her ma helseinstitusjonene selv ga inn og definere rutiner og prosedyrer som
skal gjelde lokalt hos dem, men Kreftregisteret bistar gjerne i dette arbeidet.

e Det har tidligere ikke veert mulig & mellomlagre skjemaer i KREMT. Referansegruppene og
Kreftregisteret har forsgkt & lage meldeskjemaer som er enkle og lite tidkrevende a fylle ut,
men funksjonalitet for mellomlagring er likevel hensiktsmessig. Med mellomlagring kan flere
personer ved samme helseforetak veaere involvert i utfylling av samme melding, og det blir
ogsa enklere & kvalitetssikre informasjon far den sendes til Kreftregisteret. Mellomlagring ble
tilgjengelig i KREMT véaren 2016, men forutsetter at det er etablert en databehandleravtale
mellom helseforetaket/helseinstitusjonen og Kreftregisteret.

Elektroniske kliniske meldinger for Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft ble gjort
tilgjengelig for innrapportering via KREMT 03.01.2013.
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4.2 Innrapportering av patologiinformasjon

Innrapportering av patologi gjgres fra patologilaboratoriene ved at Kreftregisteret mottar kopi av
patologibesvarelsen, enten pa papir eller ved elektronisk innsending. For patologi er informasjon i all
hovedsak i fritekst, supplert med handtegnede bilder. Informasjonen kodes manuelt etter interne
regler i kvalitetsregisteret.

Intern registreringslgsning for utvidet registrering av patologiinformasjon for eggstokk-, eggleder- og
bukhinnekreft ble tilgjengelig i februar 2013, og innebaerer at detaljert patologinformasjon ble registrert

i Gynkreftregisteret fra og med 01.01.2012 (det vil si pa pasienter som fikk sin diagnose fra 2012 og
fremover).
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5 METODISK KVALITET

5.1 Antall registreringer

Antall pasienter som er registrert med minst én hendelse (invasiv kreft og/eller borderlinesvulst) i
registeret og diagnosedato i 2014 og 2015 er henholdsvis 673 og 642. Tabell 1 viser fordelingen av
antall sykdomstilfeller og antall meldinger registrert i de to argangene. Antallet patologimeldinger og
kliniske meldinger samsvarer ikke med antallet pasienter, fordi det ofte tas flere vevspraver pa en
pasient. Kliniske meldinger fylles ogsa ut pa ulike tidspunkt i en pasients sykdomsforlgp, eksempelvis
etter utreding og etter behandling.

Tabell 1: Antall registreringer i registeret for diagnosedrene 2014 og 2015.

2014 2015
Invasive sykdomstilfeller 520 516
Borderlinesvulster 153 126
Patologimeldinger 1770 1551
Kliniske meldinger 1035 969

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Komplettheten sikres ved at Kreftregisteret henter inn opplysninger fra flere kilder; kliniske meldinger,
patologisvar (inkludert obduksjoner), straledata, dedsattester (fra Dgdsarsaksregisteret) og
pasientadministrative data (fra Norsk pasientregister). Hvis det mangler kliniske meldinger, basert pa
informasjon fra det gvrige meldingsgrunnlaget, sender Kreftregisteret purring til institusjonen med
oppfordring om & sende inn opplysninger.

Klinisk dekningsgrad er beregnet som andelen pasienter hvor man har mottatt en beskrivelse av
operasjonspreparatet og ogsa samtidig har mottatt en klinisk kirurgimelding fra opererende sykehus.

5.3 Dekningsgrad painstitusjonsniva
Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret. Dette inkluderer

innrapportering til kvalitetsregister for gynekologisk kreft slik at dekningsgraden pa institusjonsniva i
registeret er god.

Det er variererende innrapportering av kliniske opplysninger fra sykehusene. Ulike arsaker til dette er
beskrevet i kapittel 4. Se kapittel 3.5 for innrapporteringsgraden for kirurgimeldingene.

5.4 Dekningsgrad paindividniva

Alle pasienter med kreft i eggstokk, eggleder og bukhinne i Norge skal veere inkludert i registeret.

Et omfattende arbeid pa datakvalitet i Kreftregisteret ble publisert i 2009 (1). Komplettheten i
Kreftregisteret ble der evaluert og estimert til & veere 99% for alle krefttilfeller totalt. Dette innebzerer at
det er sveert fa tilfeller som ikke finnes i det hele tatt i Kreftregisteret. Metodene for innsamling av data
er uendret, slik at komplettheten anslas & vaere tilsvarende god ogsa i 2015. Kreftregisteret har likevel
startet et arbeid med & igjen studere kompletthet i registeret, men dette blir dessverre ikke ferdigstilt
far publisering av arsrapportene for 2015.

5.5 Metoder for intern sikring av datakvalitet
Datakvaliteten i Kreftregisteret sikres pa flere mater:

e Flere uavhengige kilder rapporterer inn opplysninger.
e  Opplysningene rapporteres inn pa flere tidspunkter i sykdomsforlgpet

Side 39 av 57

Arsrapport 2015 — Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft



e Medarbeiderne har unik kompetanse pa koding av krefttilfeller i henhold til Kreftregisterets
egen kodebok og internasjonale kodeverk

e |T-systemene har regler og sperrer for ulogiske kombinasjoner, feilaktige opplysninger med
mer

o Kreftregisteret gjgr analyser og kontrollkjgringer som avdekker inkonsistens i dataene, og
inkonsistensene rettes deretter

o Datauttrekk til forskere gir mulighet til & kontrollere et mindre datasett av opplysninger som
kan avdekke enkeltfeil (for eksempel feiltasting av sykehuskoder) eller systematiske ulikheter
som skyldes ulik tolkning av kodeverk og regler

