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Forord

Arsrapporten er et samarbeid mellom Kreftregisteret og de kliniske miljoene, representert ved de fire universitets-
sykehusene med spesialkompetanse, og supplert med andre spesialister innen gynekologisk kreft. For tiende gang
legger vi fram nasjonale resultater for eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft (ovarialkreft). Arets rapport er den
tredje som i tillegg inkluderer data fra livmorhalskreft. Elektroniske kliniske meldinger for livmorhalskreft ble in-
kludert fra hosten 2019. Sykehusene har jobbet med & fa pa plass gode rutiner for rapportering. Dekningsgraden
for utredningsmelding er na 85,3%.

Ni kvalitetsindikatorer for ovarialkreft og seks for livmorhalskreft er med i rapporten. Kvalitetsindikatorene er stort
sett basert pd anbefalinger fra nasjonalt handlingsprogram for gynekologisk kreft fra Helsedirektoratet, fra «Euro-
pean Society of Gynaecological Oncology» (ESGO) og supplert med Clinical quality performance indicators fra
Scottish Cancer Taskforce. Kvalitetsindikatorene omhandler resultater fra utredning, behandling og rapportering.
I tillegg er det definert kvalitetsindikatorer for postoperativ dedelighet (mortalitet) og relativ overlevelse.

Med bakgrunn i resultater fra tidligere drsrapporter iverksatte fagradet et kvalitetsforbedringsprosjekt varen 2020.
Malet for prosjektet var a se neermere pa hvilke indikasjoner som blir lagt til grunn ved utvelgelse av pasienter
til operasjon. Andelen opererte har variert mellom de ulike regionene i flere ar og det har vert nedvendig med
journalgjennomgang for a fa mer kunnskap om indikasjonene. Resultatene ble presentert i fjorarets rapport. I arene
som kommer er det et onske om a sette i gang flere lignende kvalitetsforbedringsprosjekter. Norsk forening for
gynekologisk onkologi har for eksempel nedsatt en forskningsgruppe som skal se pa faktorer som kan forklare
hvorfor det er forskjell i 5-ars relativ overlevelse ved ovarialkreft mellom de 4 helseregionene.

Ilgpet av hosten 2023 vil registeret starte innsamling av pasientrapporterte data (PROM og PREM). Sperreskjemaer
vil sendes til alle pasienter med nyoppdaget ovarialkreft, livmorhalskreft og livmorkreft med spersmal om hvilke
symptomer de har og deres grad av tilfredshet med helsevesenet.

Vi héper at rapporten vil inspirere til forskning. Det er blitt utlevert data til flere forskningsprosjekter det siste
aret. Vi ensker at sykehusene og legene som leverer data til kvalitetsregisteret foler eierskap til dataene, og at dette
motiverer legene til 4 soke om utlevering av data til egen forskning. Vi takker alle kollegaer som har bidratt med
innsending av kreftmeldinger, videreutvikling av kvalitetsregisteret, koding og tolking av resultater. Uten dere had-
de ikke denne rapporten veert mulig. Vi haper rapporten gir utgangspunkt for gode diskusjoner og bidrar til at
utredning, behandling og oppfelging av pasienter med gynekologisk kreft utvikles videre.

Oslo, mai 2023

Torbjern Paulsen Giske Ursin
Leder av fagradet Direktor, Kreftregisteret
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Kapittel 1

Sammendrag

1.1 Sammendrag ovarialkreft

Figur 1.1 viser resultatene pa registerets kvalitetsindikatorer for ovarialkreft pa landsniva for 2022, mens figur 1.2
viser resultatene pa sykehus- og regionsniva.

Forekomsten av eggstokk-, eggleder- og bukhinnekreft (samlebetegnelse ovarialkreft) har vist en nedgang de siste
arene for kvinner mellom 50 og 69 ar, men har holdt seg stabil i aldersgruppen over 70 ar. Dodeligheten har de
siste 40 arene gétt ned for alle aldersgrupper. Borderlinesvulster rammer oftere yngre kvinner (median alder 55,0
ar), mens ovarialkreft i storre grad rammer eldre kvinner (median alder 66,0 dr). Flertallet av kvinnene har hatt
symptomer for de gar til lege (81,1% av kvinnene i 2022).

Bruk av CT thorax/abdomen/bekken og/eller MR av bekken ved utredning av ovarialkreft ble innfert som kvali-
tetsindikator i fjoraret rapport. Indikatormélet pa 95% oppnas pa nasjonalt niva i 2022 med en andel pa 97,2%.
Det ble i fjor ogsa innfert en kvalitetsindikator for gjennomfering av MDT-mete under utredning av ovarialkreft.
Indikatormalet ble satt til minimum 95% av alle ovarialkreftpasientene. Malet oppnas ikke pa nasjonalt niva i 2022
med en andel pa 83,6%.

Hvor stor andel av pasientene som blir operert varierer med hvor pasientene bor. Totalt i landet opereres 70,7% av
pasientene. I Helse Midt-Norge ble 75,0% av pasientene operert i 2022 mot 67,8% av pasientene i Helse Sor-Ost.
Resultatene viser ogsa variasjon i andelen som blir operert etter hvor pasienten bor innad i helseregionene.

Pé landsniva ble 84,5% av operasjonene utfort ved et av landets sykehus med spesialkompetanse i 2022. Sentralise-
ring er anbefalt for 4 sikre kvaliteten i behandlingen i tillegg til at det ansees som mer kostnadseffektivt (],

En viktig indikator pa god kirurgi er fraver av resttumor. Indikatormalet for fraveer av resttumor etter kirurgi ved
avansert ovarialkreft er satt til minimum 65%. I 2022 hadde 80.3% av pasientgruppen i Norge ingen resttumor etter
operasjonen. Andelen har gkt jevnt de siste arene. Dette kan veere et uttrykk for at sykehusene er blitt bedre til &
selektere pasienter til kirurgi.

Det er forste arsrapport hvor medikamentell behandling er inkludert og de forste resultatene antyder en noe ulik
praksis blant helseregionen i bruk av kjemoterapi ved stadium I. Ved stadium II-IV ser vi mindre variasjon mellom
regionene.

Dgdeligheten 60 dager etter operasjon de siste tre arene samlet ligger na pa 0,6%, noe som er godt innenfor indi-
katormadlet for registeret som er satt til maksimum 3%. Postoperativ dedelighet ett ar etter operasjon for samme
trearsperiode var pa 6,2%. Resultatene viser noe variasjon mellom sykehusene, men i mindre grad enn vi har sett
i tidligere arsrapporter. Totaldedeligheten ett ar etter diagnose de tre siste arene var 18,8% pd nasjonalt niva. Va-
riasjonen mellom helseregionene var pa 16,8-21,3%. 5-ars overlevelse for ovarialkreft har okt jevnt siste 40 ar fra
31,1% i 1980 til 50,9% i 2022. Variasjonen mellom helseregionene i 2022 var fra 44,9% til 53,1%, som er noe mindre
variasjon enn vi sa i fjorarets rapport (43,8 til 55,5%).

For 2022 var rapporteringsgraden pa innmelding av utredningsmelding fra klinikerne pa 87,1%. Rapporterings-
graden pa kirurgimeldingen har ogsa holdt seg stabilt bra og er pa 94,4%. Begge meldingene oppnéar dermed hoy
maloppnéelse for dekningsgrad (>80%).
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1.1.1

Datakvalitet

Klinisk dekningsgrad
utredningsmelding

Klinisk dekningsgrad
kirurgimelding

Prosessindikatorer
Andel utredet med CT/MR
Andel vurdert i MDT-mgte

Andel opererte pasienter

Andel operasjoner utfgrt pa
sykehus med spesialkompetanse

Andel opererte pasienter uten
resttumor (FIGO lla-1V)

Resultatindikatorer
Postoperativ mortalitet (60 dager)

5-ars relativ overlevelse

Kvalitetsindikatorer ovarialkreft

87,1%

94,4 %

97,2 %

83,6 %

70,7 %

84,5%
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Figur 1.1: Kvalitetsindikatorene for ovarialkreft med verdier pa landsniva. Grenn/qul/rad sirkel angir hoy/moderat/lav
maloppndelse (moderat maloppnaelse er kun definert for datakvalitetsmal)
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Figur 1.2: Kvalitetsindikatorene for ovarialkreft i 2022. Sykehusmal vises i figur til venstre, regionsmal vises i figur til
hayre. Groann/qul/rad sirkel angir hgy/moderat/lav maloppnaelse (moderat maloppnaelse er kun definert for

datakvalitetsmal)



Kapittel 1. Sammendrag

1.2 Sammendrag livmorhalskreft

Det er na tre ar siden livmorhalskreft ble inkludert i registeret. Med stadig ekende innmelding og datakvalitet har
arsrapportene blitt utvidet med nye analyser og nye kvalitetsindikatorer. Figur 1.3 viser en oversikt over registerets
kvalitetsindikatorer for livmorhalskreft pa landsniva for 2022, mens figur 1.4 viser pa regionsniva.

Forekomsten av livmorhalskreft i Norge hadde en jevn nedgang i perioden fra 1975 frem mot 2000-tallet. Fra midt
pa 2000-tallet ser vi imidlertid en okning i forekomst i aldersgruppen 35 til 49 ar. Fra 2013 ser vi ogsa gkning i
aldersgruppen 25 til 34 ar. Dodeligheten har de siste 40 arene gatt ned for alle aldersgrupper. For aldersgruppen 25
til 49 ar har dedeligheten veert stabil. Median alder for kvinner med livmorhalskreft i 2022 ligger 15,5 ar lavere enn
for ovarialkreft, 50,5 versus 66,0 ar. Flertallet av kvinnene har hatt symptomer for de gar til lege.

Etter nedgang i antall nye diagnoser i 2020 knyttet til Covid-19 pandemien var det forventet en gkning pa grunn
av forsinket diagnostikk. Forelopig sees imidlertid ikke tegn til okning, nedgangen i nye diagnoser fortsetter i
2022.

Ved utredning av sykdommen er det anbefalt i de nasjonale retningslinjene at det tas CT av lunger og abdomen og
MR abdomen/bekken. Bruk av MR bekken ved utredning er en av registerets kvalitetsindikatorer. Indikatormalet
pa minimum 90% av pasientene, oppnas ikke i 2022. Bruk av PET for stralebehandling er ogsé blant kvalitetsindika-
torene i registeret. Det er ikke definert et indikatormal for denne indikatoren, men resultatene viser at det er en del
variasjon blant helseregionene i bruk av PET for straling. Flertallet av pasientene har fatt pavist plateepitelkarsinom
(67,9%), mens 22,4% har adenokarsinom.

Totalt i landet opereres 49,6% av pasientene, enten med konisering eller hysterektomi (fjerning av livmor). 45.9%
av pasientene har fatt stralebehandling. Andel som far stralebehandling varierer en del blant helseregionene. Resul-
tatene viser ogsa en del variasjon i andelen som blir hysterektomert blant helseregionene.

5-ars relativ overlevelse for livmorhalskreft har okt jevnt siste 40 &r. Landsgjennomsnittet for 5-ars overlevelse ligger
nd pa 82,7% med en variasjon mellom regionene fra 78,1% til 84,8%.

Behandlingen er sentralisert for a sikre kvaliteten i behandlingen og fordi det ansees som mer kostnadseffek-
tivt.
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1.2.1

Datakvalitet
Klinisk dekningsgrad
utredningsmelding

Klinisk dekningsgrad
kirurgimelding

Klinisk dekningsgrad
stralemelding

Prosessindikatorer

Andel utredet med
MR av bekken

Andel av primaerbestralte
utredet med PET

Resultatindikatorer

5-drs relativ overlevelse

Kvalitetsindikatorer livmorhalskreft
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Figur 1.3: Kvalitetsindikatorene for livmorhalskreft i Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft med verdier pa
nasjonalt nivd. Grenn/qul/rad sirkel angir hgy/moderat/lav maloppndelse (moderat maloppnadelse er kun

definert for datakvalitetsmal)
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Figur 1.4: Kvalitetsindikatorene for livmorhalskreft i Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft med verdier pa
helseregionsniva. Grann/gul/rad sirkel angir hay/moderat/lav maloppnaelse (moderat maloppnaelse er kun
definert for datakvalitetsmal). Gra sirkel har ikke definert indikatormal.
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1.3 Summary in English

The annual report from the National Quality Register for Gynecological Cancer Registry (GKR) contains data on
ovarian cancer, fallopian tube cancer, peritoneal cancer (collective name ovarial cancer) and cervical cancer. See
figure 1.1 and figure 1.3 for an overview of national quality indicators and results. The proportion of patients among
ovarian cancer having surgery differs from 67,8% to 75,0% between health regions. The registry has set a goal for
the proportion of patients that should undergo surgery at 80%.

In 2022, 84,5% of ovarial cancer patients underwent surgery at a regional hospital specializing in gynaecological
cancer. The reason for centralizing treatment at regional specialist centers is to ensure quality of care and cost-
effectiveness.

Over the last three years, the postoperative mortality rate up to 60 days following surgery was 0,6% for the whole
country in ovarian cancer, a slight decrease from the previous year. This is within the quality target that is set to
no more than 3% postoperative mortality. The postoperative mortality rate for up to one year following surgery is
6,2% for the last three years merged. The total mortality rate for all ovarian cancer patients one year after diagnosis
is 18,8%, including patients that did not receive surgical treatment.

The relative 5-year survival in ovarian cancer has increased in all age groups since the 1980s. During the last four
decades, survival has increased by 19,8% and is now 50,9%. For cervical cancer, the 5-year survival has also in-
creased during the last decades and are now 82,7%.

For the first time data from medical treatment is presented in the annual report. The use of chemotherapy in FIGO
stage I ovarian cancer patients differs from 34% to 65% among the health regions. The difference is less among the
regions in stage II-IV patients. Neoadjuvant chemotherapy was given to 31% of the ovarian cancer patients in stage
III-IV.

In 2022, 94,4% of cancer registration forms regarding surgery for ovarian cancer were reported to the registry. The
completeness of the clinical data in the registry has been through a very positive development. The quality goal
for reporting to the registry is set at 80%. It is still important to continue improving the completeness, even if we
achieve the quality goals. The completeness of clinical data on cervical cancer has improved greatly since the start of
registration in 2019, and reached the quality goal for the investigation form for the first time for 2021. The clinical
reporting of cervical cancer will continue to be an important area of improvement for the registry.



Kapittel 2

Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1  Bakgrunn for registeret
For en generell begrunnelse for opprettelse av kvalitetsregistre over kreftsykdommer, se Nasjonal kreftstrategi.

INOU 1997:20 Omsorg og kunnskap - Norsk kreftplan ble det foreslatt a samle inn nasjonale kliniske data om kreft
i Norge. Det ble satt i gang et pilotprosjekt hvor man laget et utvidet klinisk meldeskjema for ovarialkreft. Data fra
skjemaet ble lagt inn i OVANOR-registeret, som var forloperen til Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft.
Data fra OVANOR-registeret har vert grunnlaget for en rekke internasjonale publikasjoner.

Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft (Gynkreftregisteret) fikk nasjonal status i 2013. Gynkreftregisteret
skal etter hvert utvides til & inkludere alle former for gynekologisk kreft, men har i forste omgang fokusert pa
registrering av ovarialkreft. Fra 2013 har det veert mulig & melde ovarialkreft elektronisk via en web-lesning. Fra og
med 2016 har det kun veert mulig & melde elektronisk.

12013 ble det nedsatt en arbeidsgruppe som har utarbeidet et elektroniske meldeskjema for livmorhalskreft som
ble tatt i bruk i desember 2019. De forste resultater for livmorhalskreft ble presentert i arsrapporten for 2020.

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 syk-
domsforlep, samt behandlingseffekter.

Ref. Kreftregisterforskriften § 1-3.

2.1.3 Analyser som belyser registerets formal

Det er utarbeidet flere prosessindikatorer for & vurdere kvaliteten pa helsehjelpen til pasienter med gynekologisk
kreft. Eksempler:

o Andel opererte pasienter (ovarialkreft)

« Andel operasjoner utfort pa sykehus med spesialkompetanse (ovarialkreft)

o Andel opererte pasienter uten resttumor (FIGO stadium Ia-IV) (ovarialkreft)
o Andel av pasientene utredet med MR av bekken (livmorhalskreft)

o Andel av primeerbestralte pasienter utredet med PET (livmorhalskreft)

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Helseregisterloven av 01.01.2015 nr 4 § 11 og Kreftregisterforskriften.


https://www.regjeringen.no/contentassets/266bf1eec38940888a589ec86d79da20/regjeringens_kreftstrategi_180418.pdf
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-12-21-1477
http://lovdata.no/dokument/NL/lov/2014-06-20-43?q=helseregister
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-12-21-1477
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2.3

Faglig ledelse og dataansvar

Kreftregisteret er databehandlingsansvarlig.

Faglig ledelse av registeret gjores i tett samarbeid med fagradet og de faglige miljoene ved regionsykehusene. Fag-
radet for Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft har representanter fra alle helseregionene og bestar av
ti gynekologer og en patolog. Det er i tillegg fire representanter fra Kreftregisteret. Torbjorn Paulsen ved Oslo uni-

versitetssykehus, Radiumhospitalet leder fagradet.

2.3.1

Kreftregisteret har et godt samarbeid med Kreftforeningen. Siden fjorarets rapport har blant annet fagradsleder
deltatt pa en serie moter rundt om i landets helseregioner arrangert i regi av Gynkreftforeningen. Pa disse motene
har arsrapportresultater blitt presentert for bade pasienter og helsepersonell. Leder i Gynkreftforeningen er ogsa
med i arbeidsgruppen for innfering av pasientrapporterte data til registeret, som skal skje i lopet av 2023.

Aktivitet i fagradet

Det er avholdt to meter i fagradet siden utgivelsen av fjorarets rsrapport.

Fagradet bestar av:

Torbjorn Paulsen (leder), Oslo universitetssykehus, Radiumhospitalet

Kristina Lindemann, Oslo universitetssykehus, Radiumhospitalet

Tone Skeie-Jensen, Oslo universitetssykehus, Radiumhospitalet/leder NFGO

Marit Sundset, St. Olavs Hospital, Trondheim

Anne Marie Hansson, Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromso
Kathrine Woie, Haukeland universitetssykehus, Bergen

Ellen Veronika Vesterfjell, St. Olavs Hospital, Trondheim
Elisabeth Berge Nilsen, Stavanger Universitetssykehus

Ingvild Vistad, Serlandet sykehus, Kristiansand

Christina Margarete Duwe, Helse More og Romsdal, Alesund sjukehus.
Ingrid Baasland, Baasland-klinikken og NTNU/Kreftregisteret
Hilde Langseth, Kreftregisteret

Ann Helen Seglem, Kreftregisteret

Sigrid Leithe, Kreftregisteret

Qystein Lund Carlsen, Kreftregisteret
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Resultater

Resultatene i arsrapporten baserer seg i hovedsak pé pasienter som ble diagnostisert med ovarialkreft (kreft i egg-
stokk, eggleder eller bukhinne) eller livmorhalskreft i 2021 0g 2022. Resultatkapittelet innledes med en forklaring av
sentrale begreper/forkortelser som benyttes i rapporten, deretter presenteres alle resultatene for ovarialkreft og liv-
morhalskreft adskilt. For begge kreftformer innledes resultatene med et flytskjema som gir oversikt over inklusjoner
til de ulike figurene med analyser for 2022. Videre presenteres resultater som tar utgangspunkt i Kreftregisterets ba-
sisregister som er en sammenstilling av alle rapporterte data (se kapittel 4). Dette inkluderer resultater for forekomst
(insidens) fra starten av Kreftregisterets registreringer rundt 1960 frem til 2022. Deretter gér vi inn pa forekomsten
idrene 2021 og 2022. Resultatene presenteres videre i henhold til gangen i et pasientforlop og starter med analyser
som omhandler sykdomsutredningen etterfulgt av analyser som omhandler behandling. Sist presenteres analyser
rundt dedelighet og overlevelse. Det er hovedsakelig fokus pa resultatene fra de fem universitetssykehusene med
spesialkompetanse innen gynekologisk onkologi pa sykehusniva (Oslo universitetssykehus, Haukeland universi-
tetssykehus, Stavanger universitetssykehus, St.Olavs hospital i Trondheim og Universitetssykehuset Nord-Norge i
Tromse). Behandling av ovarialkreft og livmorhalskreft i Norge er sentralisert til disse sykehusene.

I forbindelse med hver figur er det presentert en faktaboks med informasjon om datakilder, inklusjonkriterier og
dekningsgrad for den aktuelle analysen. Beregningen av dekningsgraden i faktaboksene tar utgangspunkt i at regis-
terets dekningsgrad pa pasientniva er tilnaeermet komplett (se kapittel 5.4).

Dekningsgraden for analyser kan graderes slik:
« Hoy = 80% eller mer
« Moderat = 60-80%

e Lav = under 60%
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3.1 Definisjoner

Tabell 3.1: Forkortelser og terminologi brukt i arsrapporten med forklaringer/definisjoner

Forkortelse/terminologi

Adjuvant kjemoterapi

Forklaringer

Kjemoterapi som gis etter kirurgisk behandling. Vanligvis for & redusere rsisiko for tilbakefall

Borderlinesvulst Borderlinesvulster er en type svulster med lavt malignitetspotensiale (regnes ikke som kreft i arsrapporten)
BRCA1/BRCA2 Brystkreftgener (Breast Cancer gen). Mutasjoner (skader) i disse genene gker risiko for brystkreft og ovarialkreft
CA125 Forhoyede blodverdier av tumormarkeren CA125 kan indikere ovarialkreft

CMS Chemotherapy Management System - elektronisk verktoy for administrering av kjemoterapi ved sykehus

CT Datatomografi - radiologisk undersekelsesmetode

Cyste Veeskefylte bleerer. Cyster pa eggstokkene er vanlige og kan en sjelden gang vere tegn pa ovarialkreft.
Cystoskopi Undersokelse av urinrer og urinbleere

Cytodose Elektronisk verktoy for administrering av kjemoterapi ved sykehus

Diploide tumorer

Dodelighet/Mortalitet

DNA-ploiditetsundersokelser benyttes ved gynekologisk kreft for & vurdere prognose og valg av behandling. Diploide
tumorer anses som mindre maligne

Hvor mange som dor av en sykdom i en gitt tidsperiode

Dodelighetsrate Dodelighetsrate uttrykkes i rapporten som antall dedsfall av ovarialkreft per 100 000 personér

Epiteliale svulster Ondartede svulster utgatt fra eggstokkens overflatelag (epitelet) og utgjor ca. 90% av all ovarialkreft

ESGO European Society of Gynaecological Oncology

FIGO International Federation of Gynecology and Obstetrics

FIGO stadium Klassifiseringssystem for sykdommens utbredelse ved gynekologisk kreft. FIGO-stadium deles inn i stadium I til IV der
stadium 1V beskriver mest utbredt sykdom.

