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Inledning

Det nationella kvalitetsregistret for tyreoideacancer har nu startat upp och 3 regioner har lagt in
data sedan januari 2013 medan 6vriga avvaktat synkronisering med det skandinaviska kirurgis-
ka tyreoidea- och paratyreoidearegistret sa att primérdata darifran kunnat tankas Gver mellan
registren for att pa sa sitt undvika ett dubbelarbete i registeringen. Denna éverforing har inte
tekniskt kommit igang forran efter sommaren 2014 och har en del mindre fel att ratta till var-
for dessa regioners antal patienter till brytdatum fér denna arsrapport ar sa lagt att dessa inte
kunnat anses ligga till grund {6r att redovisas under 2013 utan registret berédknas vara tdckande
till kommande ar med utgangspunkt fran tackningsgraden hos de regioner dér inregisteringen
gjorts manuellt.

Sammanfattningsvis kan sdgas att registret visat hog téckningsgrad i de regioner dér regi-
streringen kommit igang och savil fojsamhet till Vardprogram och ledtider &r ganska samlat
och vél hallet dven om vissa interregionala skillander kan skonjas foreligga om &n data inte ar
fullstdndiga med avsaknad av flera regioner for jamforelse. Detta och ett okat antal tyreoide-
acancerfall totalt i cancerregistret talar for nédvandigheten av savél ett heltdckande nationellt
tyreoideacancerre- gister som ett nationellt vardprogram med mojlighet till savéal forskning som

kvalitetsuppféljning och 6ppna jamforelser.

Joakim Hennings

Registerhallare,

Nationellt kvalitetsregister for tyreoideacancer




2.1 Styrgruppen

Ordférande
Joakim Hennings, kirurgi, Ostersunds sjukhus

Ledamoter

Norra regionen

Joakim Hennings, kirurgi, Ostersunds sjukhus

Uppsala/Orebro regionen
Peter Stalberg, Kirurgiska kliniken, Uppsala Akademiska sjukhus
Goéran Wallin, Kirurgiska kliniken, USO

Stockholm-Gotland regionen

Jan Zedenius, Brost- och endokrinkirkliniken, KUS

Anders H66g, Klin patologi och cytologi, KUS

Lambert Skoog, Klin fér patologi och cytologi, KUS

Maria Hellstrém, Endokrin-, NET- och sarkomkirurgi, KUS

Sydostra regionen regionen
Oliver Gimm, Kirurgiska kliniken, USL

Vistra regionen regionen
Svante Jansson, Kirurgiska kliniken, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg

Sodra regionen regionen
Erik Nordenstrom, Docent Kirurgiska Kliniken, Skanes Universitetssjukhus i Lund
Jan Tennvall | Professor Skanes onkologiska klinik, Skanes Universitetssjukhus i Lund

Johan Wennerberg, ONH-kliniken, Skdnes universitetssjukvérd

RCC-representation
Lena Damber, Regionala cancercentrum i samverkan

Erik Holmberg, Regionalt Cancercentrum vést

2.2 Nationellt stodteam

Regionalt Cancercentrum vist
Nils Conradi, verksamhetschef, Regionalt Cancercentrum vést (teamansvarig)
Susanne Amsler Nordin, monitor, Regionalt Cancercentrum vést

Katrin Asta Gunnarsdéttir, statistiker, Regionalt Cancercentrum vést

2.3 Registerkonstruktion

Regionalt Cancercentrum vist
Mikael Holtenman, registerkonstruktor, Regionalt Cancercentrum vést

2.4 Arsrapport

Rapporten baseras pa datauttag fran Nationellt kvalitetsregister for tyreoideacaner pa INCA
platformen 2014-09-22. Dessutom har tidckningsgrad mot cancerregistret levererats fran de sex
regionala cancercentrum i september 2014. Analyser och berdkningar ar gjorda i R-3.0.3 och
rapporten dr sammanstéilld i BTEX.

Arsrapporten publicerades 2014-09-30.