5.5.1 Validitet og reliabilitet

Kreftregisteret har en unik kompetanse pa kreftregistrering. Validiteten (gyldigheten) av data

og reliabiliteten (paliteligheten) pa de data som registreres er fundamentert i et solid kodeverk, og i
spesialkompetanse pa omradet. | studien fra 2009 (referert i kapittel 5.4) ble validiteten av data i
Kreftregisteret vurdert ut fra falgende analyser:

1. Andel av tilfellene som var histologisk/morfologisk verifisert (det vil si med en vevsprgve)
2. Andel av tilfellene som er registrert kun med en dgdsmelding

3. Andel av tilfellene som er registrert med ukjent stadium

4. Andel av tilfellene som er registrert med ukjent primaer utgangspunkt

Alle disse analysene rapporteres nd arlig i Cancer in Norway. Vi har enna ikke laget rutiner for gjare
disse analysene for de kliniske dataene i kvalitetsregisteret.

5.5.2 Case mix/confounding

Mange prognostiske faktorer som er viktige for a kontrollere for case mix (pasientsammensetning) og
confounding (sammenblanding) blir registrert. Dette inkluderer:

e Generelle (pa diagnosetidspunkt): kjgnn, alder, bosted, diagnosedato, topografi, basis for
diagnosen, diagnosens sikkerhet, kirurgi, behandling, morfologi og behandlingsinstitusjon

e Kvalitetsregister: detaljert informasjon relatert til utredning, behandling, oppfalging samt
komplikasjoner, ved primeersykdom

5.6 Metoder for validering av data i registeret

Kreftregisteret far innrapportert og henter inn opplysninger fra ulike kilder, noe som sikrer hay grad av
validitet og kompletthet av registrerte data (for de ulike kildene se 5.2). Hvis det mangler kliniske
meldinger (for eksempel etter mottak av et patologisvar som viser kreft), purres institusjonen med
oppfordring om & sende inn opplysninger. Manglende patologimeldinger fra patologiavdelingene
etterspgrres ogsa.

Kreftregisterets stab av ansatte med spesialkompetanse pa koding og registrering av krefttilfeller
kvalitetssikrer informasjon om hvert enkelt tilfelle som en integrert del av arbeidsprosessen. | tillegg er
det etablert faste kvalitetssikringsrutiner som gjennomfares ved avslutning av hver argang.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Det blir ikke utfart en helhetlig vurdering av datakvaliten for arsrapporten i ar. Dekningsgradsanalyser
for hver enkelt analyse har imidlertid blitt utfart og presenteres for hver figur i resultatkapittelet. Her
kan man se at komplettheten varierer mye for de ulike analysene. Analysene som tar utgangspunkt i
data fra patologilaboratorienes svar har generelt hgy kompletthet, mens analysene som tar
utgangspunkt i kliniske data har mer varierende kompletthet.

Kirurgi er standardbehandlingen ved kreft i eggstokk, eggleder og bukhinne og data fra den kliniske
kirurgimeldingen benyttes i sentrale analyser. Figur 25 viser at dekningsgraden pa kirurgimeldingen
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var 57% i 2015 og 72% i 2014. Dette er en god del under registerets eget kvalitetsmal pa
dekningsgrad som er satt til minimum 80%, og dette pavirker datakvaliteten negativt. Lavest
dekningsgrad har data fra kjiemoterapibehandling med en dekningsrad pa 10% i 2015. Det er kjent at
innmelding av kliniske data fra kjemoterapi byr pa en del utfordringer da behandlingen gjerne
planlegges og gjennomfares ved ulike sykehus. Det kan dermed oppsta uklarheter med hensyn til
hvem som skal melde. Hvis Gynkreftregisteret i fremtiden gnsker a benytte kjemoterapidataene ma
det settes fokus pa & lgse disse utfordringene. Til slutt kan det sies at datakvaliteten generelt vil bli
bedre ved gkt klinisk innmelding, noe som er et fokus for registeret i tiden fremover.

5.8 Statistisk metode

Deler av den statistikken som presenteres i rapporten er basert pa enkle opptellinger eller
fremstillinger av gjennomsnitt, median og andeler. For a sikre at tilfeldig variasjon ikke pavirker
resultatene i for stor grad er det satt krav til en viss utvalgsstarrelse for de ulike analysene. Kriteriene
for utvalgsstgrrelse kan variere og er derfor spesifisert for de analysene der det er behov for dette.

I noen analyser der det presenteres resultater pa sykehus-/regionsniva vises det det ogsa
konfidensintervaller (usikkerhetsmargin) for de tilhgrende estimatene. Dette for a illustrere at det er
knyttet usikkerhet til estimatene, og at eventuelle forskjeller kan skyldes tilfeldige variasjoner.
Metodene som er brukt for beregning av disse konfidensintervallene legger til rette for sammenligning
mellom hver institusjon/region og landsgjennomsnittet, men legger ikke til rette for sammenligninger
mellom institusjoner/regioner. Ved slike parvise sammenligninger vil tilfeldig variasjon spille en stgrre
rolle, noe som vil reflekteres i bredere konfidensintervaller enn de som presenteres i denne rapporten.

Det er gjort analyser pa utvikling i insidens og mortalitet over tid. Aldersspesifikke rater er beregnet
som antall tilfeller per 100 000 personér for hvert kalenderar (det brukes 18 aldersgrupper; 0-4,5-
9,...,85+). For & bedre kunne illustrere trender over tid er det i noen figurer presentert glattede rater,
beregnet ved hjelp av vektet lokal regresjon (LOWESS). Alle insidens- og mortalitets-rater er basert
pa uttrekk fra Kreftregisterets insidensdatabase, som er komplett til og med 31. desember 2014.