Forekomst/Insidens Antall nye tilfeller av en sykdom innenfor en definert tidsperiode

GKR Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft

Immunterapi Immunterapi sikter mot & styrke kroppens immunforsvar mot kreft

Indikasjon En gyldig grunn til & bruke en bestemt test, medisinering, prosedyre eller operasjon

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

Invasiv Svulster som vokser inn i omgivende vev (kreft)

Komorbiditet Neerveer av to eller flere samtidige uavhengige sykdommer

KREMT Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste for klinisk innmelding

Kreftregisterets basisregister

Database over all kreftforekomst i Norge. Inneholder kreftregisterets kjernevariabler og henter data fra flere kilder som
f.eks. patologisvar, klinisk innmelding, dedsarsaksregisteret og folkeregisteret

Kvalitetsindikator Statistikk som bidrar til & belyse kvaliteten i tjenesten

MDT-mete Moter mellom representanter fra ulike relevante kliniske faggrupper som skal anbefale behandling og oppfelging av
enkeltpasienter

Median Median er tallet som stir i midten. Halvparten av observasjonene er mindre enn medianen. Den andre halvparten er
storre enn medianen.

MR Magnetresonansundersokelse - en avansert radiologisk bildefremstilling av kroppens indre organer og strukturer

Neoadjuvant kjemoterapi
NFGO

Kjemoterapi gitt for operasjon med hensikt 4 redusere svulstmassen
Norsk Forum for Gynekologisk Onkologi

NORDCAN Et samarbeidsprosjekt mellom alle de nordiske kreftregistre

NPR Norsk Pasientregister

Onkologi Leren og kunnskapen om kreftsykdommer

Opptaksomrade Det geografiske nedslagsfeltet til et helseforetak. Helseforetaket blir generert fra pasientens bosted

ous Oslo Universitetssykehus

Ovarialkreft Samlebetegnelse for kreft i eggstokk, eggleder eller bukhinne hos kvinner

Palliativ behandling Lindrende behandling for pasienter med uhelbredelig sykdom

PET-CT Kombinasjon av PET (positron-emisjonstomografi) og CT. Bilder fra PET-CT vil kunne avslore opphopning av celler
med hoy aktivitet, slik som kreftceller.

Postoperativ Etter en operasjon

Preoperativ For en operasjon

Primeeroperasjon Operasjon med mal om maksimaltumorreduksjon som gjennomfores uten forbehandling med kjemoterapi.

Rektoskopi Undersokelse av endetarmen og eventuelt nedre del av sigmoideum

Restaging Ved antatt benign tumor, der histologien uventet er malign, henvises til sykehus med spesialkompetanse for komplett
staging

Screening Organisert masseundersgkelse av friske individer for & fange opp sykdom eller forstadier til sykdom for symptomer viser
seg.

UNN Universitetssykehuset Nord-Norge

Villscreening Uorganisert bruk av diagnostiske tester for & oppdage sykdom i et tidlig stadium
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Kapittel 3. Resultater

3.2 Ovarialkreft

3.2.1 Flytskjema

Diagnosear 2022

Cancer in Norway
N =506
Sarkomer
Tidligere diagnoser N=2
N=0 Barnekreft

Borderlinesvulster N=2

N =181
Kun dedsmelding Mer enn ett tilfelle

N=15 N=6

Fig.3|3, 3.4

Borderlinesvulster

N =175 l

Fig.3.11,3.12,5.1 Fig.3.5,3.6,3.7,3.8,3.10
Behandling
Fig.319,5.2 Fig.3.13,3.15
-e
Fig.3.25

Fig.3.21

_e

Fig.3.26

Tab.3.2, Fig.3.22 Reoperasjoner
N =96
Fig.3.18,3.23
Fig.3.14,3.19

Figur 3.1: Oversikt over hvor mange og hvilke pasienter som er inkludert i de ulike analysene for ovarialkreft
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Kapittel 3. Resultater

3.2.2 Forekomst

3.2.2.1 Insidensrater
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Figur 3.2: Insidensrater for ovarialkreft for ulike aldersgrupper.

Figur 3.2 viser insidensratene for ovarialkreft blant norske kvinner si-
den 1960. Kvinnene er delt inn i fire ulike aldersgrupper. Man ser en
generell okning i forekomst frem mot 80-tallet, deretter ser man en
tendens til nedgang i forekomst i aldersgruppene fra 30 til 69 ar fram
til 2020. Forekomsten i aldersgruppen over 70 ar har vert relativt sta-
bil de siste 30 ar med en nedgang siste aret. Arsakene til nedgangen i
forekomst de siste tidrene er ikke kartlagt, men medvirkende arsaker
kan vere bruk av p-piller og skende bruk av forebyggende behandling
med fjerning av eggstokk og eggledere ved arvelig disposisjon for ova-
rialkreft.

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

Figur 3.2

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Diagnosear 1960-2022

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 99,8% av alle pasienter med ovarial-
kreft (se kap. 5.4)



Kapittel 3. Resultater

3.2.2.2 Antall pasienter

300
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220
200
174 175
= 154 150
£ 150-
< 128 128
100
50
17 12
e
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Bukhinne Eggstokk Eggleder Usikkert utgangspunkt* Borderline
[0 2021 [ 2022

* Usikkert om svulstens utgangspunkt er bukhinne, eggstokk eller eggleder

Figur 3.3: Antall pasienter med ovarialkreft fordelt pa svulstens utgangspunkt. I tillegg vises totalt antall borderlinetil-

feller.

Figur 3.3 viser at det totalt var en nedgang i forekomst av ovarialkreft
fra 519 pasienter i 2021 til 487 pasienter i 2022 (eksklusiv borderline).
Dette folger trenden med nedgangen i forekomst som vi har sett over
de siste tidrene (se figur 3.2).

Antallet av ovarialkrefttilfellene hvor det er usikkert om svulstens ut-
gangspunkt er eggstokk, eggleder eller bukhinnegkte var 128 pasienter
12022 og er samme antall som i 2021. Seerlig ved utbredt sykdom kan det
vaere vanskelig a bestemme neyaktig utgangspunkt for svulsten. Hvil-
ket utgangspunkt svulsten har innenfor de tre organene har imidlertid
relativt liten betydning for valg av behandling og stadiumbestemmel-
se.

12022 fikk 175 pasienter borderlinesvulster. I 2021 var antallet 174. Bor-
derlinesvulstene er ikke inkludert i arsrapportens analyser rundt utred-
ning og behandling siden disse har lavt malignitetspotensiale og gis en
annen behandling enn de invasive svulstene.

Figur 3.3

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Borderlinesvulster

- Diagnosedato i 2021 og 2022

Kompletthet:
- Basisregisteret: Inneholder informasjon

om 99,8% av alle pasienter med ovarial-

kreft (se kap. 5.4)
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Kapittel 3. Resultater

3.2.2.3 Aldersfordeling
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Figur 3.4: Aldersfordeling for kvinner i Norge med ovarialkreft eller borderlinesvulster i 2022.

Figur 3.4 viser aldersfordelingen for ovarialkreft og borderlinesvulster i

2022. Her kan man se at aldersfordelingen for borderlinesvulstene skil- raua

ler seg en del fra de mer aggressive kreftsvulstene ved at de oppstar i Datakilde:

noe yngre alder. I 2022 var median alder for ovarialkreft 66,0 ar, mens - [ R
median alder for borderlinesvulster var 55,0 ar. At borderlinesvulster Inklusjon:
rammer kvinner i yngre alder enn de mer aggressive kreftsvulstene, er _ vl
kjent fra tidligere. - Borderlinesvulster

- Diagnosedato i 2022

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 99,8% av alle pasienter med ovarial-
kreft (se kap. 5.4)
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Kapittel 3. Resultater

3.2.3 Utredning

I kapittelet om utredning vil vi presentere analyser fra de ulike fasene av ovarialkreftutredningen. Dette inklude-
rer kartlegging av symptomer, bruk av ulike utredningsmetoder og fastsettelse av sykdommens utbredelse (FIGO-

stadium).

3.2.3.1 Arsak til utredning

Symptomer

Pasienter 2022

81,1% 343

Rutinekontroll/Tilfeldig funn 18,7 %

Hgyrisikogruppe- | 0,2 %

79

40 60
Andel (%)

o -
N
o

[ 2021 [ 2022

Figur 3.5: Arsak til utredning av pasienter med ovarialkreft.

Figur 3.5 viser at symptomer er den hyppigste arsaken til sykdomsutred-
ning ved ovarialkreft. 81,1% prosent av pasientene i 2022 er registrert
med symptomer som arsak til utredning. Andelen kvinner som er ut-
redet med grunnlag i rutinekontroll/tilfeldige funn utgjer 18,7% av pa-
sientene i 2022. Registrering av symptomer kan vere utfordrende ved
ovarialkreft. Ofte utredes pasienten forst ved andre avdelinger enn gy-
nekologisk og informasjon kan ga tapt. Symptomer er ofte subjektive,
noe som bidrar til usikre data. Symptomdata er innhentet fra pasient-
journalene og ikke sporreskjema noe som ogsa gjor dataene usikre. Fra
neste arsrapport vil vi innhente informasjon om blant annet symptomer
fra sporreskjema sendt til pasienten (se kapittel 6.3).

Symptomene som registreres i utredningsmeldingen er: @kende buk-
omfang/vaske i buken, smerter i nedre del av magen, smerter i gvre
del av magen, blodpropp i beina, endret avferingsmenster, tungpust og
blpdninger.

T
80 100

Figur 3.5

Datakilder:
- Utredningsmelding

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Diagnosedato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:

- Utredningsmelding: 87,1% (2022)
91,5% (2021)
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Kapittel 3. Resultater

3.2.3.2 Bildediagnostikk

Pasienter 2022
r thoraX/abdomen/bekken ] _ 9510 " 108
e
MR abdomen/bekken — - 13,4 % 57
I
Coloskopi — ! 5,0% 21
PET CT — ! 3,3% 14
Kun CT abdomen/bekken — I 2,6 % 11
||
Annet — !I 1,9% 8
| | | | | |
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
o o
Figur 3.6: Bruk av bildediagnostikk ved ovarialkreft.
Helsedirektoratets nasjonale handlingsprogram med retningslinjer for Figur 3.6
gynekologisk kreft anbefaler bruk av vaginal/abdominal ultralyd, CT
av bekken/abdomen og CT av thorax som preoperative undersokelser Datakilde:
ved ovarialkreft!!). Figur 3.6 viser rapportert bruk av bildediagnostikk = Ui g
i sykdomsutredningen. Her kan vi se at det meldes inn hyppig bruk av -
. . Inklusjon:
CT thorax/bekken/abdomen (95% av utredningene i 2022). Rapportert _ Ovarialkreft
bruk av ultralyd er kun pa 49,3%, men her antas det at det er en del - Diagnosedato i 2021 og 2022

underrapportering da ultralyd ofte utfores for pasientene blir henvist )

til meldende sykehus, slik at informasjon gar tapt. I fjor ble det innfort ?E:(rghnrﬁ:g;:tl ding: 87,1% (2022)
en kvalitetsindikator for bildediagnostikk som ser pa bruk av CT og MR ‘ ¢ 91150/2 (2021)
under utredning av ovarialkreft (se kapittel 3.2.3.3).
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Kapittel 3. Resultater

3.2.3.3 Bruk av (T/MR

Norge —

Haukeland universitetssjukehus —

Stavanger universitetssjukehus —

UNN, Tromsg —

St. Olavs hospital —

0OUS, Radiumhospitalet —

97,2 %

100,0 %

100,0 %

100,0 %

98,1%

97,5 %

Rapportert  Utredet Dekn.grad
424 487 87,1%
36 43 83,7 %
35 35 100,0 %
41 41 100,0 %
53 58 91,4 %
197 201 98,0 %

I I I I 1
20 40 60 80 100

Andel (%)

2021 [ 2022

o

Figur 3.7: Bruk av CT thorax/abdomen/bekken eller MR av bekken ved ovarialkreft per sykehus.

Dette er en av kvalitetsindikatorene for registeret. Nasjonalt handlings-
program med retningslinjer for gynekologisk kreft anbefaler bruk av CT
thorax/abdomen/bekken under utredningen av ovarialkreft, og sier i til-
legg at MR kan tas i bruk for a avklare usikre lesjoner i eggstokkene °].
Kvalitetsindikatoren er definert slik: CT av brystkasse/bukhule/bekken
og/eller MR av bekken bor utfores pd alle kvinner som utredes for ova-
rialkreft. Malet for indikatoren er minimum 95% av pasientene. Sjeldne
unntak for bruk av CT eller MR kan veere pasienter som nekter utred-
ning, eller pasienter som blir akuttoperert. Kvalitetsindikatoren er ba-
sert pa Scottish Cancer Taskforce sine kvalitetsindikatorer publisert i
20180,

Figur 3.7 viser at indikatormalet oppnas pa nasjonalt nivd og pa alle
sykehusene med spesialkompetanse innen gynekologisk onkologi i
2022.

Figur 3.7

Datakilde:
- Utredningsmelding

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Diagnosedato i 2021 og 2022

Indikatormal:

- Minimum 95% av alle ovarialkreftpasien-
ter

Dekningsgrad:

- Utredningsmelding: 87,1% (2022)
91,5% (2021)
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Kapittel 3. Resultater

3.2.3.4 CA125

FIGO stadium |

FIGO stadium Il

FIGO stadium Il —

FIGO stadium IV —

Alle FIGO stadium —

42,3 %

}

%

F

7,7%

1,7%

12,9%

I I
20 40

Andel (%) med CA-125 <35 U/mL

2021 [ 2022

|

Rapportert Utredet Dekn.grad

78 103 75,7 %
37 51 72,5%
169 191 88,5%
119 135 88,1%
404 487 83,0%

Figur 3.8: Andel pasienter med normalverdi (<35 U/ml) for CA125 fordelt pa FIGO stadium.

CA125 er en tumormarker i blod. Flere krefttyper gir forheyede verdi-
er av CA125 og dette gjelder ogsa ved ovarialkreft. Medianverdien for
CA125 blant landets pasienter med ovarialkreft var i 2022 pa 395 (321 i
2021). Normalomradet som benyttes for CA125 er verdier lavere enn 35.
Figur 3.8 viser andelen av kreftpasientene som hadde verdier innenfor
normalomradet ved utredning fordelt pa FIGO stadium. Her ser vi at
12,9% av alle kreftpasientene hadde normalverdi for CA125 ved utred-
ning og at andelene med normalverdi i stadium I ligger betydelig hoyere
med 42,3%. Det er kjent at CA125 er lav tidlig i kreftforlopet, dette bi-
drar til at CA125 er lite egnet til screeningbruk. Normal verdi av CA125

ved funn av cyster pa eggstokkene kan ikke utelukke kreft.
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Figur 3.8

Datakilde:

- Utredningsmelding
- Kirurgimelding

- Patologimelding

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Diagnosedato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:
- Utredningsmelding: 87,1% (2022)
91,5% (2021)
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3.2.3.5 Preoperativ celle-/vevsprgve

Primaeroperert

Forbehandlet

Pasienter 2022

Pasienter 2022
Helse Sgr-@st m 144 Helse Vest-
Helse Vest ! 29,5% 44 Helse Midt-Norge -
Helse Midt-Norge - - 11,4 % 35 Helse Nord -
Helse Nord 4 &3 % 29 Helse Sgr-@st
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Andel (%)
0 2021 [ 2022
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Figur 3.9: Bruk av preoperative prgver ved utredning av ovarialkreft per helseregion.

I folge Helsedirektoratets handlingsprogram med retningslinjer for gy-
nekologisk kreft '] anbefales bruk av preoperativ cytologi ved vaeske i
lungene for stadium 4 dokumentasjon. Biopsi er onskelig ved stadium
III-1V og obligatorisk for neoadjuvant kjemoterapi.

Figur 3.9 viser bruk av preoperative prover (cytologier/biopsier) blant
de primeropererte (til venstre) og blant de som har blitt forbehandlet
med kjemoterapi (til hoyre). Blant de primeropererte ser man en del
variasjon mellom helseregionene. Helse Nord og Helse Midt-Norge lig-
ger lavest og tok preoperative prever av rundt 10% av sine primerope-
rerte pasienter i 2022, mens Helse Vest og Helse Sor-@st tok prover pa
rundt 30% av sine primeropererte pasienter. Landsgjennomsnittet la
pé 25,4%. Hvis man antar at pasientsammensetningen er relativt lik i
hele landet indikerer dette at det eksisterer ulik praksis i bruk av pre-
operative prover ved primerkirurgi rundt om i landet. Noen sykehus
tar preoperative prover fordi de vil sikre seg at det foreligger en gyneko-
logisk kreftsykdom og dermed utelukke andre kreftsykdommer som for
eksempel tykktarmskreft og lymfom. Andre sykehus opererer uten pre-
operativ biopsi dersom bildediagnostikken gir sterke holdepunkter for
gynekologisk kreft. Grunner til 4 avsta fra preoperative prover kan vaere
a unngd unedvendig forsinkelser i behandlingen, a unnga unedven-
dig ressursbruk eller forebygging av bekkeninfeksjoner som kan opp-
sta etter provetagning. Figuren til hoyre viser at det utferes properative
prover for neoadjuvant kjemoterapi pa neer alle pasientene i trad med
handlingsprogrammets anbefalinger.

Figur 3.9

Datakilde:
- Patologi

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 og 2022

Eksklusjon:
- Celleprover fra livmorhalsen

Dekningsgrad:

- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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3.2.3.6 Multidisiplinaert mgte (MDT-Mgte)

Norge — 83,6 %
e Midt_Norge 1 _ 100’0 *
HEIse ] _ 98’6 %
Helse Nord i __‘91'5 %
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Rapportert Utredet Dekn.grad
415 487 85,2%
52 67 77,6 %
71 88 80,7 %
47 48 97,9 %
238 274 86,9 %

Figur 3.10: Andel ovarialkreftpasienter med gjennomfart multidisplinaert tverrfaglig mete (MDT-mgte) per helseregion.

Dette er en av kvalitetsindikatorene for registeret. Nasjonalt handlings-
program med retningslinjer for gynekologisk kreft anbefaler gjennom-
foring av MDT-mete ved vurdering og konklusjon for kirurgi ved ova-
rialkreft. Kvalitetsindikatoren er definert slik: MDT-meote bor gjennom-
fores pa alle kvinner som utredes for ovarialkreft. Malet for kvalitetsindi-
katoren er 95% av pasientene. Gynkreftregisterets definisjon avet MDT-
mote: Et fellesfaglig mote hvor videre behandling planlegges. De tilstede-
veerende ma representere minst 2 spesialiteter: gynekologi og radiologi.
Andre relevante spesialiteter som kan bidra: gastrokirurgi, thoraxkirurgi,
leverkirurgi, karkirurgi, urologi, nuklecer medisin, anestesi, indremedisin
mm. Kvalitetsindikatoren er basert pa ESGO [l og Scottish Cancer task-
force*! sine kvalitetsindikatorer.

Figur 3.10 viser en del variasjon i andel gjennomfert MDT-mete blant
helseregionene. Indikatormélet oppnés ikke pa nasjonalt niva med en
andel pa 83,6%. Helse Midt-Norge har registrert MDT-meote pa alle sine
sine pasienter, mens Helse Sor-@st melder om registrert MDT-mote
for kun 74,8% av sine pasienter. Radiumhospitalet oppgir at de ikke
rutinemessig diskuterer pasienter med antatt FIGO stadium I i MDT-
mote.
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Figur 3.10

Datakilde:
- Utredningsmelding

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Diagnosedato i 2021 og 2022

Indikatormal:
- Minimum 95% av alle ovarialkreftpasien-
ter

Dekningsgrad:
- Utredningsmelding: 87,1% (2022)
91,5% (2021)
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3.2.3.7 FIGO stadium

Pasienter 2022
Norge | E o o ¥
|
Helse Sgr-@st 39 % 31% 274
— | |
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Helse Midt-Norge 15% 51% 12 % 67
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FIGOstadium: [ 1 [0 1 m v Ukjent
Den tykke s@ylen viser fordeling i 2022. Den tynne s@ylen viser fordelingen i 2019-2021.
Figur 3.11: Fordeling av FIGO stadium blant pasienter med ovarialkreft.
FIGO stadium er et klassifiseringssystem for sykdommens utbredelse Figur 3.11
ved gynekologisk kreft. Stadieinndelingen er utviklet av The Internatio-
nal Federation of Gynecology and Obstetrics. FIGO stadium deles inn Datakilde:
i stadium I til IV. Endelig FIGO stadium settes etter kirurgi. Figur 3.11 =i e

viser FIGO stadiefordelingen ved ovarialkreft. Figuren viser at stadie-
fordelingen pa nasjonalt niva i stor grad er som forventet sammenlig-
net med tidligere arsrapporter. Vi ser at en stor del av pasientene be-
finner seg i et avansert stadium ved utredning (stadium III-IV). Dette
gjenspeiler at ovarialkreft ofte oppdages sent i sykdomsforlgpet. Det er
relativt lite variasjon i stadiefordelingen mellom helseregionene. Like-
vel kan det bemerkes at Helse Midt-Norge ser ut til a ha en lavere andel
i stadium IV og en noe hoyere andel i stadium III enn de andre helse-
regionene. Til slutt er det positivt & se at det er lav andel med ukjent
stadium i registeret. Det indikerer at det er god kvalitet i diagnoseset-
ting og i innrapportering.