3 Bakgrund

Tyreoideacancer (TC) dr den vanligaste cancerformen i endokrina kértlar. Incidensen har under
lang tid legat pa ungefiar 4 fall/100000/4r. Joniserande strilning fran t.ex radioaktiva kéllor
ar en orsaksfaktor och pa senare tid har en drastisk incidens6kning drabbat befolkningen runt
kirnkraftverket i Tjernobyl. Aven fran manga andra hall i virlden, utan reaktorhaverier, rap-
porteras om stigande incidens vars orsaker inte ar fullt klarlagda. Enligt databasen Nordcan
har den arliga incidenstkningen i de nordiska ldnderna under den senaste 10 arsperioden varit i
genomsnitt 2.2 % for kvinnor och 2,3 % f6r mén. Prognosen varierar mellan olika tumortyper.
Ett genomgéende problem néar det géller utviardering av optimal handlaggning av TC ar att det
saknas vélgjorda randomiserade studier dir olika behandlingar jamforts. Oklarheter finns darfor
om kirurgins omfattning, vem som bor erbjudas radiojodbehandling etc. En nationell arbets-
grupp har nu tagit fram ett Nationellt vardprogram fér behandling av TC. Vardprogrammet &ar
nu godként och tillampas fran 2013. Syftet med det nationellt register &r att fortlopande folja
upp och utvirdera behandlingsresultaten vid tillimpandet av de i vardprogrammet fastlagda
riktlinjerna.

Registret syftar till att vara ett rikstdckande register med placering pa den nationellt ge-
mensamma [T-plattformen INCA déar alla nyupptickta fall med tyreoideacancer i Sverige skall
inkluderas fran och med 2013. Genom regelbunden analys av data i registret som aterkopplas

till behandlande enheter i landet och till den nationella styrgruppen kan principerna i vardpro-

grammet f6ljas upp och utvirderas samt vid behov &dndras i kvalitetshéjande syfte.




4 Process- och resultatmatt

De process- och resultatmal som planeras i registret ar bl a:

o En foljsamhet till det nationella virdprogrammet pa mer &n 90 % for alla fall av nyupptéckt

tyreoidecancer i Sverige.

o En tdckningsgrad pa over 95 % for primérregistrering i det nationella kvalitetsregistret for

tyreoidecancer.

o Uppna enlighet i histopatologisk klassificering enligt TNM-klassificering till mer &n 90 %
i landet.

o Att uppnéa sant postitiv cytolisk diagnos hos mer én 80 % av icke ockult tyreoidecancer.

o Att mer &n 95 % av patienter genomgar stdmbandsundersokning fore och efter operation

vid kénd tyreoidecancer.

o Att mer 4n 85 % av patienterna blir behandlade inom de i virdprogrammet angivna led-

tiderna.




5 Redovisade resultat
5.1 Tackningsgrader

Inrapportering till registret startade 2013, men flera regioner har valt att avvakta till det fungerat
med direktéverrapportering automatiskt fran det sedan 2004 vilfungerande kirurgiska Skandi-
naviska Tyreoidea-/paratyreoidea-registret (SQPRTA) for att dirigenom undvika dubbelarbete
i registreringen. Detta 6vertankande av data har nu efter sommaren 2014 borjat fungera och
data fran flera regioner dr under 6verforing. Tre regioner har dock (aug-14) rapporterat in data
fran 2013 med god téackning (Vést, Stockholm/Gotland och Norr) dér vi har en tédckningsgrad
pa en bit dver 90 % i samtliga dessa regioner. Vi forvintar oss en motsvarande téackning fran

ovriga regioner d& anslutningen till SPQRT é&r ca 95 % av opererande kliniker i Sverige.

Tabell 1. Tackningsgrad mot cancerregistret, september 2014.