Kreftregisteret har komplett oppfalging med hensyn til dadstidspunkt for alle pasienter til og med 31.
desember 2015. Dette danner grunnlaget for forlgpsanalysene (overlevelsesanalysene i rapporten. |
en forlgpsanalyse gnsker man a falge opp en gruppe personer (en kohort) fra et gitt starttidspunkt (for
eksempel diagnosedato) til de opplever en hendelse av interesse, for eksempel dad eller tilbakefall.
For en del av pasientene i kohorten vet man ikke om de opplever hendelsen siden de enten har
forsvunnet ut av kohorten pa et tidspunkt, eller siden de ikke har opplevd hendelsen ved siste
oppdaterte oppfelgingsdato. | statistikken kalles dette sensurering, noe som ma tas hensyn til for &
kunne estimere korrekte andeler/sannsynligheter. Den mest brukte metoden for & gjgre slike analyser
er den sakalte Kaplan-Meier metoden?. Estimater for totalmortalitet og postoperativ mortalitet er
beregnet ved hjelp av denne metoden.

Alle statistiske analyser ble utfgrt med Stata versjon 14.1 (StataCorp LP, USA).

1 Kaplan, E. L.; Meier, P.: Nonparametric estimation from incomplete observations. J. Amer. Statist. Assn.
53:457-481, 1958.
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6 FAGUTVIKLING OG KVALITETSFORBEDRING AV
TJENESTEN

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Forelgpig registreres kvinner med invasiv kreft med lokalisasjon i eggstokker (ICD10 C56), eggledere
(ICD10 C57) og bukhinne (ICD10 C48.2). Pasienter med diagnosekoden ICD 10 D39.1 som har
borderline tumor utgatt fra eggstokker, eggledere eller bukhinne registreres ogsa. | tillegg registreres
tilbakefall av disse tumorene.

6.2 Registerets spesifikke kvalitetsmal
Det er valgt ut syv kvalitetsmal for registeret. Disse er:

e Andel av eggstokk-, eggleder og bukhinnekreftpasientene som blir operert. Malverdi:
minimum 80% av alle pasienter.

e Andel av de opererte pasientene som blir operert pa et regionssykehus. Malverdi: minimum
80% av de opererte pasienter.

e Andel av de opererte uten resttumor etter kirurgi. Malverdi: minimum 65% av opererte

pasientene i FIGO stadium II-IV.

Postoperativ mortalitet etter 60 dager. Malverdi: maksimum 5% av alle opererte pasienter.

Totalmortalitet ett ar etter diagnose. Malverdi: maksimum 15% av alle pasienter.

Bruk av CT/rgntgen thorax i utredningen. Malverdi: minimum 90% av alle pasienter.

Klinisk dekningsgrad for kirurgi. Malverdi: minimum 80% dekningsgrad pa klinisk innmelding

av kirurgi.

Kvalitetsmalene er nye av aret og er i stor grad basert p& nasjonale og europeiske anbefalinger/
retningslinjer. Malene vil evalueres etter utgivelsen av arets rapport.

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal er sa langt ikke inkludert i registeret. Kreftregisteret
bruker prostatakreftregisteret som pilotregister for innsamling av PROMs (Patient Reported Outcome
Measures). Movemberstiftelsen finansierer studien, og Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk har godkjent prosjektet.

Pilotstudien vil invitere alle prostatakreftpasienter som blir diagnostisert fra 2017-2019, samt kontroller
som matcher pa alder og bosted (fylke). Det innebaerer at for hver prostatakreftpasient som inviteres
til & delta sa inviteres ogsa en mann uten prostatakreft til undersgkelsen, som er like gammel og bor i
samme fylke. Deltakerne vil bli bedt om & besvare et sparreskjema sa snart som mulig etter at
diagnosen er satt, og ett og tre ar etter behandling. Innsamlingen av disse dataene kan bidra til at
pasienter far bedre behandling og oppfalging, og bedre livskvalitet. Sykehusene kan fa en kopi av
pasientens svar, hvis pasienten samtykker til det. Slik kan sykehusene bruke PROMs-dataene bade
til behandling av hver pasient, og kvalitetssikring av egen virksomhet. Prosjektgruppen vil benytte
dataene til forskning. I tillegg vil prosjektgruppe publisere informasjon pa eksempelvis websider, for
studiens deltakere og andre interesserte hvor de kan se ulike resultater fra studien pa gruppeniva.

Det er et viktig mal for studien & sette opp et system for innsamling av PROMs nasjonalt, som ogsa
kan brukes for andre kreftformer. Innsamlingen og bruken av de pasientrapporterte dataene er
samtykkebaserte. Deltakerne kan velge om de vil besvare skjemaene elektronisk eller pa papir.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Registeret har tilgang til data for & gjagre analyser pa demografiske ulikheter som for eksempel alder,
kignn, bosted pa diagnosetidspunktet, behandlingsinstitusjon og dato for dad. Kreftregisteret har
tilgang til opplysninger om hvorvidt personen er emigrert eller bosatt i Norge, men har ikke tilgang til
flyttehistorikk.
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Det er spesielt uheldig at Kreftregisteret ikke har tilgang til de registrertes landbakgrunn, siden
invandrergrupper har en annen forekomt av kreft enn den gvrige befolkningen. Et prosjekt med dette
som tema begynte pa Kreftregisteret i begynnelsen av 2016. Det er pavist at innvandreres helse
varierer etter landbakgrunn og videre at risiko for spesifikke kreftformer endrer seg over tid etter
innvandring. Kreftregisteret har spilt inn behovet for & kunne registrere landbakgrunn til Helse- og
omsorgsdepartementet.

Analyser pa eventuelle forskjeller mellom sykehusene vil avhenge av klinisk innrapporteringsgrad. Det
er en forutsetning at komplettheten av dataene er hay, for & kunne vurdere hvorvidt pasientene far
tilgang til like bra utredning, behandling og oppfglging/kontroll i hele landet.