- Kirurgimelding
- Utredningsmelding

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Diagnosedato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering

Kommentar:

- Hoyeste stadium prioriteres uavhengig
om kilden er klinisk melding eller patologi-
melding
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3.2.3.8 Morfologityper

Pasienter 2022
Lavgradig sergs — ! 4,7 % 23
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Adenokarsinom UNS — ! 45% 22
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Figur 3.12: Ovarialkreft fordelt etter morfologisk type.
Kreftsvulstens morfologi sier noe om hvilke celler svulsten inneholder. Figur 3.12
Morfologitype ved ovarialkreft pavirker valg av behandling og sykdom-
mens prognose. I arsrapporten 2016 ble de serese svulstene delt inn i Datakilde:
hoygradig serase (HGSC) og lavgradige serose (LGSC). Disse to morfo- - el el g
logiene har forskjellig biologi som gir 1.1111( behandling og prognose, hvor inklusjon:
LGSC har best prognose. Figur 3.12 viser at de hoygradige sergse svuls- - Ovarialkreft
tene er den dominerende morfologien med 57,9% av tilfellene i 2022. - Diagnosedato i 2021 og 2022

Andelen av lavgradig serese svulster var 4,7%. Gruppen adenokarsino- )
mer UNS (uspesifiserte) i 2022 holder seg pa et lavt nivd med 4,5%. Dekningsgrad: 4
o . ) o - Patologimelding: Naer komplett, kvalitets-
Dette er positivt og antyder en god spesifikk diagnostisering. Gruppen sikres mot flere kilder
andre bestdr i stor grad av pasienter med en kreftdiagnose som kun er
basert pa klinisk innmelding. Det foreligger ingen patologiprever som
viser morfologisk type for disse pasientene. Dette kan for eksempel veere
pasienter som dor for diagnosen er endelig bekreftet.
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3.2.4 Behandling
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Figur 3.13: Behandling gitt ved ovarialkreft per FIGO stadium.
Dette er en ny figur i arets rapport. Med tilgang pé data om medikamen- Figur 3.13
tell kreftbehandling hentet direkte fra sykehusenes fagsystemer (se ka-
pittel 4.3) kan vi na vise en mer fullstendig oversikt over behandlingen Datakilde:
som blir gitt ved ovarialkreft pa landsbasis. Se ogsa kapittel 3.2.4.10 for - MEd:kaf"e”te" L el g
mer informasjon om retningslinjer for medikamentell behandling ved - Patolog!
ovarialkreft. NB: Data fra helse Nord er ikke inkludert i figuren. Inklusjon:

Figur 3.13 viser at ved stadium I far 56% kun operasjon uten tilleggs-
behandling med kjemoterapi. I stadium II er det 12% som ikke far kje-
moterapi, men kun blir operert. I folge handlingsprogrammet er ikke
dette anbefalt behandling. Det er onskelig at sykehusene sjekker disse
pasientene mot pasientjournal. Ved stigende stadium II til IV synker
andelen som blir operert og far kjemoterapi fra 70 til 56%. Andelen
pasienter som far kjemoterapi for operasjon (neoadjuvant) er lik i sta-
dium IIT og IV. Ved stigende stadium II til IV gker andelen pasienter
som kun far kjemoterapi fra 8% til 27%. Det samme mensteret ser vi
for pasienter som ikke far noen behandling. De oker fra 10 til 17% fra
stadium II til IV. Sannsynligvis skyldes dette at det er flere pasienter i
denne gruppen med avansert sykdom, hey alder, tilleggssykdommer og
nedsatt allmenntilstand.

- Ovarialkreft
- Diagnose juli 2021-juni 2022

Eksklusjon:
- Helse Nord

Dekningsgrad:

- Medikamentell kreftbehandling: Innhen-
tet fra sykehusenes fagsystemer, komplett-
heten anses & vere hay.

- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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Kapittel 3. Resultater

3.2.4.1 Operasjoner per sykehus

De regionale helseforetakene har organisert operasjoner av ovarialkreft slik at pasientene opereres ved et av lan-
dets universitetssykehus med spesialkompetanse i gynekologisk onkologi. Disse er: Oslo universitetssykehus (Ra-
diumhospitalet), Haukeland universitetssjukehus, Stavanger universitetssykehus, St.Olavs hospital i Trondheim og
Universitetssykehuset Nord-Norge i Tromse.

Norge —

0OUS, Radiumhospitalet —

N
w

St. Olavs hospital —

Haukeland universitetssjukehus —

E

UNN, Tromsg —

N
N

Stavanger universitetssjukehus —

=
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Ahus, Lgrenskog —

0uUs, Ulleval —
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N
w

Andre sykehus —
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Figur 3.14: Antall operasjoner for ovarialkreft utfert ved landets sykehus.

European Society of Gynaecological Oncology (ESGO) bruker antall

operasjoner utfert ved et sykehus som en kvalitetsindikator. De define- rour

rer mer enn 100 operasjoner per ar pa et sykehus som det optimale, mer Datakilde:

enn 50 operasjoner per ar er definert som et intermedizert mal, mens de - Patologi

mener at mer enn 20 operasjoner per ar per sykehus er et minimums- i e
krav!®l, Robusthetskravene til Helsedirektoratet for ovarialkreft anbefa- el

ler minimum 20 operasjoner per avdeling per &r(°. - Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 0g 2022
Figur 3.14 viser antall operasjoner fordelt pa sykehus for 2021 og 2022.

Her ser man at sykehusene med spesialkompetanse utferer hovedtyng- Dekningsgrad:

den av operasjonene. Alle sykehusene med spesialkompetanse gjen- > el SYSGIENER CRIERE, ]
; . . komplett rapportering

nomferte flere enn 20 operasjoner per ar. Det er kun OUS, Radiumhos-

pitalet som oppnar ESGOs optimale mal pd mer enn 100 operasjoner Kommentar:

per &r. - Figuren yiser §ykehus som utforte minst
10 operasjoner i 2022
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Figuren viser ellers at det utferes en del operasjoner pa sykehus uten spesialkompetanse (74 operasjoner i 2022). Det
er kjent at en del pasienter blir operert péa lokalsykehus ved behov for akutte operasjoner eller ved antatt godartet
sykdom.

Totalt ble det i Norge utfort 478 operasjoner i 2022. Dette inkluderer alle inngrep med registrert klinisk kirurgimel-
ding eller patologisvar og kan vere primaroperasjoner, staging-/reoperasjoner, diagnostisk kirurgi, operasjoner
eller palliativ kirurgi. 39 av operasjonene i 2022 var staging-/reoperasjoner. Figuren viser at det har veert en gkning
i antall operasjoner fra 2021.

3.2.4.2 Andel opererte per helseregion

Pasienter
Juli 2021 - Juni 2022
T T T T T T
0 20 40 60 80 100

Andel (%)

[ Juli2020-Juni2021 [ Juli 2021 —Juni 2022

Figur 3.15: Andelen opererte per helseregion. Basert pa bosted innenfor opptaksomrade.

Figur 3.15 viser andel pasienter som har blitt operert i de fire helsere-

Figur 3.15
gionene i Norge. Resultatene for 2022 viser en nedgang i andel opererte
i alle regioner med storst nedgang i Helse Midt-Norge. Det er en del Datakilde:
variasjon mellom helseregionene, men mindre variasjon enn det vi har - Patologi
sett i foregdende rapporter. For forste gang oppnar ingen av helseregio- Inklusjon:

nene kvalitetsindikatormaélet pa minimum 80%.

Norsk Forum for Gynekologisk Onkologi (NFGO) er i ferd med a starte
opp et forskingsprosjekt hvor man vil ga gjennom journaler i alle 4 helse-
regioner for a finne svar pa hvorfor det er forskjell pa andelen opererte
pasienter mellom helseregionene. Det utarbeides protokoll og spknad
til Etisk komité.

Kvalitetsindikatormalet pa at minimum 80% av alle ovarialkreftpasi-
entene ber opereres kommer ut fra ESGO sine kvalitetsindikatorer
fra 2015. ESGO har senere endret sine kvalitetsindikatorer for kirurgi.
Kreftregisteret har likevel valgt & beholde den inntil videre for a kun-
ne sammenligne resultater over tid. Hva som er den optimale andelen
opererte er imidlertid et omdiskutert tema i fagmiljoene nasjonalt og
internasjonalt. Fagradet vil diskutere om kvalitetsindikatoren ber revi-
deres for neste arsrapport.

- Ovarialkreft
- Diagnosedato juli 2020 - juni 2022

Indikatormal:

- Minimum 80% av pasientene ber bli kirur-

gisk behandlet.

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering

Kommentar:
- Helseregion er bestemt av bosted.
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Figur 3.16: Andelen opererte per region, utvikling siden 2007.

Figur 3.16 viser utviklingen av andelen opererte fra 2007 frem til 2022.
Vi ser at andelen opererte for hele landet de siste arene har holdt seg re-
lativt stabil, mens det er noe mer variasjon i regionene fra ér til ar. Helse
Midt-Norge har hoyeste andel opererte i landet stort sett gjennom hele
perioden, mens Helse Sor-@st i hovedtrekk ligger lavest under perioden.
Mest variasjon fra ér til &r ser vi for Helse Nord. De har fa pasienter og
er derfor mest utsatt for pavirkninger av tilfeldig variasjon. For 2022 ser
det ut til at variasjonen mellom helseregionen er mindre enn érene for.
Denne utviklingen vil folges videre.

Analyser utfort i forbindelse med fjorérets kvalitetsforbedringsprosjekt
viste at sannsynligheten for a blir operert i perioden 2016-2019 varierte
etter hvor man bodde i landet ogsé etter justering for faktorene; alder,
stadium, komorbiditet, funksjonstilstand og forlepstider. Dette antyder
at det har veert en noe ulik praksis for utvelgelse til operasjon blant re-
gionene i denne perioden.
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— - Helse Midt-Norge

Figur 3.16

Datakilde:
- Patologi

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Diagnosedato i 2007 - juni 2022

Indikatormal:

- Minimum 80% av pasientene ber bli kirur-
gisk behandlet.

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, neer
komplett rapportering

Kommentar:
- Helseregion er bestemt av bosted.
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3.2.4.3 Andel opererte pasienter de tre siste ar

. Pasienter
Juli 2019 - Juni 2022

Helse spr-gst — [ 69.2% 831
Diakonhjemmet — 78,9 % 38
Innlandet HF —| 75,3 % 89
Vestre Viken HF — 71,3% 129
Lovisenberg — 70,8 % 24
OUS HF — 69,1% 55
akershus HF [ 688% 154
Telemark HF — _ 68,4 % 57
sorlandet HF - [ 679 % 84
vestfold HF - [ 678 % 87
@stfold HF — 61,4 % 114
Helse Vest — 72,6 % 296
Haraldsplass — 86,1 % 36
Helse Fgrde HF —| 80,6 % 36
Helse Stavanger HF —| _ 733% 90
Helse Bergen HF —| [ 709% 79
Helse Fonna HF — 60,0 % 55
Helse Midt-Norge —| [ 796 % 196
Helse Mgre og Romsdal HF — _ 82,3% 62
Nord-Trgndelag HF — _ 81,1% 37
stolavsHF - [ 77.3% 97
Helse Nord — 69,9 % 136
Nordlandssykehuset HF — 75,6 % 41
Finnmarkssykehuset HF — 71,4 % 21
UNN HF — 67,3% 52
Helgelandssykehuset HF — 63,6 % 22
I I I I I I
0 20 40 60 80 100
Andel (%)

Figur 3.17: Andelen opererte per HF og region samlet for perioden de siste tre ar. Basert pa bosted innenfor opptaks-
omrade.

Figur 3.17 viser andelen som blir operert innenfor opptaksomradet for

hvert av landets helseforetak og helseregioner de siste tre ar samlet. Fi- rau
guren viser at det er en del variasjon i andelen pasienter som blir ope- Datakilde:
rert i de ulike delene av landet i denne perioden. Det er ogsé stor varia- - Patologi

sjon innad i helseregionene med unntak av i Helse Midt-Norge. Storst Inklusjon:

spredning ser vi i Helse Vest hvor 86,1% av pasientene som tilherer Ha-
raldsplass blir operert mens kun 60,0% av pasientene som tilhorer Helse
Fonna blir operert. Helse Fonna HF har laveste andel opererte pasienter
i landet i perioden. Den relativt store variasjonen vi har sett over flere
ar innad i flere av helseregionene er bekymringsfull og felges opp. Det
er i ar gjort journalgjennomganger blant ikke-opererte pasienter bade
ved Serlandets Sykehus HF og ved Helgelandssykehuset HE. Gjennom-
gangene antyder at sosiopkonomiske faktorer kan veere en mulig arsak
til variasjon (se kapittel 6.7). Det er ellers nylig initiert et forskningspro-
sjekt i regi av NFGO hvor man blant annet vil se neermere pé érsakene
til ulik behandlingspraksis blant helseregionene.

- Ovarialkreft
- Diagnosedato i juli 2019 - juni 2022

Indikatormal:
- Minimum 80%

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering

Kommentar:
- Helseforetak er bestemt av bosted
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3.2.4.4 Kirurgi ved avansert ovarialkreft

. _ Pasienter
Juli 2021 - Juni 2022
"] - o o e
|
Helse Sgr-@st - _ 30 % 39 % 215
|
retsevest] ; o o ”
|
Helse Midt-Norge - 31% 33% 48
rese fore E o *
I T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)

I Primzeroperert
Ikke operert

[ Operert etter forbehandling

Den tykke sgylen viser fordeling i Juli 2021 — Juni 2022. Den tynne s@ylen viser fordelingen i Juli 2020 — Juni 2021.

Figur 3.18: Andel av pasientene med avansert ovarialkreft som blir primaroperert, operert etter forbehandling eller

som ikke blir operert per helseregion.

Figur 3.18 viser andelen av pasientene med avansert kreftsykdom som
blir operert per helseregion (stadium III og IV). Nytt i ar er at vi har
delt de opererte inn i to grupper; (1) de primeropererte og (2) de som
er operert etter forbehandling. Pa landsbasis ser vi for 2022 at 31% av pa-
sientene ble primeeroperert, 31% ble operert etter forbehandling, mens
38% av pasientene ikke ble operert. Det er Helse Midt-Norge som ope-
rerte hoyest andel av pasientene sine i 2022 med 66%. Vi ser likevel at
de opererte faerre av pasientene sine enn de gjorde i 2021. Det er seerlig
andelen av pasienter som er operert etter forbehandling som har gatt
ned siste aret i Helse Midt-Norge.

Det rader en internasjonal konsensus om at primaerkirurgi hvor all syn-
lig kreft i buken tas bort, etterfulgt av kjemoterapi, er den behandlings-
modaliteten som gir beste prognose, forutsatt at dette er kirurgisk gjen-
nomferbart. I ESGOs kvalitetsindikatorer for sentre som skal akkredi-
teres som gynekologiske kreftkirurgisentre angis at indikatormélet er at
minimum 50% av henviste pasienter med avansert ovarialkreft bor pri-
maeropereres °). Disse anbefalingene er basert pa spesialsykehus som
far henvist pasienter til operasjon for mistenkt avansert ovarialkreft.
Man ma anta at en del pasienter som &penbart er for skropelige eller
gamle, ikke henvises til operasjon ved et slikt senter - men heller mot-
tar behandling pa et mindre spesialisert sykehus. Det er derfor ikke di-
rekte sammenlignbart med norske forhold hvor nzer alle pasienter med
mistenkt avansert ovarialkreft henvises til regionssykehusenes gyneko-
logisk kreftseksjon for vurdering.
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Figur 3.18

Datakilde:

- Patologi

- Kirurgimelding

- Utredningsmelding

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- FIGO stadium HI-1IV

- Diagnosedato juli 2020 - juni 2022

Dekningsgrad:

- Patologi: Systematisk datafangst, neer
komplett rapportering

- FIGO stadium naer komplett

Kommentar:

- Helseregion er bestemt av bosted og ikke
av hvor pasienten er operert
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3.2.4.5 Andel av operasjonene utfort pa et sykehus med spesialkompetanse

Operasjoner 2022
Norge — 84,5 % 478
Helse Nord — 1,7 % 48
Helse Sgr-@st — 282

! ! !
20 40 60 80

Andel (%)

[ 201 [ 2022

100

Figur 3.19: Andel av operasjonene for ovarialkreft innen hver helseregion som er utfart pa et sykehus med spesialkom-

petanse. Grgnt felt angir indikatormal.

De regionale helseforetakene har sentralisert behandlingen slik at de
fleste operasjonene utfores ved de fem universitetssykehus som har et
senter med spesialkompetanse i gynekologisk onkologi. Den anbefal-
te sentraliseringen er begrunnet i bedre langtidsoverlevelse og at den er
mer kostnadseffektiv!'l. T ESGO sine kvalitetsindikatorer er det definert
at minst 90% av operasjonene ved avansert ovarialkreft ber utfores av
en spesialist’]. Registerets fagrad har valgt 4 sette som mal at minimum
80% av operasjonene ved ovarialkreft bor utferes pa et av universitets-
sykehusene med spesialkompetanse.

Figur 3.19 viser andelen av kreftpasientene i de fire helseregionene som
har blitt operert ved Radiumhospitalet i Oslo, Haukeland i Bergen, Stav-
anger universitetssjukehus, St. Olavs Hospital i Trondheim eller ved
UNN i Tromse. Her kan man se at andelen for hele landet samlet lig-
ger godt innenfor indikatormalet med en andel pa 84,5% av de opererte.
Helse Sor-Ost (78,0%) oppnér ikke indikatormalet for sentralisering i
2022.

Figur 3.19

Datakilde:
- Patologi
- Kirurgimelding

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 og 2022

Indikatormal:
- Minimum 80% av operasjonene bor utfo-
res pa et sykehus med spesialkompetanse

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering

Kommentar:

- Helseregion er bestemt av bosted og ikke
av hvor pasienten er operert
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3.2.4.6 Pasientflyt

pap.:i:rj!cler Fylke
174 Viken
64 Oslo
50 Innlandet
60 Vestfold og Telemark
42 Agder
60 Rogaland
89 Vestland
39 Mgre og Romsdal
65 Trgndelag
31 Nordland
34 Troms og Finnmark

— Helse Sgr-@st

S

Helse Vest

Figur 3.20: Pasientflyt fra fylke til operasjonssykehus.

Figur 3.20 viser en oversikt over pasientflyten fra bostedfylke til opera-
sjonssykehus. Her ser vi at pasientene stort sett henvises til et univer-
sitetssykehuset med spesialkompetanse innenfor egen helseregion. En-
kelte unntak kan vi se i figuren. Blant annet er det pasienter fra Nord-
land og Innlandet som er blitt operert pa St. Olavs hospital i Trondheim.
Fra figur 3.14 vet vi at en del operasjoner hvert ar blir utfert pa syke-
hus uten spesialkompetanse i gynekologisk onkologi (74 operasjoner i
2022). Enkelte av disse pasientene faller ut av figuren da kun sykehus
med flere enn 10 opererte pasienter vises. De to siste arene er slatt sam-
men i figuren for a fa mer solide tall.
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Opererende sykehus paAs?:netler

— Ahus, Lgrenskog 2,0%
0US, Radiumhospitalet 44,5 %

- 0Us, Ulleval 1,8%
Serlandet Sykehus, Kristiansand 1,6 %
Stavanger universitetssjukehus 5,8%
Haukeland universitetssjukehus 13,6 %

\ St. Olavs hospital 15,1 %
UNN, Tromsg 8,3%

Helse Midt-Norge Helse Nord

Figur 3.20

Datakilde:
- Patologi

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, neer
komplett rapportering

Kommentar:

- Sykehus med mer enn 10 opererte pasi-
enter i tidsperioden vises i figuren
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3.2.4.7 Type kirurgi

Pasienter 2022
Laparotomi 87,6 % 310
Laparoskopisk - 9,0% 32
Laparoskopi, robotassistert ! 3,1% 11
Laparoskopisk, konvertert til laparotomi LO,_% % 1
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
[ 2021 [ 2022
Figur 3.21: Type kirurgi benyttet ved primaeroperasjon ved ovarialkreft.
Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for gynekologisk kreft Figur 3.21
anbefaler bruk avlaparotomi (dpen kirurgi) ved den kirurgiske behand-
lingen av ovarialkreft!']. Laparoskopisk kirurgi (kikkhullskirurgi) kan Datakilde:

benyttes i utredningen eller for a bestemme sykdommens utbredelse
(staging). Pasienter kan ogsa bli operert med laparoskopisk kirurgi nar
det i utredningen er konkludert med at pasienten ikke har kreft.

Figur 3.21 viser hvilken type kirurgi som er benyttet ved primaropera-
sjonene i 2021 og 2022. Oversikten viser at apen kirurgi ble benyttet i
87,6% av primaroperasjonene i 2022. Laparoskopisk kirurgi ble benyt-
teti9,0% avinngrepene og robotassisterti3,1%.10,3% av operasjonene
12022 ble det benyttet laparoskopisk kirurgi som ble konvertert til apen
kirurgi. Resultatene skiller seg i liten grad fra det som er beskrevet i de
foregaende rapportene.

- Kirurgimelding

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 0g 2022

Dekningsgrad

- Kirurgimelding: 94,4% (2022)
94,7% (2021)
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3.2.4.8 Resttumor

Tabell 3.2: Resttumor etter operasjon meldt av kirurg ved avansert ovarialkreft

Sykehus Operasjonsar  Ingen (%)
Norge 2022 80.3
2021 78.6
OUS, Radiumhospitalet 2022 85.6
2021 88.4
Haukeland universitetssjukehus 2022 79.4
2021 66.7
Stavanger universitetssjukehus 2022 80.0
2021 69.2
St. Olavs hospital 2022 56.8
2021 64.4
UNN, Tromse 2022 80.0
2021 84.2

Fraver av resttumor (ikke svulstvev igjen) etter operasjon er en viktig
prognostisk faktor i behandling av ovarialkreft[®]. Tabell 3.2 viser resul-
tatene for resttumor etter operasjon hos pasientene med avansert ova-
rialkreft. Tabellen viser andelen med helt fraver av resttumor, den viser
ogsd andelen med <1 cm resttumor og andelen med >1 cm resttumor
for landets opererende sykehus. Ved verdien ukjent er det registert at
det er ukjent om det var resttumor etter operasjon i kirurgimelding. Re-
sultatene viser at det er en del variasjon mellom sykehusene innen alle
kategoriene. Nasjonalt ser vi at 80,3% av pasientene blir operert uten at
det er resttumor igjen i 2022. Dette er en liten pkning fra 2021 hvor an-
delen var pa 78,6%. OUS, Radiumhospitalet har hoyest andel uten rest-
tumor etter operasjon i 2022 med 85,6%. Stavanger Universitetssjuke-
hus har okt fra 45% i 2020 til 80% i 2022. Stavanger gjennomferte en
kvalitetssikring mot journal i 2020 og innferte etter dette nye standar-
diserte operasjonsbeskrivelser i 2021.