2013
Cancerreg  Kvalreg  Tackningsgrad
Region

Norr 50 49 98.0
Sthim/Gotland 121 117 96.7
Syd 114 6 5.3
Sydéstra 51 16 31.4
Uppsala/Orebro 78 16 20.5
Vst 121 121 100.0

Totalt 535 325 60.7




5.2 Antal fall och demografiska data

Befintliga registerdata avseende antalet fall indikerar, med vetskap om att flera storre regioners
data inte dr inrapporterade, att incidensen tyreoideacancer verkar vara storre dn de 4/100000/4r
som tidigare dr beskrivet vilket konfirmeras av jamforelsen mot cancerregistret (n=>535). I for-
hallande till befolkningsunderlag ses ett anmérkningsvéart hogt antal fall (121 st) i Region Vist
med en numerér likstdlld med Stockholm/Gotland. Totalantalet 322 fall, baserat pa i princip 3
av 6 regioner ar ocksa betydligt hogre dn forvintat. Orsaken till denna 6kning kan vara méang-
facetterad och diskuteras nedan, men en forfinad diagnostik med utnyttjande av ultraljud och
radiologi i storre omfattning kan definitivt spela en roll. Demografiska data verkar dock tamligen
vdl overensstamma med tidigare data.
I tabell [2| redovisas antalet fall som fatt diagnos ar 2013 per inrapporterande region.

Tabell 2. Antal inrapporterade fall med diagnosar 2013 per region.

Antal (%)
Region
Norr 49 (15.2)
Sthim/Gotland 114  ( 35.4)
Syd 7 (22
Sydéstra 16 (5.0
Uppsala/Orebro 15 (4.7)
Vist 121 (37.6)
Total 322 (100.0)

Enligt ovan, tilsammans med tédcknigsgrad mot cancerregistret (tabell , ses att inrappor-

tering i registret i full omfattning ej &r pabojrad i alla regioner. All avrapportering kommer for

nirvarande enbart att omfatta de tre regioner dér tdckningsgrad mot cancerregistret dr minst
90 %, dvs. , dvs. 284 fall.




Figur 1. Aldersfordelning fér patienter med diagnos 2013.
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Av de 284 anmaélda fall &r 71 mén (25.0 %) och 213 kvinnor (75.0 %).

Aldersfordelningen for mén och kvinnor ses i figur

Figur 2. Aldersfordelning for man och kvinnor med med diagnos 2013.
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5.3 Diagnosspecifika data

Fordelningen av tumortyper (tabell [3) avviker inte ndmnvért fran forviantad distribution med
en 67 % forekomst av papillar cancer som dominerande orsak. Att gruppen follikular cancer
mojligen dr nagot lagre dn forvintat kan delvis forklaras av att 36 fall totalt troligen kan paverkas
nagot uppat procentuellt med samtliga centra inkluderade, vilket aterstar att se. I gruppen déar
tumortyp saknas (n=33) kan ocksa forutom lymfom/metastas och ovanligare former av tumorer

en del differentierade tumorer som inte inrapporterats korrekt vara representerade.

Tabell 3. Fordelning av tumortyper for patienter som fatt diagnos 2013.

Tumortyper
Antal (%)
Anaplastisk 5 (1.8)
Follikular 36 (12.7)
Lagt differentierad 4 (1.4)
Medullar 10 (3.5)
Papillar 190 (66.9)
Ovriga 6 (2.1)
Saknas 33 (11.6)
Total 284 (100.0)

Nér det géller T-stadium (tabell ] ses gruppen Tla (<lcm) utgéra 23.2 % och om édven
de som enkom rapporterats som "T1” (5.3 %) ocksa skulle vara T1a enkom kan inte hela inci-
densokningen av tyreoideacancer synas helt tillhéra de minsta tumoérerna, vilket skulle kunna
speglas av det mer frekventa anvindandet av ultraljud i primérdiagnostiken dér fler sma tumérer
kan upptickas. Aven kliniska storre tumorer T1b-T3 synes vara fler dn forvintat. Orsaken till

detta kvarstar att narmare undersoka.

Tabell 4. T-stadium och grund fér bedémning for patienter som fatt diagnos 2013.