Det er forelapig ikke planlagt regelmessig & samle inn data som kan belyse sosiale ulikheter for
pasientene kvalitetsregisteret. For & fa tilgang til slike data fra Statistisk sentralbyrd, ma
Kreftregisteret per i dag sgke om konsesjon fra Datatilsynet. Et phd-arbeid ved Kreftregisteret, som sa
pa regionale ulikheter i kreftforekomst og overlevelse, ble ferdigstilt i ar. Bosted, inntekt og utdanning
var noen av flere forhold som ble vurdert.

6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale
kvalitetsindikatorer o.l.

Helsedirektoratet har utarbeidet et nasjonalt handlingsprogram for gynekologisk kreft som snart er
godkjent. Pakkeforlgp for eggstokkreft ble innfart i mai 2015. GKR bidrar med viktig informasjon om
hvordan eggstokkreftpasientene utredes og behandles. Fremtidige rapporter vil kunne vurdere
hvordan ulike retningslinjer bidrar til & bedre behandling og overlevelsen av eggstokkreft og annen
underlivskreft (forutsatt at komplettheten gker).

6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

GKR inneholder en rekke data om utredning og behandling som er omtalt i veilederen for
gynekologisk onkologi. Det er vurdert om de nasjonale retningslinjene i veilederen er oppfylt og det er
avdekket omrader som kan forbedres nar det gjelder blant annet utredning (CT thorax) og omrader
hvor retningslinjene etterleves som for eksempel ved bruk av kjemoterapi (med forbehold om at den
kliniske innrapporteringen er lav). Det er sykehusene som har hgy grad av innrapportering som kan
bruke resultatene til kvalitetsarbeid lokalt.

6.7 ldentifisering av kliniske forbedringsomrader
Folgende kliniske forbedringsomrader er identifisert i arsrapporten:

e Andelen av pasientene som blir operert varierer en del mellom de fire helseregionene fra 71%
til 89%. Landsgjennomsnittet ligger pa 76% og er noe lavere enn kvalitetsmalet pa minimum
80%. Ulike seleksjonskriterier for indikasjon av kirurgi og kapasitet er mulige arsaker til
variasjonen. Det vil veere viktig & fastsla om disse forskjellene senere kan knyttes til
pasientens prognose, overlevelse og livskvalitet.

e Landsgjennomsnittet for ingen synlig resttumor etter kirurgi hos pasienter i FIGO stadium lla-
IV 1& pa 52% i 2015. Dette ligger under kvalitetsmalet satt til minimium 65% av operasjonene.
Dekningsgraden pa denne variabelen er imidlertid pa kun 45% slik at tallene er forbundet
med en del usikkerhet. Dekningsgraden pa resttumordataene ma forbedres de neste arene.
Fraveer/reduksjon av resttumor er viktig for pasientenes prognose og vil fa fokus i de neste
arenes rapporter.

e Landsgjennomsnittet pa postoperativ mortalitet etter 60 dager 1a godt innenfor kvalitetsmalet.
2,1% av de opererte dgde de fgrste 60 dagene etter operasjon noe som er akseptabelt. Det
var imidlertid en del variasjon mellom sykehusene. Ved hgy 60 dagers postoperativ mortalitet
kan man anta at sykehuset har operert pasienter med mye tilleggssykdom (hjerte, lunge,
diabetes bl.a.) og nedsatt allmenntilstand.

e Totalmortaliteten ett ar etter diagnose sier noe om kvaliteten pa kreftbehandlingen. Den bar
veere lav ved sykehus som har en optimal behandling av pasientene. Resultatene viser
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relativt lite variasjon mellom sykehusene i totalmortalitetene etter ett ar. Alle ligger over
kvalitetsmalet pa maksimum 15% mortalitet. Denne malverdien bar ikke vektlegges i seerlig
grad da den ikke er godt nok grunnet i forskning. Malverdien vil evalueres etter publisering av
arsrapporten. Etter hvert vil det vaere naturlig a legge til figurer som viser mortalitet etter fem
ar. Det er farst da vi med sikkerhet kan si om behandlingen er optimal.

e Ved utredning er det meldt at 43% har fatt utfgrt CT/rantgen thorax. | veilederen er det
forventet at nzer alle pasientene skal fa utfgrt dette som ledd i utredningen. Det er naturlig &
tro at den lave andelen skyldes en underrapportering. For & sikre at alt som er utfgrt under
utredningen blir rapportert vil vi foresla at utredningsmeldingen til Gynkreftregistret legges ved
primaerhenvisningen til regionsykehuset som papirkopi. Forslaget tas opp i styret i NFGO og
NGF. Det vil ogsa gjennomfares en revisjon av utredningsmeldingen for a redusere
muligheten for feilregistrering av bildediagnostikk.

o Den Kkliniske dekningsgraden for peroperativ kirurgi varierer mye blant sykehusene og ligger
godt under registerets kvalitetsmal som er satt til minimum 80%.

e Patologibesvarelsene bar forbedres og inkludere vurdering av om det er vekst av tumor pa
eggstokkoverflaten.

e Meldingen «Postperativ kirurgi» inneholder sentral informasjon om pasientens FIGO stadium.
Dekningsgraden p& meldingen er lav. Ved neste revisjon av meldeskjema vil «postoperativ
kirurgi» bli slatt sammen med «Pre- og peroperativ kirurgi» til ett skjema. Dette vil forenkle
innmelding av kirurgi og forhapentligvis gke dekningsgraden.

e Dekningsgraden pa kjemoterapimeldingen er lav. Det diskuteres i referansegruppen om
registeret i fremtiden kan ngye seg med informasjon om planlagt behandling for & gke
dekningsgraden.