Det bor nevnes at resttumor er basert pa en klinisk observasjon og kan
veere vanskelig & bedemme korrekt. Det finnes forelopig ingen bedre
mate a beskrive resttumor. Det er viktig 4 unnga for mye fokus pa opp-
naelse av hoye andeler uten resttumor da det potensielt kan bidra til
strengere seleksjon av pasienter til operasjon.
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<lecm (%) >1cm (%) Ukjent (%)

11.0 8.7 0.0
8.8 9.7 2.9
7.5 6.8 0.0
3.6 4.5 3.6
8.8 11.8 0.0
11.9 16.7 4.8
13.3 6.7 0.0
15.4 154 0.0
24.3 18.9 0.0
17.8 17.8 0.0
16.0 4.0 0.0
10.5 5.3 0.0

Tabell 3.2

Datakilde:

- Kirurgimelding

- Utredningsmelding

Patologi

Inklusjon:

- Ovarialkreft
- FIGO stadium I1a-1V
- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:
- Kirurgimelding: 94,4% (2022)

94,7% (2021)

Pasienter

264
243
146
112
34
43
15
13
37
45
25
20
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Norge — 80,3 %

OUS, Radiumhospitalet 85,6 %

UNN, Tromsg — 80,0 %

Stavanger universitetssjukehus — 80,0 %

Haukeland universitetssjukehus — 79,4 %

St. Olavs hospital

Rapportert Operert Dekn.grad

264 271 97,4 %
146 147 99,3 %
25 25 100,0 %
15 15 100,0 %
34 34 100,0 %
37 37 100,0 %

Figur 3.22: Andel pasienter uten resttumor etter kirurgi ved avansert ovarialkreft. Gront felt angir indikatormal.

I ESGOs kvalitetsindikatorer for kirurgi ved avansert ovarialkreft blir
det beskrevet at et optimalt niva for andel operasjoner med fraveer av
resttumor er pa 65%. Minimumskravet ble satt til 50% av operasjone-
nel”). Fraver av resttumor er ogsa en av kvalitetsindikatorene i Gyn-
kreftregisteret. Fagradet folger ESGOs indikator og har satt indikator-
malet til at minimum 65% av operasjonene ved avansert ovarialkreft
(FIGO stadium II-IV) ber ha fraveer av resttumor.

Figur 3.22 viser at det er en noe variasjon mellom sykehusene, men alle
sykehusene med spesialkompetanse oppnar indikatormalet unntatt St.
Olavs Hospital (56,8% i 2022). Radiumhospitalet har hoyest andel uten
resttumor med 85,6%. Seleksjon av pasienter til operasjon er med a pa-
virke andelen operasjoner uten resttumor. Opereres en storre andel av
pasientene med avansert sykdom er det naturlig & forvente hoyere andel
med resttumor etter operasjon. Som kjent opererer Helse Midt-Norge
en storre andel av sine pasienter sammenlignet med Helse Sor-Ost (se
figur 3.15).

Figur 3.22

Datakilde:

- Kirurgimelding

- Utredningsmelding
- Patologi

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- FIGO stadium lla-IV

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 og 2022

Indikatormal:

- Minimum 65% med fraveer av resttumor
etter kirurgisk behandling

Dekningsgrad:

- Kirurgimelding: 94,4% (2022)
94,7% (2021)
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Figur 3.23: Resttumorstatus etter kirurgi ved avansert ovarialkreft (nevner er alle pasienter).

Dette er en ny figur i ar. Den viser andelen pasienter med resttumor
gruppert som 0 cm, <lcm og >1 cm. Andelene er beregnet med alle pa-
sienter med avansert ovarialkreft (stadium III-IV) som nevner. I denne
analysen vil dermed ikke streng seleksjon til operasjon fore til hoye an-
deler uten resttumor. Resultatene for 2022 viser at Helse Nord opererte
hoyest andel til ingen resttumor med 53%, den laveste andelen ser vi i
Helse Midt-Norge med 35%. Pé landsbasis ble 48% av alle pasientene
med avansert ovarialkreft operert til ingen resttumor. Vi ser ogsa i fi-
guren at helse Midt-Norge har heyest andel med resttumor igjen etter
operasjon (29%) i pasientgruppen.

I ESGOs siste revisjon av kvalitetsindikatorene for kirurgi ved avansert
ovarialkreft fra 2020 er andel uten resttumor av alle pasientene en kva-
litetsindikator . ESGO har satt folgende mal for andel uten resttumor;
(1) optimalt mal: >65% og (2) minimumsmal: >50%. ESGOs mal er
imidlertid ikke direkte overforbare til Norge som har et befolkningsba-
sert kreftregister. ESGOs indikatorer er basert pa en selektert pasient-
populasjon (se kapittel 3.2.4.4).
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Figur 3.23

Datakilde:

- Kirurgimelding

- Utredningsmelding
- Patologi

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- FIGO stadium HI-1V

- Diagnose i juli 2021 - juni 2022

Dekningsgrad
- Kirurgimelding: 94,4% (2022)
94,7% (2021)
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3.2.4.9 Lymfeknutereseksjon

Norge -| [N 41,0 %
L 596%
26,5 %
St. Olavs hospital — __7‘1,4 %
82,1%
31,6 %
UNN, Tromsg — 54,5%
83,3%
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14,7 %
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220 236 93,2%
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Figur 3.24: Andel av pasientene som er operert for ovarialkreft hvor lymfeknuter er fjernet fordelt pa FIGO stadium og

sykehus.

Helsedirektoratets handlingsprogram med retningslinjer for gynekolo-
gisk kreft!'l anbefaler reseksjon (fierning) av lymfeknuter i bekken og
paraaortalt ved stadium I-IIa (unntak er pasienter i stadium Ia og Ib
med hoyt eller middels differensierte og diploide tumorer). Dette inn-
gar som ledd i stadieinndelingen. Ved stadium IIb-IV anbefales fjer-
ning av lymfeknuter hvis det bidrar til & minke det totale tumorvolum.
Lymfeknutereseksjon ber optimalt utferes pa alle heyrisikopasienter
med FIGO stadium l. Pasienter som reopereres (restages) hvor lymfe-
knutestatus ikke vil endre behandlingsvalg (heyrisikopasienter hvor de
uansett skal ha kjemoterapi) kan lymfeknutereseksjon frastas.

Figur 3.24 viser andel av alle de opererte pasientene som har fatt utfort
lymfeknutereseksjon under sitt behandlingslop fordelt pa FIGO stadi-
um i perioden 2018-2022. Pa landsbasis ser vi at lymfeknutereseksjon
er utfort pa 41,0% av pasientene med stadium I. Denne andelen er lave-
re enn forventet. En del av forklaringen pé at andelen er lav kan vere at
patologimelding ikke alltid sendes til Kreftregisteret ved reoperasjoner
hvor det kun foreligger normale lymfeknuter. Kvalitetssikringer gjen-
nomferes hvert ar mot flere kilder for 4 kunne fange opp disse best mu-

lig.

Figur 3.24

Datakilde:

- Patologi

- Utredningsmelding
- Kirurgimelding

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato 2018-2022

Dekningsgrad:

- Vises i figur

(Dekningsgrad er prosentandel av de ope-
rerte pasientene som har kjent FIGO stadi-
um i registeret)
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3.2.4.10 Medikamentell behandling

Pasienter
2021 = Juni 2022
Norge 41% 11% 99
Helse Sgr-@st - 58 % 53
Helse Vest 25 % 20
Helse Midt-Norge 33% 15
Helse Nord 100 % 11
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Ingen Mangler informasjon

Den tykke s@ylen viser fordeling i 2021 — Juni 2022. Den tynne sgylen viser fordelingen i 2019 — 2020.

Figur 3.25: Kjemoterapi ved FIGO stadium I. Siste 2 ar samlet.

Dette er forste aret vi tar i bruk av data om medikamentell kreftbehand-
ling hentet fra sykehusenes fagsystemer i arsrapporten. Vi har delt opp
analysene i en figur for stadium I og en figur for stadium II-IV. Vi har
ikke data fra Helse Nord siden de ikke bruker CMS/cytodose (se kap.
4.3). I figurene er Helse Nord gjengitt som lysegra med manglende in-
formasjon.

For primarbehandling av ovarialkreft i stadium I (epiteliale svulster
eks. mucingse) gis folgende anbefalinger for kjemoterapi i handlings-
programmet (21,

o Ved st IA-B anbefales 6 kurer carboplatin (platinol) single, forutsatt
fullstendig staget eller carboplatin /paclitaksel(taxan), minimum 3
kurer.

o Ved hoygradig serose og stadium IC (uavhengig av histologi) anbe-
fales 6 kurer carboplatin/paclitaxel eller carboplatin single.

Ut fra dette har vi delt inn i 2 ulike standardbehandlinger; (1) minst 3
kurer kombinasjonsbehandling (platinol + taxan) eller (2) minst 6 ku-
rer platinol single. De som har fatt kjemoterapi, men ikke fullfort en
standardbehandling, havner i gruppen annen. Figur 3.25 viser at feerre
pasienter gis kjemoterapi etter kirurgi ved stadium Ii Helse Sor-@st enn
i Helse Midt-Norge og Helse Vest. Dette er sannsynligvis et uttrykk for
ulik praksis og bor undersgkes naermere. Antall pasienter er imidlertid
fa, sa resultatene i figuren ma tolkes med forsiktighet.
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Figur 3.25

Datakilde:
- Medikamentell kreftbehandling
- Patologi

Inklusjon:

- Epitelial ovarialkreft (eks. mucingse)
- FIGO stadium |

- Diagnose 2019 - juni 2022

Dekningsgrad:

- Medikamentell kreftbehandling: Innhen-
tet fra sykehusenes fagsystemer, komplett-
heten anses & veere hay.

- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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Figur 3.26: Kjemoterapi utfort pa ovarialkreftpasientene med stadium II-IV.

Folgende er hentet fra handlingsprogrammet ! for medikamentell be-
handling av stadium II-IV (epiteliale svulster):

o Alle tilbys medikamentell behandling forutsatt tilfredsstillende al-
menntilstand.

o Standard behandling: Kombinasjonsbehandling med Karboplatin
og Paklitaxel, 6 kurer med 3 ukers intervaller (ikke ved mucinos
cancer).

Figur 3.26 viser at det er mindre forskjeller mellom helseforetakene i
hvordan kjemoterapi gis til pasienter med avansert kreft sammenlignet
med stadium I (se figur 3.25). Pa landsbasis fikk 48% av pasientene i
stadium II-IV standard kjemoterapi (minst 6 kurer kombinasjonsbe-
handling). 12% av pasientene fikk 4-5 kurer som vil kunne gi god be-
handlingseffekt. Far pasienten 3 eller feerre kurer regnes dette for util-
strekkelig behandling. 12% av pasientene far ingen form for kjemotera-
pi. Sannsynligvis er dette eldre, pasienter med alvorlige tilleggssykdom-
mer og pasienter med nedsatt allmenntilstand. Noen pasienter ensker
heller ikke kjemoterapi.

Figur 3.26

Datakilde:
- Medikamentell kreftbehandling
- Patologi

Inklusjon:

- Epitelial ovarialkreft (eks. mucingse)
- FIGO stadium II-IV

- Diagnose juli 2020-juni 2022

Dekningsgrad:

- Medikamentell kreftbehandling: Innhen-
tet fra sykehusenes fagsystemer, komplett-
heten anses a vaere hoy.

- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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3.2.5 Dgdelighet/overlevelse
3.2.5.1 Dgdelighetsrater
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Figur 3.27: Dgdelighetsrater for ovarialkreft i ulike aldersgrupper.

Dodelighetsratene for ovarialkreft siden 1960 kan sees i figur 3.27. Figu-
ren viser at de yngste aldersgruppene har hatt en svak nedgang i dede-
ligheten ilopet av hele perioden, mens vi i den eldste gruppen kan se en
stigning i dedelighet fra 1960 og frem til midten av 1990-tallet med en
pafelgende stabilisering i den siste perioden. Nedgangen/stabilisering
av dedeligheten i de ulike aldersgruppene de siste tidrene skyldes mest
sannsynlig bedre behandlingsmetoder. Blant annet har behandling av
tilleggssykdommer (hjerte, kar, lunge, nyrer) for, under og etter behand-
lingen av kreftsykdommen fatt mer fokus i denne perioden.

For & vise dedelighet ved ovarialkreft over tid bruker vi rater istedenfor
det faktiske antallet pasienter som dor. Rater er best egnet til a vise tids-
trender siden disse tar hensyn til at befolkningen i Norge oker.
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Figur 3.27

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Dodsar 1960-2021

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 99,8% av alle pasienter med ovarial-
kreft (se kap. 5.4)
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3.2.5.2 Postoperativ dodelighet etter 60 dager

Opererte
2020-2022
0,6 %
Norge — 1047
1,4 %
Stavanger universitetssjukehus 4 & 69
1,1%
UNN, Tromsg —-{ [ 89
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Figur 3.28: Postoperativ dodelighet (mortalitet) etter 60 dager ved landets sykehus med spesialkompetanse i gyneko-

logisk onkologi. Gront felt angir indikatormal.

Postoperativ dedelighet sier noe om seleksjonskriteriene til kirurgi,
den kirurgiske behandlingen, pasientenes helsetilstand og postopera-
tiv pleie. Figur 3.28 viser postoperativ dedelighet ved landets sykehus
med spesialkompetanse innen gynekologisk onkologi. De tre siste are-
ne analyseres under ett for & minske pavirkning fra tilfeldig variasjon.
Det kommer ikke frem i figuren om pasientene dede som folge av kom-
plikasjoner etter operasjonen eller om de dede av andre arsaker som
for eksempel tilleggssykdommer (komorbiditet). Komorbiditet er rela-
tivt vanlig i denne pasientgruppen pa grunn av hey alder. Postoperativ
dodelighet etter 60 dager er en av kvalitetsindikatorene til Gynkreftre-
gisteret. Indikatormalet er satt til maksimalt 3%.

Fa pasienter der innen 60 dager etter operasjon. Landsgjennomsnittet
var 0,6% i tredrsperioden og alle sykehusene oppfyller indikatormalet.
Bade Haukeland universitetssykehus og St. Olavs Hospital hadde ingen
pasienter som dede innen 60 dager etter operasjon i perioden 2020-
2022.

Figur 3.28

Datakilde:
- Patologi
- Kirurgimelding

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2020-2022

Indikatormal:

- Maksimalt 3% postoperativ dedelighet
etter 60 dager.

Dekningsgrad:
- Patologimelding: Systematisk datafangst,
neer komplett rapportering

Konfidensintervall:
- Rad = Norge
- Gra = Aktuell spyle
(se kap. 10.4)
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3.2.5.3 Postoperativ dadelighet (ett ar)

Norge
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Figur 3.29: Dgdelighet (mortalitet) ett ar etter operasjon for ovarialkreft ved sykehusene med spesialkompetanse innen

gynekologisk onkologi.

Postoperativ dedelighet ett ar etter operasjon for perioden 2019-2021
vises i figur 3.29. Vi ser her at det er noe variasjon i dedelighet blant de
opererte ett ar etter operasjon. Landsgjennomsnittet ligger pa 6,2% med
en spredning fra 5,1% ved Radiumhospitalet 8,3% ved UNN i Tromse. I
fjorarets rapport hadde UNN en 4% lavere postoperativ mortalitet. Det-
te skyldes sannsynlig tilfeldig variasjon pa grunn av fa pasienter.

Helse Vest sine sykehus har tidligere ligget noe hoyere enn resten av lan-
dets sykehus pé postoperativ dodelighet, men har vist en positiv trend i
de siste arsrapportene. Haukeland universitetssykehus ligger nd under
landsgjennomsnittet med en postoperativ dedelighet pa 5,4% etter a ha
vist nedgang hvert ar siden arsrapporten 2018 hvor de 14 hoyest i landet
med 16,1%. Stavanger universitetssykehus har hatt nedgang i postope-
rativ dedelighet fra 14,2% i 2019 til 6,0% na. Helse Vest har blant annet
gjennomfort forbedringstiltak for utvelgelse av pasienter til operasjon.
Utviklingen vil folges videre og vil ogsa bli belyst i eget forskningspro-
sjekt i regi av NFGO.
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Figur 3.29

Datakilde:
- Patologi
- Kirurgimelding

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2019-2021

Dekningsgrad:

- Patologi: Systematisk datafangst, neer

komplett rapportering

Konfidensintervall:
- Red = Norge
- Gra = Aktuell spyle
(se kap. 10.4)
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3.2.5.4 Totaldgdelighet ett dr etter diagnose
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Figur 3.30: Totaldodelighet ett ar etter diagnosetidspunkt per helseregion.

Totaldedelighet ett ar etter diagnosetidspunkt (bade opererte og ikke-
opererte er inkludert) i landets helseregioner vises i figur 3.30. I figuren
er pasienter med diagnose i 2019 til 2021 inkludert, slik at alle pasien-
tene har hatt en ettirs oppfolging etter diagnose. Figuren viser at lands-
gjennomsnittet ligger pa 18,8%, som er en gkning pa 1,0% fra fjorarets
rapport. Denne utviklingen vil folges videre. Det kan ellers sees noe va-
riasjon mellom helseregionene. Helse Midt-Norge har laveste totalde-
delighet etter ett ar med 16,8%, mens Helse Nord ligger hoyest med
21,3%.

35 40

Figur 3.30

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Diagnosedato i 2019-2021

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 99,8% av alle pasienter med ovarial-
kreft (se kap. 5.4)

Konfidensintervall:
- Red = Norge
- Gra = Aktuell sgyle
(se kap. 10.4)
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3.2.5.5 5-ars relativ overlevelse

100

80+

60

5-ars relativ overlevelse (%)

~ -~
v/

N — — N ——— —

20

——— 1 111 1 1 T T T
1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015 2020

Alder: —— 18-49 50-69 — - 70-89 —— Alle (18-89)

Figur 3.31: 5-4rs relativ overlevelse for ovarialkreft totalt og for ulike aldersgrupper fra 1980 til 2022.

Utviklingen for 5-drs relativ overlevelse (andelen som overlever 5 ar,

justert for overlevelsen i normalbefolkningen) i Norge 1980 til 2022 er ot
vist i figur 3.31. Figuren belyser langtidseffekter av behandlingen for Datakilde:
ovarialkreft og viser at 5-drs relativ overlevelse har okt i alle alders- - Basisregisteret
grupper siden 1980. For alle aldersgruppene samlet kan man se en ok- Inklusjon:
ning fra 31,1% i forste periode til 50,9% i siste periode. Det er en ok- - Ovarialkreft
ning pa 19,8%. Det har veert jevn okning i overlevelse i alle aldersgrup- - Diagnosedr 1980-2022 (se kap. 10.4)
per.
Kompletthet:
Til sammenligning viser statistikk fra NORDCAN at 5-ars relativ over- - Basisregisteret: Inneholder informasjon
levelse i Danmark og Sverige i perioden 2016-2020 var pa henholdsvis om 99:8% av alle pasienter med ovarial:

kreft (se kap. 5.4)
43,9% og 52,9%. Disse utgjorde ytterpunktene i overlevelse blant de nor-

diske landene i perioden.
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3.2.5.6 5 ars relativ overlevelse per region
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Figur 3.32: 5-3rs relativ overlevelse per region for ovarialkreft.

Figur 3.32 viser 5-ars relativ overlevelse for ovarialkreft fordelt pa lan-
dets helseregioner. Den totale 5-ars overlevelsen for hele landet ligger
pé 50,9%. Hoyest 5-ars overlevelse ser vi i Helse Sor-@st med 53,1%
og lavest ligger Helse Vest med 44,9%. Overlevelsen er justert for nor-
malbefolkningen i hvert fylke. For neermere beskrivelse av metode for
beregning se kapittel 10.4. 5 ars relativ overlevelse er blant registerets
kvalitetsindikatorer. Indikatormalet er definert til minimum 50%. Det
er kun Helse Vest som ikke oppnar malet.

Helse Vest har ikke oppnadd kvalitetsmalet for overlevelse i de siste ars-
rapportene og det er startet ett kvalitetsforbedringsarbeid. Det har gitt
bedre postoperativ dedelighet og operasjon til makroskopisk tumorfri-
het. Tallene for overlevelse gjenspeiler en lengre tidsperiode, slik at det
enda er for tidlig a si noe om effekten av dette arbeidet pa 5 érs relativ
overlevelse.

80 100

Figur 3.32

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:
- Ovarialkreft
- Periodevindu 2018-2022 (se kap. 10.4)

Indikatormal:
- Minimum 50% 5-ars relativ overlevelse

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 99,8% av alle pasienter med ovarial-
kreft (se kap. 5.4)

Konfidensintervall:
- Red = Norge
- Gra = Aktuell sayle
(se kap. 10.4)
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3.3 Livmorhalskreft
3.3.1 Flytskjema
Diagnosear 2022
Cancer in Norway
N =302
Sarkomer
Tidligere diagnoser N=2
N=0 Barnekreft
N=0
Kun dgdsmelding Mer enn ett tilfelle
N=1 N=0
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Fig.3.36,3.41
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Figur 3.33: Oversikt over hvor mange pasienter som er inkludert i de ulike analysene for livmorhalskreft
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3.3.2 Forekomst

3.3.2.1 Insidensrater
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Figur 3.34: Insidensrater for livmorhalskreft for ulike aldersgrupper 1960-2020.

Det har veert et markant fall i forekomsten av livmorhalskreft fra midten
av 70-tallet og frem til i dag for alle aldersgrupper under ett (aldersstan-
dardisert insidensrate). Fra midt pa 2000-tallet har vi imidlertid sett en
okning i forekomst i aldersgruppen 35 til 49 ar. Fra 2013 sé vi ogsa ok-
ning i aldergruppen 25 til 34 ar. Vi kjenner ikke arsakene til dette, men
det er seerlig to faktorer som pavirker forekomst av livmorhalskreft; scre-
eningdeltagelse og eksponering for HPV. Manglende screeningdeltakel-
se, samt okt eksponering for onkogene (kreftfremkallende) varianter av
HPV er mulige forklaringer pa den gkningen vi ser i de to aktuelle al-
dersgruppene. For & fa svar pa disse spersmalene ma det foretas ytterli-
gere analyser og koblinger til livmorhalsscreening programmet.

HPV-vaksine ble innfert for jenter pa 7. klassetrinn i 2009. Fra hesten
2018 fikk ogsa gutter pa 7. trinn samme tilbud. De eldste jentene er na
blitt 23 ar.