Grund for bedomning
Klinisk (%) Patologisk (%) Saknas (%) Total (%)

T1 0(0.0) 12 ( 4.5) 3 (42.9) 15 ( 5.3)
Tla 1(11.1) 65 (24.3) 0 (0.0) 66 (23.2)
Tib 1(11.1) 40 (14.9) 0 ( 0.0) 41 (14.4)
T2 0 (0.0) 65 (24.3) 1(14.3) 66 (23.2)
T3 3 (33.3) 74 (27.6) 1(14.3) 78 (27.5)
T4a 1(11.1) 9 (3.4) 0 (0.0) 10 ( 3.5)
Tab 2 (22.2) 3(11) 0 (0.0) 5(1.8)
TX 1(11.1) 0 (0.0) 0 (0.0) 1(0.4)
Saknas 0(0.0) 0(0.0) 2 (28.6) 2(0.7)
Total 9 (100) 268 (100)  7(100) 284 (100)

Vidare ses ifran inrapporterade regioner en viss diskrepans mellan dessa avseende fullstdndig
TNM dér det kan foreligga samband i t ex tolkning av registering av ffa MO/MX vid inrap-



patologenhetens granskning.

patienter som fatt diagnos 2013.

port samt speglar ocksa till en stor del skillnad i genomgangen MDT dér detta ofta faststélls.

En hog niva patologisk Nx kan aterspegla skillnader i central kértelutrymning, men ocksa i

Tabell [f] visar antal och andel patienter per region dér fullstindig TNM-klassifikation har
registrerats, dvs. dar T-stadium ar ifyllt med nagot av alternativen T'1, Tla, T1b, T2, T3, T4a,
T4b, TX; N-stadium &r ifyllt med nagot av alternativen N0, N1, N1a, N1b, NX och M-stadium
ar ifyllt med nagot av alternativen M0, M1.

Tabell 5. Antal och andel dar fullstandig TNM klassifikation har registrerats uppdelat efter region for

Finns fullstandig TNM?

Ja (%) Nej (%) Total
Norr 31(63.3)  18(36.7) 49 (1100 )
Sthim/Gotland 112 (98.2) 2(18) 114 (100)
Vst 119 (98.3) 2(17) 121 (100)
Total 262 (92.3) 22 (7.7) 284 (100)

Tabellerna [6] och [7] visar fordelningen av N och M-stadium.

Tabell 6. N-stadium och grund fér bedémning for patienter som fatt diagnos 2013.

Grund for bedomning

Klinisk (%) Patologisk (%) Saknas (%) Total (%)
NO 15 (27.3) 74 (33.9) 4 (36.4) 93 (32.7)
N1 0 ( 0.0) 6(28)  0(00) 6 (2.1)
N1a 0 (0.0) 46 (21.1) 0(0.0) 46 (16.2)
N1b 2 (3.6) 37 (17.0) 0 ( 0.0) 39 (13.7)
NX 37 (67.3) 55 (25.2) 1(9.1) 93 (32.7)
Saknas 1(1.8) 0(0.0) 6 (54.5) 7(25)
Total  55(100) 218 (100) 11(100) 284 ( 100)

Tabell 7. M-stadium och grund fér beddmning for patienter som fatt diagnos 2013.

Grund for bedémning

Klinisk (%) Patologisk (%) Saknas (%) Total (%)
MO 228 (97.4) 21(955) 8 (28.6) 257 (90.5)
M1 6 (2.6) 1(45) 0 (0.0) 7 (2.5)
Saknas 0( 0.0) 0(00)  20(71.4) 20 ( 7.0)
Total 234 (100 ) 22(100) 28(100) 284 (100)




Avseende preoperativt faststilld malignitet skiljer det klart mellan inrapporterade dar Stock-
holm/Gotland med en stor andel stallt denna diagnos cytologiskt medan det dr mindre andel
i de 6vriga regionerna. En skillnad bade i granskning, men &ven i provtagningsrutin kan ligga
bakom detta och bor féranleda ytterligare utvirdering da det knappast enkom rér sig om sma
accidentellt upptackta cancrar som inte preoperativt ar kénda.

Enligt tabell ] har patologisk T-stadium > T'1b registrerats for 191 fall. Huruvida maligni-
teten har faststéillts preoperativt for dessa ses i tabell

Tabell 8. Har malignitet faststallts preoperativt fér patienter med patologisk T-stadium > T1b. Pa-
tienter som fatt diagnos 2013. Uppdelat efter region.

Preop faststalld malignitet?