6.8 Tiltak for klinisk kvalitetsforbedring initiert av registeret

| 2005 ble kirurgi ved eggstokkreft sentralisert i Norge blant annet basert pa data fra forlgperen til
GKR, OVANOR-registeret. | en studie av pasienter med avansert eggstokkreft s& man at pasienter
operert ved regionsykehus hadde bedre korttidsoverlevelse sammenlignet med pasienter operert ved
lokalsykehus (6). | en senere publikasjon er det vist at overlevelsen fortsatt er hgyere etter atte ars
observasjon (7). Disse resultatene var en viktig arsak til at kirurgi av eggstokkreft er sentralisert til fa
sentra. Resultatene fra 2015 viser at regionssykehusene utfarte 78% av operasjonene pa landsbasis.
Dette viser at sentraliseringen gjennomfgres. At en del fortsatt opereres ved lokalsykehus kan ha
ulike arsaker som for eksempel behov for akutt operasjon eller at pasientene er operert med mistanke
om godartet sykdom.

6.9 Evaluering av tiltak for kliniske kvalitetsforbedring (endret
praksis)

Ved innfgring av pakkeforlgpet for eggstokkreft vil praksis rundt henvisning av pasienten bli endret.
GKR vil bidra med viktig kunnskap om endret praksis. GKR vil bidra med kartlegging av utredning og
behandling.

Sentraliseringen av kirurgi ved eggstokkreft i Norge som ble iverksatt i 2005 ble evaluert i en
publikasjon i 2013. Studien viste at overlevelsen fortsatt er er hgyere etter atte ars observasjon i
gruppen som ble operert ved regionssykehus sammenlignet med gruppen som ble operert pa
lokalsykehus.

6.10Pasientsikkerhet

GKR inneholder data om bivirkninger ved kjemoterapi (perifere nerveskader, benmargsdepresjon og
andre alvorlige bivirkninger). Ved operasjoner registreres ogsa komplikasjoner under og etter
operasjonen. Pasienter som dgr innen 60 dager etter operasjonen og/eller innen ett ar etter
diagnosedato registreres ved hjelp av opplysninger fra Dgdsarsaksregisteret.
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7 FORMIDLING AV RESULTATER

Kreft er en gruppe sykdommer som utredes, behandles og fglges opp over lang tid. Det innebaerer at
kreftstatistikk pa informasjon som er sammenstilt fra flere kilder tidligst kan publiseres aret etter
diagnosearet.

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmilja

Formidling av resultater fra kvalitetsregisteret til deltagende fagmiljg ivaretas ved utgivelse av
arsrapporter. Formidling av resultater til fagmiljgene ivaretas ogsa delvis av kravene til offentliggjaring
som koordineres via Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre, samt ved utlevering av
data til forskningsprosjekter, bade nasjonalt og internasjonalt.

Via Kreftregisterets meldetjeneste (KREMT) pa Norsk Helsenett har sykehusene tilgang til statistikk
basert pa elektronisk innsendt klinisk informasjon for eget sykehus sammenlignet med et
landsgjennomsnitt. Eksempler pa slik statistikk er:
e Alder ved diagnosetidspunkt
Arsak til utredning
Lokalisasjon av primeertumor
FIGO stadium etter utredning
Tid fra diagnosedato til operasjon
Type kirurgi
Komplikasjoner peroperativt
Resttumor (kirurgisk vurdering)
Postoperative komplikasjoner
Oppfalgingltiltak etter kirurgi

Kreftregisteret mangler i dag hjemmelsgrunnlag i Kreftregisterforskriften for & gi helseinstitusjonene
tilgang til personidentifiserbare opplysninger de selv har sendt inn om sine egne pasienter2. Vi har
bedt om at Helse- og omsorgsdepartementet endrer dette ved oppdatering av forskriften. Inntil denne
endringen er pa plass, kan vi handtere dette ved at helseinstitusjonene skriver databehandleravtaler
med Kreftregisteret. Flere helseinstitusjoner har allerede etablert slike databehandleravtaler, og vi
oppfordrer de som ikke har en slik avtale til & ta kontakt med Kreftregisteret sa snart som mulig.

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Kreftregisteret sender ut arsrapportene til alle RHFene, slik at de kan bruke rapportene i
kvalitetsforbedrende arbeid regionalt og i de ulike helseforetakene. Rapportene sendes ogsa til
kontaktpersoner og avdelingsledere.

7.3 Resultater til pasienter

Pa www.kvalitetsregistre.no publiseres resultater fra kvalitetsregistrene som er tilpasset pasienter og
publikum. Disse sidene driftes av Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre. | forbindelse
med offentliggjaringen av arsrapportene lages det nyhetssaker som publiseres pa Kreftregisterets
hjemmesider (www.kreftregisteret.no). Arsrapportene ligger tilgjengelig p& begge disse nettsidene.

7.4 Offentliggjering av resultater til institusjonsniva

Registeret offentliggjer resultater pa institusjonsniva. Alle RHFene far tilsendt arsrapportene for
kvalitetsregistrene pa kreftomradet i god tid fgr publisering slik at de kan ga gjennom sine egne
resultater og forberede seg fer rapportene blir allment tilgjengelige. Det er ogsa mulig for hver enkelt
institusjon & henvende seg til Kreftregisteret for & f& en naermere gjennomgang og utdyping av sine

2 For mer informasjon, se Kreftregisterets nettsider: http:/kreftregisteret.no/no/Generelt/Nyheter/Stans-i-tilbakeforing-av-
innrapporterte-opplysninger--Palegg-fra-Datatilsynet/