Figur 3.34

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:
- Livmorhalskreft
- Diagnosear 1960-2022

Kompletthet:
- Basisregisteret: Inneholder informasjon

om 100,0% av alle pasienter med livmor-

halskreft (se kap. 5.4)
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Figur 3.35: Utvikling i insidensrater per helseregion fra 1960 til 2022 ved livmorhalskreft

Figuren er ny i ar og viser aldersjusterte insidensrater over tid per helse-
region. Helse Nord hadde en topp i insidens pa 70-tallet og rundt ar
2000. Insidensen var den hgyeste sammenlignet med de andre helsere-
gionen, men har siden falt. Fra 2017 gar insidensen for Norge totalt ned.
Det er usikkert om dette skyldes overgang fra cytologi til HPV-testing
som primaer screeningmetode hos kvinner 34 ar og eldre i Livmorhals-
programmet.
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Figur 3.35

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:
- Livmorhalskreft
- Diagnosedato i 1960 - 2022

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 100,0% av alle pasienter med livmor-
halskreft (se kap. 5.4)



Kapittel 3. Resultater

3.3.2.2 Aldersfordeling
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Figur 3.36: Aldersfordeling for kvinner i Norge ved livmorhalskreftdiagnose

Median alder for livmorhalskreft var 50,5 ar for 2022, mens den for ova-

rialkreft var 66,0 ar. Dette betyr at median alder var 15,5 ar lavere for o

kvinner med livmorhalskreft. Kvinner som rammes av livmorhalskreft Datakilde:

er relativt unge kvinner i fertil alder, og mange av dem har sma barn. - [ R

Noen kvinner har ennd ikke fatt barn og flertallet av disse mister sin Inklusjon:

fertilitet pa grunn av behandlingen. Noen fa kvinner kan beholde sin - Wil
fertilitet hvis de kun har lokalisert tumor til livmorhalsen uten spred- - Diagnosedato 2020-2022
ning.

Kompletthet:
Figur 3.36 viser aldersfordelingen for kvinner med livmorhalskreft de - Basisregisteret: Inneholder informasjon

tre siste arene samlet. Her kan vi se at det er flest kvinner med livmor- ﬁrar;sll:)e?'to((i ak‘;; "; 4[;as'e"ter med fivmor
halskreft i aldergruppen 35 til 54 ar. Dette kan skyldes at arene fra 20
til 35 ar er de mest seksuelt aktive drene med flest HPV infeksjoner. I
gjennomsnitt regner vi med at det tar rundt 5 ar fra den forste cellefor-
andringen er tilstede til det utvikler seg kreft. Hos over 90% er det HPV
virus tilstede i kreftcellene og dette regnes som hovedarsak til kreftsyk-
dommen. Det avtagende antallet av nye tilfeller med gkende alder kan
ogsa vaere et resultat av en beskyttende effekt fra flere runder med scre-
ening - jo eldre kvinnene i screeningalder er, desto flere runder med
screening har de blitt tilbudt der forstadier til kreft har kunnet bli opp-
daget og behandlet.
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3.3.3 Utredning

Ved utredning av livmorhalskreft er bruk av gynekologisk undersekelse sentralt for & fa opplysninger om tumors
lokale vekst. Det benyttes ogsa ulike typer bildediagnostikk (ultralyd, MR, CT, PET) sammen med histologiske pre-
ver for & kunne klassifisere tumor og dens utredelse/spredning. Cystoskopi (ved mistanke om affeksjon av bleeren)
og rektoskopi (hvis MR gir mistanke om infiltrasjon i rektum) kan ogsa benyttes i utredningen.

3.3.3.1 Arsak til utredning

Pasienter 2022
Symptomer 54,5 % 139
Screening 38,0% 97
Tilfeldig funn - 8,6 % 22
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
[ 2021 [ 2022
Figur 3.37: Arsak til utredning av pasienter med livmorhalskreft.
Figur 3.37 viser at flertallet (54,5%) av livmorhalskreftpasientene i 2022 Figur 3.37
oppsokte lege pa grunn av symptomer for diagnose. Hos 38,0% av pa-
sientene ble sykdommen oppdaget ved screening i livmorhalsprogram- Datakilder:
met. 1 8,6% av tilfellene er det oppgitt & vere et tilfeldig funn, sannsyn- - Utredningsmelding
ligvis i forbindelse med en annen undersokelse. Vi ser at det var en lave- Inklusjon:
re andel av pasientene som hadde symptomer som arsak til utredning - Ferrorthale
i 2022 sammenlignet med 2021. For screening var utviklingen motsatt - Diagnosedato i 2021 og 2022

med en gkning i 2022. En normalisering etter covid-19 kan tenkes a

veere arsaken til disse endringene. Dekningsgrad:

- Utredningsmelding: 85,3% (2022)
91,4% (2021)
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3.3.3.2 Bildediagnostikk

Pasienter 2022
: bekken/abdomen | _ 91'8 " >
MR bekken 81,6 % 208
CT thorax 81,6 % 208
PET — 435% 111
Vaginal ultralyd - 6,5 % 93
Ikke-vaginal ultralyd — lS,S % 10
Annet — l 1,2% 3
! ! ! ! ! !
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
e [ 22
Figur 3.38: Bruk av bildediagnostikk ved livmorhalskreft.
Figur 3.38 viser at 91,8% av livmorhalskreftpasientene har fatt utfort CT Figur 3.38
bekken/abdomen som ledd i utredningen i 2022. Figuren viser ogsa at
MR av bekken er utfort pa 81,6% av alle pasientene. MR av bekken er Datakilder:

en viktig undersokelse for & beskrive lokal utbredelse av tumor pa liv-
morhalsen og eventuell utbredelse til naboorganer (parametrium, ble-
re, rektum, skjelett).

- Utredningsmelding
Inklusjon:

- Livmorhalskreft

- Diagnosedato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:

- Utredningsmelding: 85,3% (2022)
91,4% (2021)
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3.3.3.3 MR av bekken

Rapportert Utredet Dekn.grad
Norge — 84,2 % 190 221 86,0 %
- - o ) ’ -
Helse Midt-Norge — 16 22 72,7 %
Helse Nord — 15 15 100,0 %
[ I I I I ]
0 20 40 60 80 100
Andel (%)

L 2021 [ 2022

Figur 3.39: Andel av alle livmorhalskreftpasienter som har fatt gjennomfert MR av bekken.

MR av bekken er blant kvalitetsindikatorene i Gynkreftregisteret. Nasjo-
nalt handlingsprogram med retningslinjer for gynekologisk kreft anbe-
faler at det utfores MR av bekken ved utredning av livmorhalskreft ).
Kvalitetsindikatoren er definert slik: MR av bekken bor utfores ved ut-
redning av livmorhalskreft. Unntak: Pasienter med FIGO stadium IA1
og IVB. Indikatormalet er satt til 90% av pasientgruppen. Kvalitetsindi-
katoren er basert pa Scottish Cancer Taskforce sine kvalitetsindikato-

rer ],

Figur 3.39 viser at landsgjennomsnittet ligger pa 84,2% for 2022 som er
under indikatormalet og nedgang fra i fjor med 2,6%. Det er kun Helse
Vest som oppnar indikatormélet i 2022.
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Figur 3.39

Datakilder:
- Utredningsmelding

Inklusjon:
- Livmorhalskreft
- Diagnosedato i 2021 og 2022

Eksklusjon:
- FIGO stadium IA1
- FIGO stadium IVB

Indikatormal:

- Minimum 90% av pasientene (stadium
IA2-1VA)

Dekningsgrad:
- Utredningsmelding: 85,3% (2022)
91,4% (2021)
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3.3.3.4 PET far strdlebehandling

Norge —

Helse Nord —
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Rapportert Stralebehandlet Dekn.grad

76 89 85,4 %
<10 <10 100,0 %
<10 13 61,5 %

16 16 100,0 %

43 49 87,8 %

Figur 3.40: Andel av stralebehandlede livmorhalskreftpasienter som har fatt gjennomfort PET.

PET for strilebehandling er blant registerets kvalitetsindikatorer. Kvali-
tetsindikatoren er definert slik: PET bor utfores for behandling pa alle pa-
sienter som blir stralebehandlet. I juni 2021 ble det innfort retningslinjer
for bruk av PET ved utredning av livmorhalskreft i Nasjonalt handlings-
program med retningslinjer for gynekologisk kreft!?). Det anbefales na
bruk av PET ved usikkerhet ved konvensjonell utredning eller mistan-
ke om fjernmetastaser. Det stir ogsa at PET ber vurderes dersom det er
pavist suspekte lymfeknuter iliacalt eller paraaortalt, som ledd i planleg-
ging av stralebehandling. Pa grunn av at dette er relativt nye anbefalin-
ger, har fagradet valgt 8 avvente med a definere en malverdi for bruk av
PET. Kvalitetsindikatoren er basert pa Scottish Cancer Taskforce sine
kvalitetsindikatorer°]. Malverdien de bruker er at minimum 95% av
pasientene bor fd PET for stralebehandling.

Figur 3.40 viser at landsgjennomsnittet for bruk av PET for stréilebe-
handling 14 pa 67,1% i 2022, som er noe lavere enn forventet. Vi ser
ogsa at det er en del variasjon mellom helseregionene i landet. Varia-
sjon er naturlig med tanke pa at det er en noksd ny modalitet med lav
tilgang. En arsak til lave andeler kan veere at en bestiller PET CT for
behandling og ikke under primarutredning for behandlingsvalg. PET
CT vil da ikke alltid registreres i utredningsmeldingen. Sma tall bidrar
i tillegg til at resultatene ma tolkes med forsiktighet.

Figur 3.40

Datakilder:
- Utredningsmelding
- Straledata

Inklusjon:

- Livmorhalskreft

- Stralebehandlet

- Diagnosedato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:

- Utredningsmelding: 85,3% (2022)
91,4% (2021)

- Straledata: Straledata hentes direkte fra

stralemaskinene og er beregnet til 3 vaere

neer komplett
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3.3.3.5 FIGO stadium

Pasienter 2022
Norge 24 %.6 % 299
Helse Sgr-@st - 25% 7% 175
Helse Vest - 23 % - 60
Helse Midt-Norge 19% - 13% 32
[

resenere” _J) . N

I T T T T 1

0 20 40 60 80 100
Andel (%)
FIGO stadium: [ | [ 1l m v Ukjent

Den tykke sgylen viser fordeling i 2022. Den tynne s@ylen viser fordelingen i 2019-2021.

Figur 3.41: Fordeling av FIGO stadium blant pasienter med livmorhalskreft.

FIGO stadium ved livmorhalskreft var tidligere kun basert pa klinisk
undersokelse. Etter revisjon av FIGO-klassifiseringen i 2018 kan na
ogsa billeddiagnostikk og biopsiverifikasjon brukes ved bestemmelse
av stadium.

Figur 3.41 viser fordelingen av FIGO stadium blant pasientene med liv-
morhalskreft i 2022 sammen med stadiefordelingen de tre foregdende
arene samlet. Vikan se at stadium I har den storste andelen med 48% pa
nasjonalt niva i 2022, den viser ogsa at det er en del variasjon mellom
helseregionene i stadiefordeling. Noe av arsaken til denne variasjonen
kan forklares av en relativt stor andel pasienter i registeret med ukjent
stadium. Ved ukjent stadium foreligger det verken patologisvar eller kli-
nisk utredningsmelding som gir grunnlag for registrering av stadium
for pasienten i registeret. Det er naturlig a anta at de med ukjent sta-
dium i stor grad vil fordele seg pa de hoyere stadiene (stadium II-IV).
Disse pasientene blir i liten grad operert slik at registeret er avhengig av
klinisk utredningmelding for & fa inn informasjon om FIGO stadium.
Okt klinisk innmeldingen er viktig for & sikre korrekt FIGO stadium for
a kunne lage gode analyser rundt utredning, behandling og overlevelse
i registeret.
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Figur 3.41

Datakilde:
- Patologi
- Utredningsmelding

Inklusjon:
- Livmorhalskreft
- Diagnosedato i 2019-2022

Dekningsgrad:

- Patologi: Systematisk datafangst, naer

komplett rapportering

- Utredningsmelding: 85,3% (2022)
91,4% (2021)

Kommentar:

- Hoyeste stadium prioriteres uavhengig
om kilden er klinisk melding eller patologi-
melding
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3.3.3.6 Morfologityper

Plateepitelkarsinom —

Pasienter 2022

67,9 % 203

Adenokarsinom — - 22,4 %

L 1
Adenoskvamgst karsinom — ! 2,0%
Endometroid adenokarsinom — | 1,0%
Nevroendokrint karsinom — ! 1,7%

Andre 5,0%

67
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10 20 30 40

Andel (%)

20

| -

Figur 3.42: Livmorhalskreft fordelt etter morfologisk type.

Kreftsvulstens morfologi sier noe om hvilken type celler svulsten er byg-
get opp av. Sa godt som alle tilfellene av livmorhalskreft i 2022 ble be-
kreftet med en vevspreve tatt av svulsten (97,3%). Morfologitype kan
ha betydning for valg av behandling og for sykdommens prognose. Den
dominerende morfologitypen er plateepitelkarsinom etterfulgt avaden-
okarsinomer. Det er kjent at HPV (Human papillomavirus) kan pavises
hos nesten alle med livmorhalskreft, men det finnes ogsd noen fa til-
feller som er uavhengige av HPV. De HPV-uavhengige adenokarsino-
mene har oftere et hoyere stadium ved diagnose og dérligere prognose
enn de HPV-assosierte adenokarsinomene. Det er derfor etablert en ny
klassifikasjon (WHO 2020) hvor man skiller mellom HPV-assosierte
og HPV-uavhengige karsinomer. De nye morfologiene er nylig innfert
i registeret og i neste arsrapport haper vi a kunne skille mellom dem i
figuren.

I I
60 70

B 2022

Figur 3.42

Datakilde:
- Patologi

Inklusjon:
- Livmorhalskreft

- Diagnosedato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:

- Patologi: Systematisk datafangst, naer

komplett rapportering
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Figur 3.43: Insidensrater for morfologitype ved livmorhalskreft fra 1960 til 2022

Denne figuren er ny i ar og viser utviklingen fra 1960 frem til i dag

i forekomst av plateepitelkarsinomer og adenokarsinomer ved livmor- rlaur 243

halskreft. Figuren viser at forekomsten av plateepitelkarsinomer har gatt Datakilde:

jevnt ned fra 70-tallet frem til i dag. Fra ar 2000 fram til i dag har det - Patologi

veert en gkning av adenokarsinomer. Pasienter med mer sjeldne former inklusjon:

for livmorhalskreft har ligget stabilt i hele perioden. Man haper at inn- - Livmorhalskreft

foring av HPV-screening ogsa vil fore til en nedgang i forekomsten av - Diagnosedato i 1960 - 2022

adenokarsinom. I studier har man funnet at cirka 90% av adenokarsi-

nomene er positive for HPV16, 18 og 45['%]. Utviklingen vil folges vide- Dekningsgrad:

- Patologimelding: Systematisk datafangst,
re. naer komplett rapportering

54



Kapittel 3. Resultater

3.3.4 Behandling

3.3.4.1 Type behandling
Pasienter 2020-2022
25,2%
Norge 40,5% 118
5,4 %
223%
Helse Sgr-@st — 435% >
4,2%
29,1%
Helse Vest — 34,5% 200
4,4%
_ 36,9%
Helse Midt-Norge 32,0% 122
9,8 %
B s
21,7%
Helse Nord — 47,8% %
11,6 %
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Andel (%)

- Konisering

Stralebehandling

Hysterektomi

Figur 3.44: Type behandling utfert ved livmorhalskreft per helseregion.

Behandlingen ved livmorhalskreft bestar hovedsakelig av kirurgi, stréle-
behandling og kjemoterapi. Grovt sett benyttes kirurgi ved lavere stadi-
er. Ved stadium IA1 ansees konisering som tilstrekkelig, mens utvidet
hysterektomi kan benyttes opp til stadium IB2. Behandling med to mo-
daliteter (kirurgi og stralebehandling) ber unngas. Ved heoyere stadier
brukes strilebehandling og da oftest i kombinasjon med kjemoterapi.
Fertilitetsbevarende kirurgi kan vurderes ved tumorer under 2 cm ut-
bredelse. Fertilitetsbevarende behandling er sentralisert til Radiumhos-
pitalet.[”]

Figur 3.44 viser behandlingen gitt de siste tre ar samlet. Vi ser at pa
landsbasis blir 19,0% av livmorhalskreftpasientene ferdig behandlet
med konisering, 25,2% blir hysterektomert, mens 40.5% av pasiente-
ne blir stralebehandlet. 5,4 % av pasientene blir bade hysterektomert
og strilebehandlet. Vi kan se en del variasjon mellom helseregionene i
bruk av de ulike behandlingene. Vi vet ikke arsaken til dette. Det kan
veere ulik indikasjon for behandling og ulik stadiefordeling mellom re-
gionene.

Hysterektomi og stralebehandling

Figur 3.44

Datakilde:
- Patologi
- Straledata

Inklusjon:
- Livmorhalskreft
- Diagnosedato i 2020-2022

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, neer
komplett rapportering

- Straledata: Straledata hentes direkte fra
stralemaskinene og er beregnet til 3 vaere
neer komplett

Kommentar:
- Helseregion er bestemt av bosted.
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3.3.4.2 Pasientflyt

p:;?:i![ler Fylke Opererende sykehus paAs?:netler
78 Viken
30 Oslo Ahus, Lgrenskog 6,2%
27 Innlandet 0US, Radiumhospitalet 29,6 %
18 Vestfold og Telemark Sgrlandet Sykehus, Kristiansand 4,4 %
25 Agder Stavanger universitetssjukehus 3,1%
28 Rogaland Haukeland universitetssjukehus 17,1%
47 Vestland St. Olavs hospital 13,7 %
16 Mgre og Romsdal UNN, Tromsg 5,0%
31 Trgndelag
11 Nordland
10 Troms og Finnmark
— Helse Sgr-@st Helse Vest Helse Midt-Norge Helse Nord

Figur 3.45: Pasientflyt fra fylke til operasjonssykehus for pasienter med livmorhalskreft.

Figur 3.45 viser en oversikt over pasientflyten fra bostedfylke til opera-
sjonssykehus ved livmorhalskreft de to siste arene samlet. I figuren ser
vi at noen pasienter blir operert i et annet helseforetak enn der de bor.
Dette kan for eksempel skyldes et onske fra pasienten. Vi ser ellers at
Radiumhospitalet opererer pasienter fra hele landet. En av arsakene til
dette er at fertilitetsbevarende kirurgi er sentralisert dit, samt at en del
sjeldne former for livmorhalskreft (bl.a.neuroendokrine tumorer) hen-
vises til Radiumhospitalet. I figuren vil pasienter som er bade konisert
og hysterektomert kun bli registrert pa det sykehuset som utforte hyste-
rektomien.

56

Figur 3.45

Datakilde:
- Patologi

Inklusjon:

- Livmorhalskreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 og 2022

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, neer
komplett rapportering

Kommentar:

- Sykehus med mer enn 10 opererte pasi-
enter i tidsperioden vises i figuren
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3.3.4.3 Kirurgisk inngrep og operasjonsmetode
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Figur 3.46: Kirurgisk inngrep og operasjonsmetode ved behandling ved livmorhalskreft.

Figur 3.46 viser en oversikt over type kirurgiske inngrep som er aktuel-
le ved behandling av livmorhalskreft, samt en oversikt over operasjons-
metoder som benyttes. Figuren viser at 44,4% av de opererte pasientene
fikk utfort utvidet hysterektomi, vel 23,1% fikk utfert enkel hysterekto-
mi og 28,6% fikk utfert et lokalt inngrep pa livmorhalsen (konisering
eller trakelektomi). Laparotomi, robotassistert laparoskopi og vaginal
operasjon benyttes tilnaermet like ofte (ved ca. 30% av operasjonene
hver). Dekningsgraden pa kirurgimelding er lav, sa resultatene ma tol-
kes med forsiktighet.

Andel (%)
Figur 3.46
Datakilde:

- Kirurgimelding
Inklusjon:
- Livmorhalskreft

- Diagnosedato i 2022

Dekningsgrad:

T
50

- Kirurgimelding: 69,9% (2022)
83,5% (2021)
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3.3.5 Dgdelighet/overlevelse
3.3.5.1 Dgdelighetsrater
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Figur 3.47: Dgdelighetsrater ved livmorhalskreft i ulike aldersgrupper 1960-2020.

Figur 3.47 viser at det har veert en jevn nedgang i dedelighetsratene ved
livmorhalskreft fra 80-tallet fram til i dag. Dette kan forklares ut i fra
faktorer som bedre behandling og innfering av screening. Livmorhals- Datakilde:

programmet (nasjonalt screeningprogram) ble innfort i 1995, men ogsa - IR
i tiarene for ble det gjennomfert uorganisert screening med celleprover

Figur 3.47

Inklusjon:
(villscreening). Screeningdeltakelse kan redusere forekomst av livmor- - NivierfallaE
halskreft ved at man oppdager forstadier til kreft for sykdommen har - Dadsar 1960-2021

utviklet seg. Nar det gjelder kreftbehandlingens utvikling de siste tidre-

ne sa har blant annet stralebehandlingen utviklet seg mye med nye tek- !(08'2 :’il:étg?;te:ret- inneholder informasjon
nikker. Fra slutten av 90-tallet ble det innfort lokal stralebehandling i om 100,0% av alle pasienter med livmor-
livmorhalsen. Fra begynnelsen av 2000-tallet ble det innfert at kjemo- halskreft (se kap. 5.4)

terapi gis sammen med stralebehandlingen. Ved avansert kreftsykdom

har man utover 2000-tallet ogsa innfert nye kombinasjonsbehandlin-

ger med kjemoterapi. Alle disse behandlingene kan ha bidratt til lavere

dedelighet.
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3.3.5.2 Totaldgdelighet ett ar etter diagnose
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Figur 3.48: Totaldodelighet ett ar etter diagnosetidspunkt per helseregion ved livmorhalskreft.

Figur 3.48 viser at det er variasjon i totaldedelighet ett ar etter diagno-
se mellom helseregionene i trearsperioden 2019 til 2021. I Helse Midt-
Norge er den lavest med 5,1% mens den er hoyest i Helse Nord med
14,3%, en okning pa 4,7% fra i fjor. Det er fa pasienter som er behand-
let i Helse Nord, s& dette kan veere en tilfeldig variasjon. Det kan vere
andre arsaker til at det er forskjeller mellom regionene; andelen pasi-
enter som gar regelmessig til screeningundersekelse kan variere, flere
pasienter med ugunstig morfologitype, mer avansert sykdom, eldre pa-
sienter, forsinkelse til behandling, pasientene kan oppseke lege senere

og kvaliteten pa behandlingen kan variere.

Figur 3.48

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:
- Livmorhalskreft
- Diagnosedato i 2019-2021

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 100,0% av alle pasienter med livmor-
halskreft (se kap. 5.4)

Kommentar:

- Helseregion er bestemt av pasientens bo-
sted

Konfidensintervall:
- Red = Norge
- Gra = Aktuell sgyle
(se kap. 10.4)
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Kapittel 3. Resultater

3.3.5.3 5-ars relativ overlevelse
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Figur 3.49: 5-3rs relativ overlevelse for livmorhalskreft totalt og for ulike aldersgrupper fra 1980 til 2022.