Ja (%) Nej (%)  Saknas (%) Total
Norr 14 (36.8) 23 (60.5) 1(2.6) 38 (1100 )
Sthim/Gotland 61 (75.3) 20 (24.7) 0 ( 0.0) 81 (100 )
Vst 30 (54.2) 32 (44.4) 1(1.4) 72 (100 )
Total 114 (59.7) 75 (39.3) 2(1.0) 191 (100)

Noteras ocksa en diskrepans bland enheterna i antalet fall som gatt genom MDT-konferens
dér vissa har i princip fullstdndig tdckning medan andra har betydligt ldgre. Detta kan ju ocksa
enligt ovan mojligen aterspeglas i fullstindigheten vid TNM-klassificering. Glddjande finns dock
MDT-konferens etablerad vid samtliga inrapporterande 3 regioner.

Tabell 9. Antal och andel dar fall som diskuterats vid MDT uppdelat efter region fér patienter som
fatt diagnos 2013.

Har fallet diskuterats vid MDT?

Ja (%) Nej (%)  Saknas (%) Total
Norr 27 (55.1) 22 (44.9) 0 ( 0.0) 49 (100 )
Sthim/Gotland 113 (99.1) 1 ( 0.9) 0(00) 114 (100)
Vist 81 (66.9) 39 (32.2) 1(08) 121 (100)

Total 221 (77.8) 62 (21.8) 1(04)  284(100)

Vi ser dock att d&ven om vissa skillnader regionerna emellan enligt ovan sa &r foljsamhet
till givna behandlingsrekommendationer (Nat Vardprogrammet) god och tamligt lika mellan

regionerna.

Information om huruvida behandlingsrekommendation enligt vardprogram har f6ljts finns for
282 fall och ses i tabell [0l




Tabell 10. Antal och andel som féljt behandlingsrekommendation per inrapporterande sjukhus och

region. Patienter som fatt diagnos 2013. Informationen saknas for 2 fall.

Foljt behandlingsrekommendation?

Ja (%) Nej (%) Totalt
Norr
NUS Umes 22 ( 88.0) 3(12.0) 25 (1100 )
Sunderby sjukhus 11 ( 84.6) 2 (15.4) 13 ( 100)
Sundsvalls sjukhus 4 (100.0) 0(0.0) 4 (100)
Ostersunds sjukhus 6 (100.0) 0(0.0) 6 (1100 )
Totalt Norr 43 ( 89.6) 5 ( 10.4) 48 ( 100 )
Sthim/Gotland
KS Solna 98 (86.0) 16 (14.0) 114 ( 100 )
Totalt Sthim/Gotland 98 (86.0) 16 (14.0) 114 (100 )
Vast
Boras 22 ( 88.0) 3(12.0) 25 (1100 )
Lanssjukhuset i Halmstad 1 (100.0) 0(0.0) 1(100)
NAL 11 (100.0) 0 ( 0.0) 11 ( 100)
Skovde 13 (100.0) 0 ( 0.0) 13 (100 )
SU/Sahlgrenska 58 (1 89.2) 7 (10.8) 65 (100 )
Universitetssjukhuset i Lund 1 (100.0) 0(0.0) 1(100)
Varberg 3 (100.0) 0(0.0) 3(100)
Ovriga sjukhus 1 (100.0) 0 (0.0) 1(100)
Totalt Vst 110 ( 91.7) 10 ( 8.3) 120 ( 100 )
Riket 251 ( 89.0) 31 ( 11.0) 282 (100 )




5.4 Ledtider
5.4.1 Tid fran remisutfardande till remissankomst

Mindre skillnader i ledtider fran remissutfardande till remissankomst och kort tid speglar antag-
ligen dagens rutin med digitalremiss och sdndning vs vissa rutiner med avséndning eller t o m

pappersremisser.

Figur 3. Tid fran remisutfardande till remissankomst for patienter med diagnos 2013.

Region Antal fall Missing  Median
Norr 47 2 0.0
Sthim/Gotland 111 3 0.0

Vast 114 7 3.0 #

Totalt 272 12 0.0

I I I I I 1
0 1 2 3 4 5
Median (IQR)

Figur 4. Tid fran remisutfardande till remissankomst for patienter med diagnos 2013. Uppdelat efter
rapporterande sjukhus. Observera att sjukhus dar ledtiden finns rapporterat for farre an 4
fall 2013 redovisas samlat som 'Ovriga sjukhus’.