Side 45 av 57

Arsrapport 2015 — Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft


http://www.kvalitetsregistre.no/
http://www.kreftregisteret.no/
http://kreftregisteret.no/no/Generelt/Nyheter/Stans-i-tilbakeforing-av-innrapporterte-opplysninger--Palegg-fra-Datatilsynet/
http://kreftregisteret.no/no/Generelt/Nyheter/Stans-i-tilbakeforing-av-innrapporterte-opplysninger--Palegg-fra-Datatilsynet/

KREFT -

ubG
A ~°&°
registeret <S¢
INSTTUTT FOR POPULASIONS @
BASERT KREFTFORSKNING ¢

resultater. | ar sendes arsrapporten fra GKR til RHFene 1. oktober, mens offentliggjaringen ikke finner
sted far 14. november.
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8 SAMARBEID OG FORSKNING

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Kreftregisteret samarbeider med og innhenter rutinemessig data fra andre registre. De registrene
Kreftregisteret rutinemessig far data fra er:

Norsk pasientregister
Dgdsarsaksregisteret
Folkeregisteret

I tillegg mottar Kreftregisteret data fra alle landets straleavdelinger.

8.2 Vitenskapelige arbeider

Kvalitetsregisteret har kun veert i drift i fa ar og det har forelgpig ikke blitt gitt ut data til forskning
forelagpig. Det er imidlertid mottatt sgknader om bruk av data fra gynkreftregisteret den siste tiden. Fra
forlaperen til GKR har det utgétt flere vitenskaplige arbeider.

Publikasjoner utgatt fra OVANOR (forlgperen til Nasjonalt register for gynekologisk kreft):

Paulsen T, Kjaerheim K, Kaern J, Onsrud, M. Utredning, behandling og etterkontroll av
eggstokkreft i Norge. Resultater av en spgrreundersgkelse varen 2000. Tidsskr Nor
Leegeforen 2001 121:2694-700

Paulsen T. Recurrence of ovarian cancer and borderline ovarian tumors in Norway. Nor J
Epidemiol 2001 11:143-6

Paulsen T, Keern J, Kjeerheim K, Tropé C, Tretli S. Symptoms and referral of women with
epithelial ovarian cancer. Int J Gynaecol Obstet 2005 88:31-37Paulsen T, Tropé C, Kaern J,
Kjeerheim K, Tretli S. Improved short-term survival for advanced ovarian, tubal and peritoneal
cancer patients operated at teaching hospitals. Int J Gynecol Cancer 2006 16 (Suppl. 1):11-
17

Paulsen T, Kaern J, Kaerheim K, Haldorsen T, Tropé C. Influence on short-term survival of
interval between primary surgery and chemotherapy in advanced ovarian, tubal and
peritoneal cancer patients. J Gyn Oncol 2006 102 (3): 447-452. Published online March 3,
2006

Paulsen T, Kaern J, Tropé C. Improved 5-year disease-free survival for FIGO stage | epithelial
ovarian cancer patients without tumor rupture during surgery. J Gyn Oncol Jul;122(1):83-8.
doi: 10.1016/j.ygyno.2011.02.038. Epub 2011 Mar 23, 2011

Paulsen T., Szczesny W., Kaern J., Vistad I., Trope C. Improved 8-Year Survival for Patients
With Stage IlIC Ovarian Cancer Operated on at Teaching Hospitals: Population-Based Study
in Norway 2002. DOI: http://dx.doi.org/10.1016/j.cogc.2012.12.002 Clinical Ovarian & Other
Gynecologic Cancer ;5:60-6;2013

Szczesny W, Vistad |, Keern J, Nakling J, Tropé C, Paulsen T. Impact of hospital type and
treatment on long-term survival among patients with FIGO stage IIIC epithelial ovarian
cancer: follow-up through two recurrences and three treatment lines in search for predictors
for survival. EJGO Accepted proofs April 27;2015

Doktorgrader utgatt fra OVANOR:

Paulsen T: Februar 2007, Faculty of Medicine University of Oslo, Norway:"Epithelial ovarian
cancer. A clinical epidemiological approach on diagnosis and treatment”. ISBN 978-82-8072-
439-7

Doktorgrader som pagér med data fra OVANOR:

Szczesny W: “Recurrent epithelial ovarian cancer in Norway with emphasis on secondary
reductive surgery”. Faculty of Medicine University of Oslo, Norway. Under arbeid.
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9 MOMENTLISTE

9.1 Datafangst

Kreftregisteret samarbeider nzert med flere miljger og leverandgrer av IKT-lgsninger for & sgrge for en
sa hensiktsmessig datafangst som mulig. Eksempler pa samarbeidsprosjekter er:

e @kt bruk av Klinisk relevante data fra Norsk Pasientregister

¢ Innhenting av data om medikamentell behandling fra fagsystemer pa sykehusene

e Samarbeid med patologimiljget om & utarbeide lgsninger for mer strukturert, elektronisk
innrapportering av patologiinformasjon

Kreftregisteret har ogsa fatt bevilget NOK 100.000,- for gjennomfgring av et prosjekt for & gke bruken
av KREMT ved de ulike helseinstitusjonene. Prosjektet ble gjiennomfgrt i 2015. Alle kvalitetsregistrene
har lav innrapportering av medikamentell behandling. Med stgtte fra Brystkreftforeningen skal
Kreftregisteret fra hasten 2016 arbeide for & gke innrapporteringen av medikamentell behandling til
Brystkreftregisteret. Malet er at dette arbeidet skal bidra til & etablere rutiner for innmelding som ogsa
kan viderefgres til de andre kvalitetsregistrene.

9.2 Metodisk kvalitet

Kreftregisteret arbeider kontinuerlig med a forbedre rutiner for datafangst, databehandling og intern
kvalitetssikring.

Referansegruppen ma, nar det foreligger et relevant datagrunnlag i Gynkreftregisteret, ta initiativ til
kvalitetssikringsprosjekter som bidrar til & belyse og forbedre kvaliteten av data — bade retrospektivt
0g prospektivt.