Figur 3.49 viser utviklingen for 5-ars relativ overlevelse ved livmorhals-

kreft fra 1980 til 2020. Vi kan forst se en liten nedgang i 5-ars overlevelse Flgur 249
gjennom 80-tallet for hele gruppen samlet, men fra 1990 fram til i dag Datakilde:
har det veert en jevn ekning for alle aldersgrupper til 82,7% i siste peri- - Basisregisteret
ode. Pa 30 ar har 5-ars overlevelsen okt med 11,5%. Den mest markerte Inklusjon:

okningen ser vi i aldersgruppen 50 til 69 ar. - (el

- Diagnosear 1980-2022 (se kap. 10.4)

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 100,0% av alle pasienter med livmor-
halskreft (se kap. 5.4)
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Kapittel 3. Resultater

3.3.5.4 5 ars relativ overlevelse pa regionsniva

Norge —

Helse Midt-Norge —

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Helse Nord —

Pasienter
2018-2022

1770

207
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Figur 3.50: 5-ars relativ overlevelse for livmorhalskreft pa regionsniva.

5-ars relativ overlevelse er valgt ut som en kvalitetsindikator for livmor-
halskreft i registeret. Figur 3.50 ser vi at det er liten variasjon i 5-ars rela-
tiv overlevelse mellom 3 av helseregionene i landet. Helse Midt-Norge
har hoyest 5-ars relativ overlevelse med 84,8% mot landsgjennomsnittet
P4 82,7%.

Fagrédet har definert minimum 80% som indikatormal for 5-ars rela-
tiv overlevelse. Det er kun Helse Nord som ikke oppnar indikatormalet
med 78,1% i2022. Malet er satt med grunnlag i tilgjengelig statistikk fra
de nordiske landene fra NORDCAN sine nettsider. Her ser man at 80%
kan ansees som en hoy verdi sammenlignet med resultatene fra andre
nordiske land. Norge kan vise til hoyeste 5-ars overlevelse blant alle de
nordiske landene i perioden 2016-2020.

80 100

Figur 3.50

Datakilde:
- Basisregisteret

Inklusjon:
- Livmorhalskreft
- Periodevindu 2018-2022 (se kap. 10.4)

Indikatormal:
- Minimum 80% 5-ars relativ overlevelse

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 100,0% av alle pasienter med livmor-
halskreft (se kap. 5.4)

Konfidensintervall:
- Red = Norge
- Gra = Aktuell sgyle
(se kap. 10.4)
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Kapittel 4

Metoder for fangst av data

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for leger som utreder, behandler og folger opp pasienter med ovarial-
kreft og krever ikke samtykke fra pasientene. Meldeplikten til Kreftregisteret er beskrevet i Kreftregisterforskriften
§ 2-1. Kreftregisteret innhenter ogsa rutinemessig data fra andre registre, se kapittel 4.4.

<@

Strale-
behandling

0-

Medikamentell
behandling

.|.

Dedsarsaks-
registeret

Datainnsamiling Databehandling Datatilgang og bruk

= H Y | X

Klinisk
informasjon

Mottak Ending Datavarehus
Skanning Evalitetskontroll Presentasjon
Freprosessening Purringer Forskming

Masjonale
registre

Folkeregisterat

Morsk pasient-
reqister

Pasient-
rapporterte
data

Figur 4.1: Kreftregisterets datakilder
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Kapittel 4. Metoder for fangst av data

4.1 Rapportering av patologiinformasjon

Patologiinformasjon, det vil si patologens vurdering av celle- og vevsprover, er vesentlig for kvalitetsregisteret for
a bekrefte diagnosen kreft, men gir ogsd opplysninger om celletyper, biomarkerer m.m. Rapportering av patologi-
informasjon gjores fra patologilaboratoriene ved at Kreftregisteret mottar kopi av patologiremissen. Alle laborato-
rier har na gatt over til den elektroniske lgsningen. Patologiinformasjonen er i all hovedsak i fritekst, som ansatte
i Kreftregisteret bearbeider manuelt etter interne regler/prosedyrer. Det arbeides med a standardisere patologirap-
porteringen.

4.2 Rapportering av klinisk informasjon

Rapportering av klinisk informasjon om utredning, behandling og oppfelging av kreftpasienter gjores av behand-
lende lege eller annet personell pd sykehusene. Klinisk informasjon kan kun meldes elektronisk. Kreftregisteret
utvikler elektroniske meldeskjemaer for innrapportering av kliniske kreftdata via en portal pa Norsk Helsenett
(KREMT- Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste pa https://portalen.kreftregisteret.no)

4.3 Rapportering av stradlebehandling, medikamentell behandling og pasientrap-
porterte data

Straledata er ikke avhengig av manuell rapportering og komplette drganger sendes til Kreftregisteret direkte fra lan-
dets ti straleenheter. Kreftregisteret har komplette opplysninger om strilebehandling i Norge til og med 2022.

Medikamentell kreftbehandling rapporteres na regelmessig fra de tre storste helseregionene Helse Sor-@st, Helse
Vest og Helse Midt-Norge. For disse tre regionene er datafangsten stort sett komplett for alle lokale helseforetak fra
2019 og fremover. Helse Nord inngar ikke i datafangsten, men kommer til a gjore det sa snart de har innfort nytt
fagsystem for medikamentell kreftbehandling. Medikamentell kreftbehandling som pasienten tar hjemme, og som
forskrives pa H-resept, rapporteres fra NPR til Kreftregisteret. Her finnes komplette data fra 2019 og fremover for
hele landet.

Kreftregisteret skal samle inn pasientrapporterte opplysninger for alle kreftformer som har eget kvalitetsregister.
Slike opplysninger skal pa sikt bli en rutinemessig del av registrene. Prostatakreft og brystkreft startet innsamlingen
i 2020, tykk- og endetarmskreft og melanom startet i 2021, lungekreft i 2022 og gynekologisk kreft og lymfoide
maligniteter starter innsamlingen i 2023.

4.4 Data fra andre kilder

Dodsarsaksregisteret sender inn opplysninger om kreftrelaterte dodsfall og dedsérsaker hvert ar. Informasjonen
brukes blant annet til kvalitetssikring for a komplettere opplysninger som mangler i Kreftregisteret.

Norsk Pasientregister sender informasjon om kreftdiagnoser og kreftrelaterte opphold hver maned. Opplysningene
brukes i hovedsak til & purre etter informasjon om kreftpasienter som ikke er registrert i Kreftregisteret.

Folkeregisteret sender kopi av det sentrale personregisteret til Kreftregisteret hver maned. Folkeregisterdataene er
vesentlige grunnlagsdata for & vite om personer i Kreftregisteret eksempelvis er emigrert eller dode.

63


https://portalen.kreftregisteret.no

Kapittel 5

Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

Totalt antall pasienter som er registrert med minst én hendelse (ovarialkreft/borderlinesvulst/livmorhalskreft) i
registeret og diagnosedato i 2021 og 2022 er henholdsvis 948 og 1025. Tabellene 5.1 og 5.2 viser fordelingen av
antall krefttilfeller og antall meldinger registrert i de to argangene. Antallet patologimeldinger og kliniske meldinger
samsvarer ikke med antallet pasienter, fordi det ofte tas flere vevsprover pa en pasient. Kliniske meldinger fylles ogsa
ut pa ulike tidspunkt i en pasients sykdomsforlop, eksempelvis etter utreding og etter behandling.

Tabell 5.1: Antall registreringer for ovarialkreft i registeret 2021 og 2022.

2021 2022
Pasienter ovarialkreft 519 487
Pasienter borderline 174 175
Patologimeldinger 1493 1323
Kliniske meldinger 1198 1112

Tabell 5.2: Antall registreringer for livmorhalskreft i registeret 2021 og 2022.

2021 2022
Pasienter livmorhalskreft 359 299
Patologimeldinger 975 752
Kliniske meldinger 507 380

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

5.2.1 Kompletthet

Med kompletthet menes hvor stor andel av alle krefttilfeller som har oppstatt i befolkningen i perioden 2018-
2022 som er registrert i Kreftregisteret. Kompletthet estimeres ved hjelp av capture-recapture metoden (1], Denne
metoden sammenligner antall tilfeller registrert ved hjelp av kliniske meldinger, patologimeldinger og dedsattester.
Nar man har funnet hvor mange tilfeller som er registrert med klinisk melding, patologi og/eller dedsattest, kan man
ved hjelp av en matematisk formel estimere komplettheten i registeret. Se Cancer in Norway Technical Supplement
for flere detaljer %,

5.2.2 Dekningsgrad

Med dekningsgrad menes hvor stor andel av pasientene som er registrert i Kreftregisteret i 2022 og som har en
klinisk melding. Eksempelvis er dekningsgrad for klinisk utredningsmelding beregnet som andelen av alle tilfeller
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Kapittel 5. Datakvalitet

diagnostisert i 2022 hvor det er mottatt og registrert en utredningsmelding. Tilsvarende vil eventuelt ogsa gjelde
for dekningsgrad av kliniske behandlingsmeldinger der nevneren da kommer fra patologirapporter eller Kreftre-
gisterets strdledatabase, som begge anses & vaere tilnaermet komplette kilder.

5.3 Tilslutning

Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret. Dette inkluderer innrapporte-
ring til Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft. Det samles inn data fra alle landets sykehus. Behandlingen
ved ovarialkreft og livmorhalskreft er sentralisert til sykehusene: OUS Radiumhospitalet, St.Olavs hospital, Hauke-
land universitetssjukehus, UNN i Tromse og Stavanger universitetssjukehus. Disse stir for mesteparten av dataene
som meldes inn til registeret. Se kapittel 5.4 for detaljer pa klinisk dekningsgrad.

5.4 Dekningsgrad

Alle pasienter med ovarialkreft og livmorhalskreft i Norge skal veere inkludert i registeret.

Kreftregisterets basisregister inneholder informasjon om 99,8% av alle pasienter med ovarialkreft og 100,0% av alle
pasienter med livmorhalskreft. Dekningsgrad for utredningsmelding i 2022 er 87,1% ved ovarialkreft og 85,3% ved
livmorhalskreft. Analyser vedrerende dekningsgrad per sykehus er vist i kapitlene 5.4.2-5.4.5.

5.4.1 Tiltak for & oke rapportering

Kreftregisteret har hatt et stort fokus pa a ke dekningsgraden de siste arene, noe som har resultert i en forbedret
rapportering til alle kvalitetsregistrene. Tabell 6.4 viser hvilke tiltak som er utfort det siste aret for & ke rapporte-
ringen til Gynkreftregisteret.

Tabell 5.3: Tiltak utfart det siste dret for a gke rapporteringen til Gynkreftkreftregisteret.

Dato Aktivitet/tiltak

November 2022 Fagradsmete med presentasjon av status dekningsgrad for 2022

Januar 2023 Sendt epost til fagdirektorer med status for manglende kreftmeldinger ved hvert enkelt helseforetak
Mars 2023 Sendt epost til fagdirekterer med status for manglende kreftmeldinger ved hvert enkelt helseforetak
Mars 2023 Fagradsmate med presentasjon av status dekningsgrad for 2022

April 2023 Sendt epost til kontaktpersoner ved gynavdelinger pa regionale helseforetak med lav dekningsgrad

Kreftregisteret har et eget rapporteringsteam som jobber kontinuerlig med forbedring av dekningsgrad i alle vare
kvalitetsregistre. Teamet bestar av to kvalitetsregisteransvarlige som far bistand fra KREMT-ansvarlig og datama-
nager/statistikere. Oppleering i KREMT tilbys eksternt og internt, og teamet tar imot alle generelle henvendelser
vedrerende innrapportering. Hovedfokus er & tilby jevnlige oppdateringer gjennom hele aret av status for rappor-
tering. Pa denne maten kan sykehusene selv folge egen utvikling og sette inn ressurser der det trengs.
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5.4.2 Dekningsgrad utredning - Ovarialkreft

Pasienter 2022
Stavanger universitetssjukehus — _ 100,0 % 35
0US, Radiumhospitalet — _ 98,0 % 201
St. Olavs hospital - 57
Haukeland universitetssjukehus — 43

! ! ! !
20 40 60 80 100

Andel (%)

201 [ 2022

o -

Figur 5.1: Dekningsgrad for klinisk utredningsmelding per sykehus. Grent felt angir hgy maloppndelse. Gult felt angir
moderat maloppnaelse.

Figur 5.1 viser klinisk dekningsgrad for utredningsmeldingen. Her kan

vi se at dekningsgraden for hele landet ligger pa 87,1%, som er innenfor raue

hey maloppnaelse. Haukeland universitetssjukehus ligger noe under de Datakilde:

andre sykehusene med spesialkompetanse i gynekologisk onkologi med - Bl

en dekningsgrad pa 83,7% i 2022. Det vil si at alle sykehusene med spe- - Utredningsmelding
sialkompetanse oppnar hey maloppnaelse. Pasienter kun utredet ved lo- inklusjon:

kalsykehus havner i Norge-soylen og forklarer hvordan landsgjennom- - Ovarialkreft

snittet kan veere lavere enn gjennomsnittet for sykehusene som vises i - Diagnosedato i 2021 og 2022
figuren. Indikatormal:

Det er viktig & opprettholde fokus pé klinisk innmelding for & sikre at - Hay maloppndclse: =50t

. . . - Moderat maloppnaelse: 260%
dekningsgraden forblir hey i hele landet. PP
Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 99,8% av alle pasienter med ovarial-
kreft (se kap. 5.4)

Kommentar:

- Sykehusene med spesialkompetanse vi-
ses i figuren
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5.4.3 Dekningsgrad kirurgi - Ovarialkreft

Norge —

St. Olavs hospital —

Haukeland universitetssjukehus —

UNN, Tromsg —

Stavanger universitetssjukehus —

0US, Radiumhospitalet —

Pasienter 2022
94,4 % 375
100,0 % 52

100,0 % 41

100,0 % 34

100,0 % 22

174

Andel (%)

[ 202

B 2022

Figur 5.2: Dekningsgrad for klinisk kirurgimelding. Grent felt angir hgy maloppndelse. Gult felt angir moderat malopp-

naelse.

Figur 5.2 viser klinisk dekningsgrad for kirurgimeldingen. Deknings-
graden var pa 94,4% for landet totalt i 2022. Alle sykehusene med spe-
sialkompetanse i gynekologisk onkologi oppnar hey maloppnaelse og
er naer komplette pa kirurgimelding. Den kliniske dekningsgraden fort-
setter dermed den positive utviklingen vi har sett de siste arene. Pasien-
ter som kun er operert pa lokalsykehus havner i Norge-soylen og forkla-
rer hvordan landsgjennomsnittet kan vere lavere enn gjennomsnittet
for sykehusene som vises i figuren.

Fagréadet vil opprettholde sitt fokus pa klinisk innmelding for a sikre at
dekningsgraden forblir hoy i hele landet.

Figur 5.2

Datakilde:
- Patologi
- Kirurgimelding

Inklusjon:

- Ovarialkreft

- Kirurgisk behandlet

- Operasjonsdato i 2021 og 2022

Indikatormal:
- Hoy maloppnéelse: 280%
- Moderat maloppnaelse: 260%

Dekningsgrad:
- Patologi: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering

Kommentar:

- Sykehusene med spesialkompetanse vi-
ses i figuren
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5.4.4 Dekningsgrad utredning - Livmorhalskreft

Pasienter 2022
Norge — ,3% 299
UNN, Tromsg —| 100,0 % 18
Haukeland universitetssjukehus — 93,3% 60
0US, Radiumhospitalet — 175
St. Olavs hospital — 32

! ! ! !
20 40 60 80 100

Andel (%)

201 [ 2022

Figur 5.3: Dekningsgrad for klinisk utredningsmelding ved livmorhalskreft per helseregion. Grgnt felt angir hgy malopp-
naelse. Gult felt angir moderat maloppnaelse.

Fagradet har bestemt at universitetssykehusene med spesialkompetanse
har ansvar for klinisk innmelding til registeret for alle livmorhalskreft-
pasientene som utredes og behandles innen egen helseregion. I figur 5.3 Datakilde:

star derfor sykehusnavnene pa spylene, men alle pasientene i regionen - BRERTEESE
er inkludert i hver av sgylene. Figuren viser at dekningsgrad pa utred- - Utredningsmelding

Figur 5.3

ningsmelding for livmorhalskreft for hele landet i 2022 ligger pa 85,3%. inklusjon:
Alle sykehusene oppnar hey méloppnéelse i 2022. Fokus fremover for - Livmorhalskreft
registeret vil vere & fortsette den positive utviklingen pé rapportering - Diagnosedato i 2021 og 2022
for livmorhalskreft. ) .
Indikatormal:

- Hoy maloppnaelse: 280%
- Moderat maloppnaelse: 260%

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 100,0% av alle pasienter med livmor-
halskreft (se kap. 5.4)

Kommentar:

- Sykehusene med spesialkompetanse vi-
ses i figuren
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5.4.5 Dekningsgrad kirurgi - Livmorhalskreft

Pasienter 2022
Norge — 153
St. Olavs hospital - 100,0 % 15
UNN, Tromsg — 100,0 % 9
Haukeland universitetssjukehus — 35
0US, Radiumhospitalet — 87

! ! ! !
20 40 60 80 100

Andel (%)

201 [ 2022

Figur 5.4: Dekningsgrad for klinisk kirurgimelding ved livmorhalskreft per helseregion. Grgnt felt angir hay maloppna-
else. Gult felt angir moderat maloppnaelse.

Som nevnt i kapittel 5.4.4 har universitetssykehusene med spesialkom-
petanse ansvar for innmelding av livmorhalskreft til registeret for alle
pasientene innen egen helseregion. Det star derfor sykehusnavnene pa Datakilde:
soylene i figur 5.4, mens alle pasientene i regionen er inkludert i hver - BRI e

. . . o 1: . . . - Kirurgimelding
av spylene. Figuren viser at dekningsgrad pa kirurgimelding for livmor-

Figur 5.4

halskreft ligger pa 69,9% for hele landet i 2022. Dette er hoy maloppna- Inklusjon:

else og en nedgang fra i 2021. Som vi ser i figuren oppnar tre av de fire - Livmorhalskreft

sykehusene med spesialkompetanse hgy maloppnaelse. Radiumhospi- - Kirurgisk behandlet

talet er det eneste av sykehusene som ikke nar malet med en deknings- - Operasjonsdato i 2021 0g 2022
grad pa 55,2%. Det er viktig at OUS, Radiumhospitalet det neste aret Indikatormal:

setter fokus pa innmelding av kirurgimelding for Helse Sor-@st som - Hoy maloppnaelse: 280%
utferer over halvparten av livmorhalskreftoperasjonene i landet. - Moderat maloppnaelse: =60%

Kompletthet:

- Basisregisteret: Inneholder informasjon
om 100,0% av alle pasienter med livmor-
halskreft (se kap. 5.4)

Kommentar:

- Sykehusene med spesialkompetanse vi-
ses i figuren
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5.4.6 Dekningsgrad stralemelding - Livmorhalskreft

Pasienter 2022
Norge — 87,4 % 119
UNN, Tromsg —| 100,0 % 10
Haukeland universitetssjukehus — 95,5 % 22
0US, Radiumhospitalet — 89,7 % 68
St. Olavs hospital - 56,3 % 16

! ! ! !
20 40 60 80 100

Andel (%)

201 [ 2022

Figur 5.5: Dekningsgrad for klinisk stralemelding ved livmorhalskreft per helseregion. Gront felt angir hoy maloppnaelse.
Gult felt angir moderat maloppnaelse.

Universitetssykehusene med spesialkompetanse har ansvar for innmel-

ding av strilemelding for alle livmorhalskreftpasientene innen egen raures
helseregion. Det star derfor sykehusnavnene pa sogylene i figur 5.5, mens Datakilde:

alle pasientene i regionen er inkludert i hver av seylene. Figuren viser - Strdledata

at dekningsgraden pa stralemelding for livmorhalskreft ligger pa 87,4% - strélemelding
for hele landet i 2022. Det er forste gang registeret nar hoy maloppna- Inklusjon:

else for stralemeldingen med en ekning fra 72,8% i 2021. Pa grunn av - Livmorhalskreft
lav dekningsgrad tidligere er det ikke utfort analyser med grunnlag i - Strlebehandlet

stralemeldingen i arsrapporten ennd. Den okte dekningsgraden édpner - Diagnosedato i 2021 og 2022

na opp for innfering av analyser rundt stralebehandling. Indikatormal:

- Hoy maloppnaelse: 280%
- Moderat maloppnaelse: 260%

Dekningsgrad:

- Straledata: Straledata hentes direkte fra
stralemaskinene og er beregnet til 8 vaere
neer komplett

Kommentar:

- Sykehusene med spesialkompetanse vi-
ses i figuren
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Kapittel 5. Datakvalitet

5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Kvalitetssikring av data gjores som en integrert del av kode- og registreringsprosessen. I tillegg bidrar felgende
eksempler med & sikre datakvaliteten i Kreftregisteret:

o Flere uavhengige kilder rapporterer inn opplysninger
 Opplysningene rapporteres inn pa flere tidspunkter i sykdomsforlopet

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

o IT-systemene har regler og sperrer for ulogiske kombinasjoner og feilaktige opplysninger med mer
o Kreftregisteret gjor analyser og kontrollkjeringer som avdekker inkonsistens i dataene

o Datauttrekk til forskere gir mulighet til a 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

5.6 Metoder for vurdering av datakvalitet

Kreftregisteret far rapportert og henter inn opplysninger fra ulike kilder, noe som sikrer hoy grad av validitet og
kompletthet av registrerte data. Se kapittel 4 for en oversikt over de ulike kildene. Hvis det mangler kliniske mel-
dinger (for eksempel etter mottak av et patologisvar som viser kreft), purres institusjonen med oppfordring om
a sende inn opplysninger. Eventuelle manglende patologimeldinger fra patologiavdelingene som oppdages for ek-
sempel ved registrering av kliniske meldinger, straledata eller dedsattester ettersporres ogsa.

Komplettheten i kvalitetsregisteret beregnes og vurderes gjennom érlige dekningsgradsanalyser. Dekningsgrad for
utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med ovarialkreft i 2022 der det er mottatt
og registrert en utredningsmelding.

Kreftregisteret utforer ogsa arlig en validitetsanalyse der en ser pa informasjon om operasjon registrert i Kreftregis-
teret mot informasjon om operasjon registrert i Norsk Pasientregister (se kapittel 5.7.2). Vi vurderer ogsa validiteten
til utvalgte parametre i registeret ved & sammenstille med tilsvarende informasjon i pasientjournalen.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Datakvaliteten pa hele gruppen pasienter med ovarialkreft og livmorhalskreft vurderes som sveert god fordi Kreft-
registeret gjor en spesifikk vurdering av alle patologisvar fra laboratoriene.