Sjukhus  Antal fall Missing  Median

KS Solna 111 3 0.0 (
Sunderby sjukhus 13 0 0.0 (
Ovriga sjukhus 6 0 0.0 (
Totalt 272 12 0.0 (]

Ostersunds sjukhus 6 0 0.5
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5.4.2 Tid fran remissankomst till forsta besok hos behandlande specialist

Tider frén remiss till forsta besok visar viss varians men tédmligen samlat och inom vardpro-
grammets rekommendationer (<3v) i de flesta fall. Har foreligger ju olika led-rutiner och dér
det kan vara en viss paverkan av att det i vissa regioner medfoljer ultraljuds- och cytologisvar
med inremiss och pa andra helt utan dessa uppgifter vid remisshantering och cytologi och ev

ultraljud goérs i samband med forsta specialistbesok.

Figur 5. Tid fran remissankomst till férsta besdk hos behandlande specialist fér patienter med diagnos

2013.
Region Antal fall Missing ~ Median
Norr 47 2 31.0 _o_
Sthim/Gotland 112 2 12.5 0O-
Vst 116 5 33.0 _c
Totalt 275 9 16.0 _o_
I I I I I I 1

0 10 20 30 40 50 60 70
Median (IQR)

Figur 6. Tid fran remissankomst till forsta besok hos specialist for patienter med diagnos 2013.
Uppdelat efter rapporterande sjukhus. Observera att sjukhus dér ledtiden finns rapporterat
for farre an 4 fall 2013 redovisas samlat som 'Ovriga sjukhus’.

Sjukhus Antal fall Missing  Median
KS Solna 112 2 125 o
Skévde 13 0 13.0 .o_
Totalt 275 9 16.0 .o_
NUS Ume# 24 2 20.0 -O—
Ovriga sjukhus 6 0 25.0 co
Sundsvalls sjukhus 4 0 31.0 o
SU/Sahlgrenska 62 3 315 —O—
Ostersunds sjukhus 6 0 325 —o—
Sunderby sjukhus 13 0 39.0 co-
NAL 11 1 50.0 el ——
Borés 24 1 57.5 _O—
T T T T T 1

0 20 40 60 80 100 120 140
Median (IQR)



5.4.3 Tid fran forsta besok hos behandlande specialist till behandlingsstart

Tider fran specialistbesok till behandlingsstart (i regel operation) kan variera och bero pa koer,

men hér kan enligt ovan ocksa misstdnkas att andelen preoperativt icke-kénd malignitet spela roll

dér man med en falskt benign cytologi och okénd cancer givit patienter en ldgre prioritetsgrad

och darmed senare operation. Detta maste ocksa narmare granskas for att kunna faststéllas.

Figur 7. Tid fran forsta besdk hos behandlande specialist till behandlingsstart for patienter med

diagnos 2013. Uppdelat efter region.

Region Antal fall
Norr 48
Sthim/Gotland 113
Vast 115
Totalt 276

Missing  Median
1 415
1 33.0
6 40.0
8 36.0

I I I I I 1
20 40 60 80 100 120
Median (IQR)

Figur 8. Tid fran forsta besdk hos behandlande specialist till behandlingsstart for patienter med

diagnos 2013. Uppdelat efter rapporterande sjukhus. Observera att sjukhus dar ledtiden

finns rapporterat for firre dn 4 fall 2013 redovisas samlat som 'Ovriga sjukhus’.

Sjukhus
NAL
Sundsvalls sjukhus
Ovriga sjukhus
KS Solna
NUS Umea
Totalt
Skovde
SU/Sahlgrenska
Boras
Sunderby sjukhus

Ostersunds sjukhus

Antal fall Missing  Median
10 2 16.5
4 0 275

6 0 285
113 1 33.0
25 1 35.0
276 8 36.0
13 0 38.0
61 4 43.0
25 0 48.0
13 0 57.0
6 0 70.0
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