9.3 Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

| kapittel 6 gis noen forslag til endringer i meldeskjemaene som kan bidra til gkt dekningsgrad og
bedre datakvalitet. Referansegruppen vil i etterkant av arsrapportpubliseringen mates for a evaluere
arsrapporten og meldeskjemaene. Forslag til endringer som har blitt diskutert i referansegruppen er:

o De sergse adenocarcinomene deles opp i hgygradige og lavgradige sergse adenocarcinom i
folge ny nomenklatur fra WHO. Denne oppdelingen mé ogsa falges av registeret og vises i
arsrapporten. Dette er viktig da det er to forskjellige sykdommer med ulik prognose og
falsomhet for kjiemoterapi. Endringen vil ogsa medfgre endringer i Kreftregisterets kodebok.

o Pasienter med arvelig eggstokkreft (BRCA 1 eller 2 mutasjoner) vil sannsynligvis bli tilbudt
nye behandlingsalternativ som for eksempel PARP-hemmere. BRCA 1-2 mutasjoner er ikke
lenger bare knyttet til risiko for & utvikle bryst og eggstokkreft, men hos BRCA-muterte
pasienter som har utviklet eggstokkreft vil denne mutasjonen ogséa styre behandlingen.
Referansegruppen anbefaler & registrere BRCA 1-2 mutasjoner i registeret.

e Tumormarkgren HE4 bgr inkluderes som variabel i registeret.

¢ Informasjon om pasienten har mottatt kiemoterapi far operasjon (neoadjuvant behandling) bar
med i meldeskjemaene.

o Pakkeforlgpsdata vil bli tilgjengelige for registeret og bgr inkluderes i arsrapporten. Hvilke
data som skal inkluderes vil diskuteres i referansegruppen.

9.4 Formidling av resultater

Det er sveert viktig for Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft at det etableres tiltak for & gke
bevisstheten om innrapportering blant klinikere. Dette ma blant annet gjares ved a vise nytteverdien
av datagrunnlaget som finnes i kvalitetsregisteret. Kreftregisteret og referansegruppen ma
samarbeide om relevante tiltak.

Formidling av resultater fra Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft gjgres pa falgende mater:
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| &rsrapporter etter arsrapportmal fra Nasjonalt servicemiljg

Pa nettsidene for de nasjonale kvalitetsregistrene

Pa Kreftregisterets nettsider for kvalitetsregistre pa kreftomradet
Som klinisk statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett

Som administrativ statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett

Utgangspunktet er at resultater basert pa kvalitetssikrede data skal rapporteres pa institusjonsniva.

9.5 Samarbeid og forskning

En sveert viktig del av kvalitetssikring og utvikling av Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft
er at dataene i registeret benyttes til forskning — herunder ogsa prosjekter som har fokus pa intern
kvalitetssikring ved ulike institusjoner.

Bade Kreftregisteret og referansegruppen har ansvar for & initiere relevante forskningsprosjekter som
kan nyttiggjare seg av dataene i Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft og bidra til & utjevne
forskjeller i behandling, minimere belastninger av sykdommen og behandlingen, og redusere
seneffekter.
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10 REFERANSER TIL VURDERING AV STADIUM

Nr

10

11

12

13

14

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Navn pa register

Beskrivelse

Stadium 2

Er i drift og samler data fra HF i alle helseregioner

Presenterer resultater pa nasjonalt niva

Har en konkret plan for gjennomfgring av dekningsgradsanalyser

Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og lgpende
rapportering av resultater pa sykehusniva tilbake til deltakende enheter

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret

Stadium 3

Kan redegjare for registerets datakvalitet

Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde

Registrerende enheter kan fa utlevert egne aggregerte og nasjonale resultater
Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste nasjonale
retningslinjer der disse finnes

Har identifisert kliniske forbedringsomrader basert pa analyser fra registeret
Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid

Resultater anvendes vitenskapelig

Presenterer resultater for PROM/PREM

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret
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Stadium 4

Kan dokumentere registerets datakvalitet gjennom valideringsanalyser
Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. ar

Har dekningsgrad over 80%

Registrerende enheter har Igpende (on-line) tilgang til oppdaterte egne og
nasjonale resultater

Presentere resultater pa sosial ulikhet i helse

Resultater fra registeret er tilpasset og tilgjengelig for pasienter

Kunne dokumentere at registeret har fart til kvalitetsforbedring/endret

klinisk praksis
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11.3 Figurer

Figur 1: Kvalitetsmdl for Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft med verdier pd landsniva for 2015.
Madlverdien (gnsket eller optimalt nivd) er markert med en vertikal strek for hvert av kvalitetsmdlene. .............. 8
Figur 2: Glattede insidensrater for eggstokk, eggleder og bukhinnekreft i ulike aldersgrupper, 1960-2014. ...... 12
Figur 3: Glattede mortalitetsrater for eggstokk, eggleder og bukhinnekreft ulike aldersgrupper, 1960-2014. ... 13
Figur 4: Antall nye invasive tilfeller av kreft i eggstokk, bukhinne og eggleder i 2014 og 2015 fordelt pa