5.7.1 Kompletthet av utvalgte variabler

Det er utfort dekningsgradsanalyser for hver av figurene/analysene i rapporten som presenteres sammen med fi-
gurene i resultatkapittelet. Her kan man se at komplettheten varierer noe. Analysene som kun tar utgangspunkt i
data fra patologilaboratorienes svar har generelt sveert hoy kompletthet, mens analysene som tar utgangspunkt i
kliniske data viser noe mer variasjon i kompletthet.

Et eksempel er FIGO stadium som er en sentral variabel som inngar i inklusjonskriteriene til mange av ovarialkreft-
figurene i drsrapporten. Lav kompletthet pa FIGO stadium vil kunne bidra til redusert datakvalitet ved flere sentrale
analyser i rapporten. Det er derfor satt seerlig fokus pa innrapportering av FIGO stadium. Som et resultat av fokuset
ser vi at dekningsgraden for FIGO stadium de siste drene er hay (99% av ovarialkreftpasientene i 2022).
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5.7.2 Korrekthet av utvalgte variabler

Vihar gjennomfert en validitetsanalyse rundt hvorvidt pasientene har blitt operert eller ikke. I Kreftregisteret (KRG)
blir en pasient registrert som operert dersom vi har fatt et klinisk meldeskjema som sier at kirurgi har blitt utfort,
eller om det er mottatt patologirapport pa operasjonspreparatet. Pasientene diagnostisert med ovarialkreft i lopet
av 2021 er inkludert i analysen. Informasjonen om pasientenes behandling ble sammenlignet med prosedyrekoder
registrert i Norsk Pasientregister (NPR). Prosedyrekodene LAC, LAD, LAE og LAF fra NPR ble brukt som indi-
kasjon pa kirurgisk behandling. Tabell 5.4 viser at 343 av pasientene ble operert i folge KRG i 2021. 21 av disse er
ikke registrert med operasjon i NPR, men registrert med operasjon i KRG. En pasient var registrert med operasjon
i NPR, men ikke i KRG.

Tabell 5.4: Andel opererte og ikke-opererte pasienter med ovarialkreft i henholdsvis Kreftregisteret (KRG) og Norsk
Pasientregister (NPR). Diagnosedato i 2021

NPR
N (%) Operert N (%) Ikke operert
N (%) Operert 343 (94.2%) 21 (5.8%)
N (%) Ikke operert 1(0.7%) 147 (99.3%)

KRG

Nytt i arets rapport er analyser med bruk av data fra medikamentell kreftbehandling som hentes direkte fra syke-
husenes fagsystemer (CMS og Cytodose) (se kap. 4.3). Vi har gjennomfert en valideringsanalyse av data om medi-
kamentell behandling som benyttes i analysene for medikamentell behandling i arsrapporten mot NPR-data i dia-
gnosearet 2021. Alle prosedyrekoder for kreftrelatert medikamentell behandling i NPR er brukt som indikasjon pa
medikamentell behandling. Tabell 5.5 viser at det er 98.9% samsvar for pasientene som har mottatt medikamentell
behandling.

Tabell 5.5: Pasienter registrert med medikamentell behandling i henholdsvis CMS/Cytodose og i Norsk Pasientregister
(NPR). Diagnosedato i 2021

NPR
N (%) Medikamentell beh. N (%) Ikke medikamentell beh.

N (%) Medik Il beh. 1 (98.90 4(1.10
CMS/Cytodose (%) Medikamentell be 361 (98.9%) (1.1%)
N (%) Ikke medikamentell beh. 3 (1.1%) 270 (98.9%)

Med ny tilgang pa data om medikamentell behandling ensket vi i ar & gjennomfere en valideringsanalyse av va-
riabelen forbehandlet. Variabelen kodes manuelt pa Kreftregisteret og har blitt brukt til & skille om pasientene er
forbehandlet med kjemoterapi for operasjon eller ikke (figur 3.9 og 3.18). Tabell 5.6 viser at det er godt samsvar mel-
lom bruk av KRG-variabelen og bruk av data hentet fra CMS/Cytodose for a skille mellom forbehandlet og ikke
forbehandlet. Vi vurderer derfor KRG-variabelen som valid og fortsetter a bruke denne blant annet for & kunne
inkludere Helse Nord i analysen (Helse Nord bruker ikke CMS eller Cytodose).

Tabell 5.6: Ikke forbehandlet eller forbehandlet definert med grunnlag i henholdsvis data fra CMS/Cytodose og fra KRG-
variabelen forbehandlet. Diagnosedato juli 2021 - juni 2022.

CMS/Cytodose
N (%) Ikke forbehandlet N (%) Forbehandlet

N (%) Ikke forbehandlet 226 (99.6%) 1 (0.4%)
N (%) Forbehandlet 5 (4.7%) 101 (95.3%)

KRG
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5.7.3 Reliabilitet av utvalgte variabler

Reliabiliteten av Kreftregisterets data er forsekt ivaretatt organisatorisk ved spesialisering i kodekompetanse. I til-
legg har IT-systemene regler og sperrer for ulogiske kombinasjoner og feilaktige opplysninger. Dette sikrer at ko-
dingen og bearbeidingen av dataene i registeret i liten grad varierer over tid og varierer med den enkelte koder. Se
kapittel 5.5 for ytterligere informasjon om kvalitetssikring av data.

Kreftregisteret har ogsa et neert samarbeid med de andre nordiske kreftregistrene for a sikre lik kodepraksis.

Validitetsanalysen pa utfort operasjon ved ovarialkreft har blitt gjennomfert siden 2017-argangen og vist tilsvarende
resultater som ved drets analyse. Dette indikerer at det er liten variasjon i informasjonen om operasjon som vi samler
inn mellom de ulike &rene, og reliabiliteten antas vaere tilfredsstillende.
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Kapittel 6

Fagutvikling og pasientrettet kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Forelopig registreres kvinner med kreft lokalisert i eggstokker (ICD10 C56), eggledere (ICD10 C57), bukhinne
(ICD10 C48.2) og livmorhals (ICD10 C53). Pasienter med diagnosekoden ICD 10 D39.1 som har borderline tu-
mor utgatt fra eggstokker, eggledere eller bukhinne registreres ogsa. I tillegg registreres tilbakefall av disse tumore-
ne.

6.2 Registerets variabler og spesifikke kvalitetsindikatorer

Fagradet til Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft har per dato valgt ut fem kvalitetsindikatorer for ova-
rialkreftpasientene og en kvalitetsindikator for livmorhalskreftpasientene innen utredning og behandling. I tillegg
kommer kvalitetsindikatorer for klinisk dekningsgrad for utredningsmelding og kirurgimelding for begge kreftfor-
mene. Kvalitetsindikatorene er i stor grad basert pa nasjonale og europeiske anbefalinger/retningslinjer. Fagradet
evaluerer indikatorene hvert ar og justerer eventuelt i samsvar med nyeste kunnskap. En oversikt over kvalitetsin-
dikatorene vises i tabell 6.1 og 6.2. Ingen av registerets kvalitetsindikatorer har status som nasjonal kvalitetsindika-
tor.

Tabell 6.1: Kvalitetsindikatorer for ovarialkreft i Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft.

Kvalitetsindikator Maloppnaelse

Hgy  Moderat

Datakvalitet:

Klinisk dekningssgrad for kirurgimelding 280%  260%
Klinisk dekningssgrad for utredningsmelding 280%  260%
Prosessindikatorer:

Andel utfgrt CT eller MR ved utredning 295%

Andel utfert MDT-mgte ved utredning 2950

Andel opererte pasienter 280%

Andel operasjoner utfort pa sykehus med spesialkompetanse  280%

Andel operasjoner med fraveer av resttumor (FIGO Ila-1V) 265%
Resultatindikatorer:

Postoperativ dedelighet etter 60 dager <3%
5 ars relativ overlevelse 250%
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Tabell 6.2: Kvalitetsindikatorer for livmorhalskreft i Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft.

Kvalitetsindikator Maloppnaelse

Hoy  Moderat

Datakvalitet:

Klinisk dekningssgrad for kirurgimelding 280%  260%
Klinisk dekningssgrad for utredningsmelding  280%  260%
Klinisk dekningssgrad for stralemelding 280%  260%
Prosessindikatorer:

Andel utfart MR bekken ved utredning 290%

Andel utfart utfort PET far stralebehandling

Resultatindikatorer:

5 ars relativ overlevelse 280%

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

Kreftregisteret inviterte i 2022 personer med nydiagnostisert prostatakreft, brystkreft, tykk- og endetarmskreft,
melanom eller lungekreft til a delta i en digital befolkningsundersokelse om helse og livskvalitet. Dette utgjor mer
enn halvparten av alle kreftpasienter, og mélet er @ samle inn PROMs (Patient Reported Outcome Measures) og
PREMs (Patient Reported Experience Measures) i alle Kreftregisterets kvalitetsregistre.

Sperreskjemaene bestar av bade generelle og kreftformspesifikke sporsmal om helse og livskvalitet, i tillegg til bak-
grunnssporsmal og spersmal om erfaring med helsevesenet. I hovedsak brukes oversatte instrumenter utviklet og
validert av EORTC (European Organisation for Research and Treatment of Cancer). Invitasjoner sendes ut via
ePROM, som er den nasjonale lgsningen for innhenting av pasientrapporterte data. De inviterte mottar invitasjon
pé Helsenorge eller Digipost/eBoks. Andelen personer som kan nas via Helsenorge eller digital postkasse oker,
og i 2022 inviterte Kreftregisteret 86% av de aktuelle pasientene til befolkningsundersokelsen, mot 81% av de ak-
tuelle pasientene i 2021. Befolkningsundersokelsen har lovlig grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6 nr.
1 bokstav a og artikkel 9 nr. 2 bokstav a. Forskrift om befolkningsbaserte helseundersokelser gjelder i tillegg for
innsamling og videre behandling av helseopplysninger i undersokelsen.

Kreftregisterets befolkningsundersokelser er naermere beskrevet i en artikkel fra 202211,

Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft starter med rutinemessig innsamling av PROMs/PREMs i 2023.
For a kunne skille mellom vanlige plager i befolkningen og plager knyttet til gynekologisk kreft, vil ogsa et tilfeldig
utvalg personer uten gynekologisk kreft bli invitert til a sende inn sperreskjema. Kreftregisteret har i samrad med
Fagsenter for pasientrapporterte data besluttet & bruke det kreftspesifikke livskvalitetsinstrumentet EORTC QLQ-
c3ol pa tvers av alle kreftformer. EORTC QLQ-C30 har norsk normalmateriale (1] De ulike kreftformene har
sa en egen kreftformspesifikk modul som skal male seneffekter/plager som er serlig forbundet med hver enkelt
kreftform og dens behandling(er).

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Registeret har tilgang til data for a gjore analyser pa demografiske ulikheter som for eksempel alder, kjonn, bosted
pa diagnosetidspunktet, behandlingsinstitusjon og dato for ded. Kreftregisteret har i tillegg tilgang til opplysninger
om hvorvidt personen er emigrert eller bosatt i Norge, men har ikke tilgang til flyttehistorikk.

Det er en forutsetning at komplettheten av dataene er hoy, for & kunne vurdere hvorvidt pasientene far tilgang til
like bra utredning, behandling og oppfelging/kontroll i hele landet. I denne rapporten er flere resultater presentert
med utgangspunkt i pasientens bosted og ikke bare behandlende sykehus. Det er viktig 4 kunne avdekke om det er
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eventuelle forskjeller i helsehjelpen som blir gitt pa bakgrunn av hvor pasientene er bosatt.

12018 endret Helse- og omsorgsdepartementet Kreftregisterforskriften, slik at Kreftregisteret kan registrere land-
bakgrunn. Cancer in Norway 2018 hadde en egen del om innvandrere og kreftinsidens.

Gjennom PROM/PREM spor vi enkelte demografi-spersmal som kan benyttes til & belyse sosiale ulikheter.

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

Helsedirektoratet har utarbeidet et nasjonalt handlingsprogram for gynekologisk kreft som ble ferdigstilt i 2016 og
er revidert i 2020 %!, Pakkeforlep for ovarialkreft ble innfort i mai 2015!"”). Norsk forum for gynekologisk onkologi
(NFGO) har ansvaret for handlingsprogrammet. Gynkreftregisterets fagrad har et neert samarbeid med NFGO
og flere av fagpersonene er medlemmer i begge gruppene. Dette bidrar til at arbeidene med kvalitetsregisteret og
handlingsprogrammet er godt forankret i hverandre.

Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft onsker at flere av kvalitetsindikatorene blir nasjonale. Dette er spilt
inn til Helsedirektoratet, men pa grunn av kapasitetsutfordringer i Helsedirektoratet er arbeidet med nye nasjonale
kvalitetsindikatorer satt pa vent.

6.6 Etterlevelse av faglige retningslinjer

Kvalitetsregisteret for gynekologisk kreft inneholder en rekke data om utredning og behandling som er omtalt i det
Nasjonale handlingsprogrammet med retningslinjer for gynekologisk kreft fra Helsedirektoratet!!. Det er vurdert
om de nasjonale retningslinjene i handlingsprogrammet er oppfylt og det er avdekket omrader som kan forbedres
nar det gjelder blant annet utredning (MDT-meote) og omrader hvor retningslinjene etterleves som for eksempel
bruk av CT/MR under utredning av ovarialkreft. Det er sykehusene som har hey grad av innrapportering som kan
bruke resultatene til kvalitetsarbeid lokalt.

6.7 Pasientrettet kvalitetsforbedring
Tabell 6.3: Forbedringsomrader identifisert med utgangspunkt i resultatene for 2022.

Identifiserte forbedringsomrader Beskrivelse

Andel opererte pasienter (Ovarialkreft) Ingen av helseregionene oppnar malet pa minimum 80% andel opererte i 2022. Hva
som er den optimale andelen opererte er et omdiskutert tema i fagmiljgene nasjonalt
og internasjonalt. Fagradet vil evaluere kvalitetsindikatormalet for neste arsrapport.
(Figur 3.15)

Medikamentell behandling ved stadium | (Ovarial-  Faerre pasienter gis kjemoterapi etter kirurgi ved stadium I i Helse Ser @st enn i Helse
kreft) Midt-Norge og Helse Vest. Dette er sannsynligvis et uttrykk for ulik praksis og ber
undersgkes naermere. (Figur 3.25)

Andel av operasjonene som er utfert pa et sykehus  Helse Sgr-@st oppnar i 2022 ikke indikatormalet om at minimum 80% av operasjonene

med spesialkompetanse (Ovarialkreft) ber utfares pa et sykehus med spesialkompetanse i gynekologisk onkologi med 78,3%.
(Figur 3.19)
Gjennomfert MDT-mgte (Ovarialkreft) Indikatormalet pa minimum 90% av pasientene oppnas ikke pa landsniva i 2022. P4

regionsniva oppnas ikke malet av Helse Sor-@st og Helse Nord. (Figur 3.10)

Andel pasienter med normal CA125 i stadium | (Ova-  Over 40% av pasientene i stadium | har normal CA125 ved diagnose. Viktig a formid-
rialkreft) le gjennom arsrapporten og foredrag at normal CA125 ved utreding av cyste(r) pa
eqgstokk ikke utelukker kreft. (Figur 3.8)

Bruk av PET far stralebehandling (Livmorhalskreft) Det er ikke definert et indikatormal for bruk av PET fer stralebehandling, men resulta-
tene antyder variasjon i bruk blant helseregionene i landet. (Figur 3.40)
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Tabell 6.4: Forbedringsomrader identifisert de siste arenes arsrapporter med tiltak og evalueringer.

Forbedringsomrade

Variasjon i andel opererte blant helseregione-
ne (Ovarialkreft)

Variasjon i andel opererte ut ifra hvor pasien-
tene bor innad i helseregionene (Ovarialkreft)

Hoy postoperativ dedelighet etter ett ar ved
Haukeland universitetssykehus (ovarialkreft)

Variasjon i totaldedelig ett ar etter diagnose
blant landets helseregioner (Ovarialkreft)

Helse Vest oppnar ikke indikatormalet for 5-ars
relativ overlevelse (Ovarialkreft)

Lav andel med ingen resttumor etter opera-
sjon ved Stavanger universitetssjukehus (Ova-
rialkreft)

Indikatormalet for bruk av MR av bekken ved
utredning oppnas ikke nasjonalt niva (Livmor-
halskreft)

6.8 Pasientsikkerhet

Tiltak

Kvalitetsforbedringsprosjekt rundt indikasjon
til operasjon med bl.a. journalgjennom-
ganger i Helse Sor-@st og i Helse Midt-Norge
ble fullfart i 2021 (se www.kreftregisteret.no).

Informasjonsarbeid pa faglige og admini-
strative mater ved OUS farte til okt operasjons-
kapasitet hosten 2019.

OUS har i 2022 innfert et scoringssystem
basert pa CT score for utvelgelse av pasienter
til kirurgi. Prosjektet skal evalueres i lopet av
2023.

Et forskningsprosjekt i regi av NFGO ini-
tiert i 2023 skal se pa arsaker til forskjeller
og utfall med mal om harmonisering av
behandlingen i Norge.

Journalgjennomganger av ikke-opererte pasi-
enter i 2020-2021 tilhgrende Sgrlandets syke-
hus HF og Helgelandssykehuset HF er utfort.

Helse Vest har blant annet gjennomfert kvali-
tetsforbedringstiltak for utvelgelse av pasien-
ter til operasjon (2020).

NFGO har i 2023 nedsatt en forskningsgruppe
som skal se pa faktorer som kan forklare hvor-
for det er forskjell i dedelighet/overlevelse
mellom helseregionene.

Helse Vest har de siste arene gjennomfart fle-
re journalgjennomganger for & belyse faktorer
som kan forklare deres lavere overlevelse og
utifra dette iverksatt flere forbedringstiltak.

Journalgjennomgang for kvalitetssikring av
resultat ble gjennomfert i 2021.

Stavanger innforte standardiserte opera-
sjonsbeskrivelser for rapportering i 2021.

Helse Ser-@st har fatt pasientlister for kvalitets-
sikring av sine resultater.

Evaluering

Kvalitetsforbedringsprosjektet viste ulik prak-
sis blant helseregionene ved indikasjon til
operasjon.

Variasjonen mellom regionene er mindre
i 2022 enn foregaende ar. @kt sokelys via
registerets resultater og tiltak kan vaere en
medvirkende arsak.

Journalgjennomgangene antyder at sosiogko-
nomiske forskjeller kan ha betydning. En del
pasienter kommer sent til legen eller har hay
komorbiditet.

Haukeland har hatt en nedgang i postoperativ
dodelighet fra 16,1% i 2018 til 5,4% i 2022.

Ikke aktuelt enna.

Begge sykehusene i Helse Vest har i de siste
arsrapportene vist bedring i postoperativ dede-
lighet etter ett ar og for operasjon til makrosko-
pisk tumorfrihet. Det er enda for tidlig 3 kunne
se effekt pa 5-ars relativ overlevelse fra forbed-
ringstiltakene. Utviklingen folges videre.

Stavanger har hatt en gkning i andel med in-
gen resttumor etter operasjon fra 35% i 2019
til 80% i 2022.

Underrapportering kan vaere en medvirkende
arsak til lave andeler.

Registeret inneholder data om bivirkninger ved kjemoterapi (perifere nerveskader, benmargsdepresjon og andre
alvorlige bivirkninger). Ved operasjoner registreres ogsé komplikasjoner under og etter operasjonen. Pasienter som
dor innen 60 dager etter operasjonen og/eller innen ett ar etter diagnosedato registreres ved hjelp av opplysninger

fra Dodsarsaksregisteret.
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Kapittel 7

Formidling av resultater

Arsrapporten fra Nasjonalt kvalitetsregister har aldri blitt publisert tidligere enn i ar. Sykehusene fikk rapporten
tilsendt i april slik at de kan kvalitetssikre resultatene for offentliggjoringen i begynnelsen av mai.

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljo

De viktigste resultatene fra Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft blir publisert i drsrapporten og er
dermed allment tilgjengelig. Fagmiljoet far tilsendt rapporten via deltakerne i fagradet, men skal ogsa fa den til-
sendt gjennom linjen i sitt regionale helseforetak. Resultater blir presentert i relevante fagfora som Onkologisk
forum.

Bade fagansvarlig og kvalitetsregisteransvarlige holder foredrag og deltar i ulike fagseminar arrangert av syke-
hus/helseforetak.

Resultatene fra registeret blir ogsa kjent for fagmiljeet gjennom publisering av forskningsprosjekter som bruker
data fra registeret.

Via Kreftregisterets meldetjeneste (KREMT) pa Norsk Helsenett har sykehusene tilgang til statistikk basert pa elekt-
ronisk innsendt klinisk informasjon. Her kan sykehuset sammenlignes med et landsgjennomsnitt og resultatene
blir oppdatert daglig. Noen eksempler pa analyser som er tilgjengelige for registeret:

o Alder ved diagnosetidspunkt

« Hovedérsak til utredning

o Bruk av bildediagnostikk

« Komorbiditet

« Type kirurgi

« Komplikasjoner peroperativt

« Resttumor (kirurgisk vurdering)
« Postoperative komplikasjoner

+ FIGO stadium etter operasjon

Kreftregisteret mangler i dag tillatelse i Kreftregisterforskriften for a gi helseinstitusjonene tilgang til personidentifi-
serbare opplysninger de selv har sendt inn om sine egne pasienter’ Vi har bedt om at Helse- og omsorgsdepartemen-
tet endrer dette ved oppdatering av Kreftregisterforskriften. Inntil denne endringen er pa plass, kan helseinstitusjo-
nene skrive databehandleravtaler med Kreftregisteret og fa dataene rapportert tilbake. De fleste helseinstitusjoner
har allerede etablert databehandleravtale.

"For mer informasjon, se Kreftregisterets nettsider: http://kreftregisteret.no/no/Generelt/Nyheter/Stans-i-tilbakeforing-av-
innrapporterte-opplysninger—Palegg-fra-Datatilsynet/
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7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Kreftregisteret sender ut arsrapportene til de regionale helseforetakene, slik at rapportene kan brukes i kvalitetsfor-
bedrende arbeid regionalt og i de lokale helseforetakene. Rapportene sendes ogsa til kontaktpersoner og avdelings-
ledere.

Etter publisering av arsrapportene inviteres Kreftregisteret til fagdirektor/fagsjefmotene i alle de regionale helsefore-
takene. Kreftregisteret presenterer resultater for hver helseregion og spesielt sykehus i helseregionen som avviker
fra nasjonale resultater blir trukket frem. I 2022 var Kreftregisteret ogsa invitert til flere helseforetak for a presente-
re utvalgte resultater fra kvalitetsregistrene: Oslo universitetssykehus, Akershus universitetssykehus, Vestre Viken,
Sykehuset Telemark, Helse More og Romsdal, Helse Nord-Trendelag og Universitetssykehuset Nord-Norge.

7.3 Resultater til pasienter

P& www.kvalitetsregistre.no publiseres resultater fra kvalitetsregistrene som er tilpasset pasienter og publikum. Dis-
se sidene driftes av Nasjonalt servicemiljo for medisinske kvalitetsregistre. I forbindelse med offentliggjoringen av
arsrapportene lages det nyhetssaker som publiseres pa Kreftregisterets hjemmesider www.kreftregisteret.no og i
andre nyhetsmedier. Arsrapportene ligger tilgjengelig pa begge disse nettsidene.

Arsrapporten for Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft vil bli sendt til Gynkreftforeningen slik at de
kan gjore resultatene tilgjengelig for sine medlemmer. Rapporten vil ogsé bli sent til regionalt brukerutvalg i de
regionale helseforetakene. Resultatene vil bli diskutert pa motet i brukerpanelet som Kreftregisteret arrangerer hvert
ar (bortsett fra under koronapandemien). Gynkreftforeningen arrangerte brukermeoter i Kristiansand, Stavanger,
Oslo, Trondheim og Tromse i 2022. Pa disse motene ble resultater fra arsrapporten 2021 presentert av fagradsleder
i Gynkreftregisteret.

7.4 Publisering av resultater pa kvalitetsregistere.no

Alle kvalitetsmalanalyser presenteres pa kvalitetsregistre.no, se kapittel 6.2 for en fullstendig oversikt. Registeret
offentliggjor resultater pa institusjonsnivd. Resultatene fra kvalitetsregisteret ble publisert pd kvalitetsregistre.no
30. juni 2022.
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Kapittel 8

Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Kreftregisteret har et tett samarbeid med de andre nordiske kreftregistrene gjennom Association of the Nordic
Cancer Registries (ANCR). Arlig motes representanter fra alle de nordiske landene for 4 lere av hverandre og
etablere samarbeidsomrader. Samarbeidsomrader er blant annet felles kodeforstielse, nordiske kvalitetsindikatorer
og et bredt spekter av forskningsprosjekter.

En felles nordisk kommunikasjonsplattform er under utvikling med mél om en mer enhetlig koding og mer likhet
i datainnholdet i de nordiske kreftregistrene.

Kreftregisteret har et kontinuerlig samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre. For eksempel er vi representert
i Samarbeidsgruppen for lovbestemte helseregistre der sekretariatsfunksjonen gir pa omgang mellom FHI, Helse-
direktoratet og Kreftregisteret. Dette arbeidet har fort til en tettere kontakt mellom registermiljoene.

8.2 Vitenskapelige arbeider
Tabell 8.1: Oversikt over datautleveringer siste perioder

Alle Kreftformer,

Gynekologisk kreft inkl. gynekologisk kreft

Periode Statistikk  Datasett  Statistikk Datasett
januar 2021- desember 2021 3 4 35 21
januar 2022- desember 2022 6 9 41 36
Hele perioden 9 13 76 57

Det er gitt ut data fra Gynkreftregisteret til 21 ulike henvendelser fra 2021 og 2022. Dette dreier seg om utleve-
ring til forskningsprosjekter (13) og generell statistikk og tabeller (9). Det er i samme periode gitt ut datasett til
57 henvendelser som omhandler alle kreftformer inkludert Gynkreftregisteret. Kreftregisteret stiller ikke krav om
medforfatterskap og har derfor ikke den totale oversikten over nar de ulike prosjektene blir publisert. Se kapittel
9.5 for en oversikt over de nyeste prosjektene registeret har bidratt med data til.

Publikasjoner med data fra Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft de siste to ar:
Doktorgrader som pagar:

« A Birgisdottir: “Centralization of ovarian cancer teatment in Norway Contribution of surgery, chemotherapy
and prognostic factors to survival BRCA. Faculty of Medicine University of Oslo, Norway.
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Kapittel 9

Videre utvikling av registeret

9.1 Datafangst

Gynkreftregisteret har de siste drene oppnddd hey maloppnéelse pa dekningsgrad for utredningsmelding og ki-
rurgimelding for ovarialkreft. Livmorhalskreft ble inkludert i registeret i 2019 med egne kliniske meldinger for
utredning, kirurgi og stralebehandling. Dekningsgradstallene for disse meldingene la som forventet litt lavt i opp-
startfasen, men okte raskt ved hjelp av hoy fokus pa innmelding og tett oppfelging av sykehusene. Allerede i arsrap-
porten for 2021 ble hoy méloppnéelse oppnadd med en 85% dekningsgrad pa nasjonalt niva for utredningsmelding
ved livmorhalskreft.

9.1.1 PROMs
Gynkreftregisteret vil starte med innsamling av PROMs/PREMs i 2023. Se kap. 6.3 for utfyllende beskrivelse.

9.1.2 Fagsystemer for medikamentell kreftbehandling (Cytodose og CMS)

Medikamentell kreftbehandling - Legemiddelbehandling innhentet fra sykehusenes fagsystemer (CMS, Cytodose)
og/eller Norsk Pasientregister (NPR). Helse Nord har per i dag ikke noe fagsystem hvor medikamentell kreftbe-
handling rapporteres, resultater som baserer seg pa sykehusene fagsystemer vil derfor ikke inkludere Helse Nord.
NPR brukes som datakilde for kreftlegemidler pasientene tar hjemme (H-resept). Alle data i prosjektet vil veere
samlet inn under Kreftregisterets forskrift, noe som betyr at de vil innga i Kreftregisterets ordinzere register.

9.1.3 Tekniske lgsninger for datafangst

Kreftregisteret samarbeider naert med flere miljoer og leveranderer av IKT-losninger for & sorge for en sa hensikts-
messig datafangst som mulig. Eksempler pa samarbeidsprosjekter er:

« Samarbeid med Direktoratet for e-helse om mapping av kliniske konsepter i kvalitetsregistrene til SNOMED
CT

Pilotprosjekt med Helse Nord om datafangst direkte fra DIPS Arena.
« Prosjekt med Helseplattformen om direkte datafangst

o Okt bruk av klinisk relevante data fra Norsk Pasientregister

Deltakelse i prosjektet «Digital patologi» der elektronisk rapportering til Kreftregisteret inngar

9.2 Datakvalitet

Fagradet ma, nér det foreligger et relevant datagrunnlag i Gynkreftregisteret, ta initiativ til kvalitetssikringsprosjek-
ter som bidrar til a belyse og forbedre kvaliteten av data — bade retrospektivt og prospektivt.

Gynkreftregisteret arbeider kontinuerlig med a forbedre rutiner for datafangst, databehandling og intern kvalitets-
sikring. Det gjores en rekke kvalitetssikringskontroller hvert ar og disse utvides stadig.
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Kapittel 9. Videre utvikling av registeret

9.3 Faqutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

En revisjon av de kliniske meldingene for ovarialkreft ble avsluttet i 2020 og de nye meldingene er har vert i bruk
siden januar 2020.

Livmorhalskreft ble inkludert i registeret i 2020. Dette gir registeret mulighet til & jobbe med fagutvikling og kvali-
tetsforbedring i tjenesten ogsa for livmorhalskreft. Den kliniske dekningsgraden for livmorhalskreft er okende og
vil etter hvert gjore det mulig a utvide med flere analyser blant annet innen stralebehandling som er en sentral del
av behandlingen ved livmorhalskreft.

Arets rapport er den forste med analyser som tar i bruk data fra medikamentell behandling hentet direkte fra syke-
husenes fagsystemer (se kapittel 4.3). Medikamentell behandling er viktig del av behandlingen ved ovarialkreft. De
nye analysene er dermed et viktig tilskudd til arsrapporten og vil ogsa utvikles videre de neste arene.

Hosten 2023 vil registeret starte med innsamling av pasientrapporterte data (PROMs) (se kapittel 6.3). De forste
PROMs resultatene vil forhépentligvis bli presentert allerede i neste arsrapport.

9.4 Formidling av resultater

Det er viktig for fagmiljoet og Kreftregisteret at resultatene fra kvalitetsregisteret blir brukt i kvalitetsforbedring av
helsetjenesten og det er viktig at resultatene blir offentlig kjent.

Resultatene skal fortsatt formidles gjennom folgende kanaler:
o I arsrapporter etter mal fra Nasjonalt servicemiljo.
« Pa nettsidene for de nasjonale kvalitetsregistrene, kvalitetsregistre.no to ganger per ar.

o Pa Kreftregisterets nettsider for kvalitetsregistre pa kreftomradet.
www.kreftregisteret.no/Registrene/Kvalitetsregistrene/

o Som klinisk statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett.
o Som administrativ statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett.
« I fagdirektormoter ved de fire regionale helseforetakene

Kvalitetsregisteret jobber aktivt med formidling av arsrapporten som sendes direkte til sykehus og pasientforenin-
gen. Hvert ar trekkes ogsé de viktigste resultatene frem i egne pressemeldinger.

9.5 Samarbeid og forskning

Bade Kreftregisteret og fagradet har ansvar for 4 initiere relevante forskningsprosjekter som kan nyttiggjore seg av
dataene i Nasjonalt kvalitetsregister for gynekologisk kreft og bidra til a utjevne forskjeller i behandling, minimere
belastninger av sykdommen og behandlingen, og redusere seneftekter.

Norsk forening for gynekologisk onkologi har i 2023 nedsatt en forskningsgruppe som vil sette sekelys pa forskjeller
i behandling av ovarialkreftpasientene i Norge som har kommet frem i drsrapportene de siste arene.
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Kapittel 10

Referanser til vurdering av stadium

10.1  Vurderingspunkter

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium og registerets egen evaluering.

Egen vurdering 2022

Nr  Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2

1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 3,53 X O

2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 3 X O

3 Har en konkret plan for gjennomfgring av dekningsgradsanalyser 5.2 X O

4 Har en konkret plan for gjennomfering av analyser og jevnlig 7.1,7.2 X O

rapportering av resultater pa enhetsniva tilbake til deltakende

enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling Delll,9 X O
Stadium 3

6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 5.7

7 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i lepet av sisteto 5.2, 5.4
ar

8 Registeret presenterer resultater interaktivt pa enhetsnivd samt 7.4 X O
nasjonale aggregerte data innen 15. juni

9 Registrerende enheter kan fa utlevert eller tilgjengeliggjortegne 7.1,7.2 X O
aggregerte og nasjonale resultater

10 Registeret presenterer deltakende enhetenes etterlevelse av de 3, 6.6 X O
viktigste faglige retningslinjer

11 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Delll,9 X O

Tabellen fortsetter pd neste side
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Kapittel 10. Referanser til vurdering av stadium

Tabell 10.1: forts.

Egen vurdering 2022

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 4

12 Har i lopet av de siste 5 ar dokumentert at innsamlede data er 5.6,5.7 X O
korrekte og reliable

13 Registeret kan dokumentere dekningsgrad pa minst 80% i lgpet 5.2,5.4 X O
av siste to ar

14  Registeret skal minst to ganger darlig presentere kvalitetsindika- 7.1 X O
torresultater interaktivt pa nettsiden kvalitetsregistre.no

15 Registerets data anvendes vitenskapelig 8.2

16 Presenterer resultater for PROM/PREM 6.3
Niva A

17 Registeret kan dokumentere resultater fra kvalitetsforbedrende 6.7 X O

tiltak som har vaert igangsatt i lopet av de siste tre ar. Tiltakene
skal vaere basert pa kunnskap fra registeret

Niva B

18 Registeret kan dokumentere at det i rapporteringsaret har iden- 6.7 X O
tifisert forbedringsomrader, og at det er igangsatt eller kontinu-
ert/viderefart pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid

Niva C

19 Oppfyller ikke krav til niva B
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10.2 Registerets oppfalging av ekspertgruppens vurdering

Ekspertgruppens vurderte registeret til stadium 3A etter forrige arsrapport. Ekspertgruppen papekte at registeret
kun mangler PROM og PREM for & kunne bli et stadium 4A register.

« PROM/PREM vil innferes i gynkreftregisteret i lopet av 2023 (se kap. 6.3). En arbeidsgruppe er oppnevnt og
er godt igang med arbeidet. Planen er a starte innsamling av PROM/PREM pa pasienter med diagnosedato
fra 01.07.2023. Det vil samles inn data fra pasienter med ovarialkreft, livmorhalskreft og livmorkreft.

 Dekningsgraden for livmorhalskreft oker fortsatt og er na over 80% bade for utredningsmelding og for strale-
melding etter kun tre ar med klinisk innrapportering. Fagrédet vil fortsette a holde fokus pa klinisk innrap-
portering for livmorhalskreft med mél om & fa kirurgimeldingen (69,9%) ogsa over 80%.

o I arets rapport presenteres for forste gang resultater med bruk av data fra medikamentell kreftbehandling
hentet direkte fra sykehusenes fagsystemer (CMS og Cytodose).
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Vedleqg

10.3 Forfattere og andre bidragsytere til arsrapporten

Forfattere:
+ Torbjern Paulsen
 Qystein Lund Carlsen
Analyser og statistikk:
o Sigrid Leithe
Standardtekster, koordinering og kvalitetskontroll:
o Liv Marit Renning Dorum
« Lise Enerstvedt
+ Ylva Maria Gjelsvik
Koding, registrering og kvalitetssikring:
« Aksana Owren
o Angelika Tysver
« Canan Cin
» Kirsti Grape
« Torhild Lane

+ Qystein Lund Carlsen
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Kapittel 10. Vedlegg

10.4 Statistisk metode

10.4.1 Uttrekk og analyseverktoy

Uttrekket til denne rapporten ble gjort 17. april 2023. Alle statistiske analyser ble utfort med Stata versjon 17.0[1%],

10.4.2 Deskriptiv statistikk

I rapporten brukes gjennomsnitt eller median for kontinuerlige variabler, og fordeling (antall/andel) for kategoriske
variabler. For a redusere risikoen for identifisering av enkeltindivider og sikre nedvendig robusthet i analysene er
det som hovedregel satt et krav om minst 10 observasjoner pr analyseenhet. For resultatindikatorer kreves det minst
30 observasjoner. Resultatindikatorer presenteres med tilhgrende 95% konfidensintervall.

10.4.3 Tester

Tester pa om det er statistisk signifikant forskjeller gjores ved hjelp av likelihood ratio test. Signifikansnivaet er satt
til 0,05.

10.4.4 Insidens og mortalitet

Insidens- og mortalitetsrater beregnes henholdsvis som antall tilfeller, eller antall dedsfall, av gynkreft per 100 000
personar. Aldersstandardiserte rater bruker den norske middelbefolkningen i 2014 som standard befolkning!'*!
(Stata distrate!'”)). Insidendata er tilgjengelig til og med 31. desember 2022. Mortalitetsrater er tilgjengelig til
og med 31. desember 2021. Datakilden for mortalitet er Dodsarsaksregisteret (https://statistikk.fhi.no/
dar).

10.4.5 Overlevelse

Overlevelsesanalyser betegner analyser hvor man folger pasienter over tid, fra en definert startdato, til man obser-
verer hendelse av interesse, eller sensurering. Hendelsen av interesse trenger ikke veere ded, men kan ogsé veere for
eksempel; tilbakefall, progresjon, behandling. Oppfelging med hensyn til dedstidspunkt er tilgjengelig til og med
31. desember 2022. Dette blir tidspunkt for administrativ sensurering. En liten andel av diagnostiserte vil emigrere,
disse blir sensurert pa tid for emigrasjon.

10.4.5.1 Totaloverlevelse

Nar man estimerer totaloverlevelse folges pasienter fra en definert startdato, oftest diagnosedato eller operasjons-
dato, til dato for ded uansett arsak, emigrasjon, eller administrativ sensurering. Totaloverlevelse estimeres ved hjelp

av Kaplan-Meier metoden (%],

10.4.5.2 Median overlevelse

Generelt estimerer overlevelse for en prosentil (p), for eksempel 25, 50, 75 og 90, hvor lang tid det tar fra en definert
startdato, oftest diagnosedato eller operasjonsdato, til det tidspunktet hvor p% av pasientene fortsatt er i live. Settes

p=50 kalles dette median overlevelse. I rapporten estimeres dette ved hjelp av Kaplan-Meier metoden [*°.

10.4.5.3 Relativ overlevelse

Relativ overlevelse brukes til a estimere net survival, sannsynligheten for & overleve sin gynkreft i en hypotetisk
verden der man ikke kan de av andre drsaker. Dette er et mal som er nyttig for 8 sammenligne overlevelse mellom
regioner, institusjoner eller over tid fordi det tar hensyn til eventuelle forskjeller i dedelighet av andre arsaker. Den
viktigste forutsetningen for en mest mulig korrekt estimering av net survival er en korrekt dedelighetstabell. Do-
delighetstabellen skal representere den dedeligheten gynkreftpasientene ville hatt dersom de ikke hadde gynkreft.
Vi bruker en dedelighetstabell for den generelle befolkningen, stratfisert etter kjonn, ettarig alder og kalender-
ar (https://www.ssb.no/statbank/table/07902/). Relativ overlevelse estimeres ved hjelp av Pohar-Perme-
estimatoren?!! (Stata stnet!??!). Pasienter som er 90 ar eller eldre ved diagnosetidspunktet ekskluderes fra disse
analysene.
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Aldersstandardiserte estimater av relativ overlevelse beregnes ved bruk av individuelle vekter **!. Vektene finnes
ved & dele pasienter diagnostisert i 2018-2022 inn i like store aldersgrupper!'?), fortrinnsvis fem, alternativt fire
eller tre. Hvis det er feerre enn 30 pasienter totalt, eller den tredelte aldersgrupperingen har minst en aldersgruppe
med feerre enn tre pasienter, estimeres ikke relativ overlevelse.

For analyser av trender i relativ overlevelse brukes den samme metoden som er brukt i ‘Cancer in Norway’ og er
naermere beskrevet i CIN Technical Supplement '),

Betinget relativ overlevelse, sannsynligheten for & overleve et ytterligere antall ar gitt at pasienten allerede har over-
levd x ar, presenteres kun hvis det er flere enn 20 pasienter i live x ar etter diagnose.

10.4.5.4 Faktiske sannsynligheter/Kumulativ insidens

Dersom formélet med en analyse er & sammenligne kreftoverlevelse mellom enheter hvor dedelighet av alle andre
arsaker potensielt er ulik sa er relativ overlevelse et naturlig valg. Hvis formalet i stedet er & fa et mest mulig riktig
estimat pa sannsynligheten for & dg av gynkreft sa ma man ta hensyn til at sannsynligheten for & de av andre drsaker
pavirker dette utfallet. Dette kalles ofte konkurrerende hendelser (competing risks). Relativ overlevelse ignorerer
muligheten for & do av andre arsaker og vil derfor overestimere den faktiske sannsynligheten for a de av gynkreft.
For a ta hensyn til konkurrerende hendelser estimeres det som kalles kumulativ insidens. Dette er et estimat pa den
faktiske sannsynligheten for at hendelsen av interesse inntreffer. Kumulativ insidens er ikke begrenset til overlevelse,
men kan brukes til alle utfall hvor konkurrerende hendelser spiller en rolle, som for eksempel sannsynligheten for
progresjon, tilbakefall eller sannsynligheten for a fa behandling. Kumulativ insidens estimeres ved hjelp av Aalen-
Johansen estimatoren [*} (Stata stcompet >°)).

10.4.5.5 Prediksjoner av overlevelse

For nylig diagnostiserte pasienter vil 5-ars overlevelse forst kunne observeres fem ar fram i tid. Derfor predikeres
5-ars overlevelse for disse ved hjelp av periodetilnaermingen >, Dette innebzerer at man bestemmer et sakalt peri-
odevindu (observasjonsvindu), som er en kalenderperiode som definerer hvilke forlopsdata som legges til grunn
for analysene. Dette betyr at data venstre-trunkeres ved starten av, og hoyre-sensureres ved slutten av periodevindu-
et.

Periodetilnermingen er enklest a forklare hvis vi bruker et ettirig periodevindu. Hvis oppfelgingstiden opp til
fem ér deles i ett-ars intervaller, vil pasienter diagnostisert innenfor periodevinduet (det siste aret) bidra med sin
observerte levetid i intervallet [0, 1). Pasienter diagnostisert éret for bidrar med levetid i intervallet (0, 2), mens
pasienter diagnostisert fem ér tilbake i tid vil bidra med levetid for intervallet (4, 5].

For a fd mer stabile prediksjoner benyttes typisk et fem-érig periodevindu. Nar et fem-arig periodevindu brukes
for & predikere fem ars overlevelse, kommer deler av data fra pasienter diagnostisert opp til ti ar tilbake i tid. For
periodevinduet 2018-2022 vil pasienter diagnostisert i 2018-2022 bidra med oppfelgingstid og hendelser i fol-
gende intervaller: 2018 [0, 5), 2019 [0, 4), 2020 [0, 3), 2021 [0, 2), 2022 [0, 1). For pasienter dignostisert for 2018
venstre-trunkeres data 1. januar 2018. Det vil si at pasienter diagnostisert i 2013-2017 bidrar med oppfelgingstid
og hendelser i folgende intervaller: 2013 (4, 5], 2014 (3, 5], 2015 (2, 5, 2016 (1, 5], 2017 (0, 5].

Eksempelet med fem-arig periodevindu for fem ars overlevelse kan utvides i to dimensjoner: lengre oppfelgingstid,
f.eks. 10 eller 20 ars overlevelse, eller et bredere periodevindu, f.eks. 10 ar. Brukes et 10-ars periodevindu, eksempel-
vis 2013-2022, for analyse av opp til 20 ars overlevelse, vil data for det siste intervallet (19, 20] komme fra pasienter
diagnostisert i 1993.

Hvis det er en forbedring i overlevelse over tid, vil periodetilneermingen predikere for lav overlevelse fordi den
delvis baserer seg pa overlevelseserfaringen til pasienter som er diagnostisert tilbake i tid. Den reelle overlevelsen
ved T ar kan forst estimeres nér alle aktuelle pasienter har hatt mulighet til & bli fulgt opp i 7" ar. For eksempel, for
pasienter diagnostisert i 2022 vil overlevelse opp til fem ar tidligst kunne estimeres i 2028.

10.4.6 Videre lesning

Mer informasjon om definisjoner, begreper og forklaringer finnes i CIN Special Issue 2020*”). Mer informasjon
om ulike mal pa kreftoverlevelse kan finnes i CIN Special Issue 2021 (%,
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