krefttype. | tillegg vises totalt antall borderlinetilfeller. ...............oummeeeieeeieieeee e e e e saranea s 14
Figur 5: Aldersfordeling for kvinner i Norge med invasiv kreft eller borderlinesvulst i eggstokk, eggleder og
bukhinne diagnostiSert i IBPEt QY 2015........ccc.vveeueerieeeieesieeeit ettt ste sttt ste e stteessteestteessteessteesataessseenaseenns 15
Figur 6: Arsak til utredning av pasienter med invasiv sykdom diagnostisert i 2014 og 2015 (eggstokk-, eggleder-
Lo Te W o1V g T T e T=L =3 RS SS 16
Figur 7: Bruk av bildediagnostikk ved invasiv kreft med diagnosetidspunkt i 2014 og 2015 (eggstokk-, eggleder-
og bukhinnekreft). Vertikal linje i figuren angir verdi for kvalitetsmal (90% bruk av rentgen/CT thorax). .......... 17
Figur 8: Andel av innmeldte utredninger som rapporterer bruk av rgntgen/CT thorax. Sykehusene som har sendt
inn 20 eller flere utredningsmeldinger for 2015 vises i figuren. Vertikal linje angir kvalitetsmdil......................... 18
Figur 9: Bruk av preoperative celle- og vevsprgver ved utredning av eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med
diagnosetidspunkt i 2014 0g 2015.........oeeeceeeeeeeeieeeeeeee et e e et e e ettt e e ettt e e ettt e e satee e e st e e e et teaeeattaeeanteaeanrraaeaann 19
Figur 10: Fordeling av FIGO stadium fra elektronisk utredningsmelding og klinisk papirmelding for eggstokk-,
eggleder- og bukhinnekreft med diagnosedato i 2014 0G 2015. .........eeeeeeeeeeieeieee ettt e e e e 20
Figur 11: Andel pasienter med pdvist og ikke pavist tumorvev pd overflaten av eggstokkene ved FIGO stadium I.
.............................................................................................................................................................................. 21

Figur 12: Andel av operasjonspreparatene hvor patologilaboratiet har beskrevet om det er tumorvev eller ikke
pa eggstokkens overflate. Figuren viser patologilaboratoriene med 5 eller flere besvarelser i 2015. Alle FIGO

e o =T =T a1 [V Lo (=] o PSP PUPP TP 22
Figur 13: Andel av pasienter operert for eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft hvor lymfeknuter er fjernet,
fordelt pd FIGO stadium i diagnoseGrene 2014 0g 2015. .........uocueeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e eetteeeetteaeesteaeeessaaeesaanas 23
Figur 14: Fordeling av morfologitype hos kvinner i Norge diagnostisert med kreft i eggstokk, eggleder og
DUKRINNE § 2014 0G 2015, ...ttt ettt e e e e ettt e e e e e et et aaaeeesatta s e aaeeesasasssesaaaeessssssanaseeesassnssanaaas 24
Figur 15: Antall pasienter med eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft i 2014 og 2015 operert pa landets
sykehus. Sykehus med fem eller flere operasjoner er inkludert i figuren. .............c.cccuveeeeeveesceeeeesiireeeiieeesiveeenn, 25

Figur 16: Andel av pasientene med eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med diagnosedato i 2014 og 2015
som ble operert, fordelt pd de fire helseregionene i Norge. Region er definert pG bakgrunn av pasientenes
bostedsfylke. Vertikal linje angir KVAItEESMGL. ...........ccccuveeveeeceieiiieeciiesteestee st e et eete e st eesaeessa e e s esseaeseeas 26
Figur 17: Andel av opererte med eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft innenfor hver helseregion som ble
operert pd regionssykehus. Diagnosedato i 2014 og 2015. Helseregion er definert pG bakgrunn av pasientenes

bostedsfylke. Vertikal linje angir KVQIItEtSMQL. ...............oooeueeeeecuieeeeeeeee et ee et e e et a e eeiaaaaesaaaaans 27
Figur 18: Type kirurgi benyttet ved operasjon av eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med diagnosedato i
2014 0G 2015, .ottt ettt ettt ettt ettt a ettt e bt at e bt e at e ettt e ate e b bt e at e et te e st e e bteenateeabteenare et 28
Figur 19: Resttumor etter operasjon, meldt av kirurg for eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med FIGO-
stadium lla-1V, diagnostisert i 2014 og 2015. Vertikal linje angir kvalitetsmal. ..............ccoceeevveecvevecvveeiiereiveenenn. 29
Figur 20: Andel pasienter uten resttumor etter kirurgi ved eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med FIGO-
stadium lla-1V i 2014 og 2015. Vertikal linje angir KvQlitetSMQI. .............cccovveeeeeeeecieieeeceeeeieeeeeiee e esieean, 30
Figur 21: Fordeling av type medikamentell behandling fra kiemoterapimelding og klinisk papirmelding for
eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft med diagnosedato i 2014 0g 2015. ........ceeeeeeceeeeeeeeeeeeeciiiieeeeeeeeesevenenn 31
Figur 22: Postoperativ mortalitet etter 60 dager ved landets regionssykehus. Pasienter med diagnosedato i
2013-2015. Vertikal svart linje angir KVQIIEEESMGI. ............cvveeeueeeiuieeiiesiieeieesiee et e st e ecteesteeesas e s e e sssessaeeseenas 32
Figur 23: Mortalitet ett Gr etter operasjon for eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft ved landets
regionssykehus. Pasienter med diagnosedato i 2013-2015........c.co.eueeeeeeeeeeeieeiieeeeeeeeesiteee e e e eeescareaaa e e e e esaranaaas 33
Figur 24: Totalmortalitet ett d@r etter diagnosetidspunkt per helseregion. Pasienter med diagnosedato i 2013-
2015. Region er definert pa bakgrunn av pasientenes bostedsfylke. Vertikal svart linje angir kvalitetsmdi. ...... 34

Figur 25: Dekningsgrad for kliniske kirurgimeldinger for sykehus som opererte minst fem pasienter i 2015
(invasive og bordelinesvulser). Inkluderer bdde kirurgiskiema (KREMT) og gammel papirmelding. Vertikal linje
oL T e 1L =4 %Y £ Lo | OSSR 35
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11.4 Tabeller

Tabell 1: Antall registreringer i registeret for diagnosedrene 2014 og 2015
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