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SAMMENDRAG

Nasjonalt kvalitetsregister for melanom (heretter Melanomregisteret) skal bidra til & sikre at utredning og
behandling av melanompasienter skjer i henhold til anbefalte retningslinjer og er av s& hey kvalitet som mulig,
uavhengig av hvor i landet man bor. Melanomregisteret er derfor avhengig av innrapporterte data fra syke-
husenhetene som utreder og behandler melanompasientene for & kunne male kvaliteten pé helsehjelpen som gis.
Dette, sammen med data fra flere kilder, gir grunnlag for malinger som blir presentert som kvalitetsindikatorer
bestemt av fagradet, sammenfattet i en arlig rapport. Hensikten med &rsrapportene er at sykehusene bruker
resultatene som bakgrunn for & iverksette kvalitetsforbedrende tiltak slik at utredning- og behandlingstilbudet
til pasienter med melanom blir sa godt som mulig. Melanomregisteret inneholder ogsa pasientrapporterte data
siden 2021. Vi ser frem til 4 fa ytterligere kunnskap om hvordan kreftsykdommen og behandlingen pévirker

helse og livskvalitet over tid, sammen med pasientenes egne erfaringer med helsetjenesten.

This is an open access article distributed under the Creative Commons Attribution Licence, which permits unrestricted use, distribution, and reproduction in

any medium, provided the original work is properly cited.

INTRODUKSJON/BAKGRUNN
Historikk

Nasjonalt kvalitetsregister for melanom er ett av atte
nasjonale kvalitetsregistre i Kreftregisteret. Melanom-
registeret skal styrke kvaliteten pa helsehjelpen til pa-
sienter med melanom ved & méle kvaliteten pa diagnos-
tikk, behandling og oppfelging av melanompasienter.
Denne mélingen blir sammenfattet i en arlig rapport, og
viser i hvilken grad pasientene far den utredningen og
behandlingen de skal ha, og om det er likt i hele landet
pa sykehus-, regionalt og nasjonalt niva. Malet er at de
kliniske avdelingene pa sykehusene bruker resultatene,
og at man pa bakgrunn av disse kan iverksette kvalitets-
forbedrende tiltak ved behov. Arbeidet med & opprette
Melanomregisteret startet i 2007 gjennom et samarbeid
mellom Kreftregisteret og en arbeidsgruppe fra Norsk
Melanomgruppe (NMG). De forste meldeskjemaene ble
tatt i bruk for melanompasienter som fikk sin diagnose
fra og med 1. januar 2008. Kreftregisteret har registrert
informasjon om alle melanompasientene ogsé for 2008,
men kvalitetsregisteret ga mulighet til & innhente utvidet
og mer klinisk relevante data. Melanomregisteret inne-
holder ogséd data om melanom i eye og slimhinner.
Dette er en liten pasientgruppe, med spesialisert og
sentralisert behandling, slik at det er mindre risiko for
geografiske forskjeller i diagnostikk, behandling og
oppfelging for disse pasientene. Resultater for disse
inkluderes derfor ikke i hver arsrapport, og Melanom-
registeret har i stedet valgt & se n&ermere pa disse over
en lengre tidsperiode.

Faglig forankring

Melanomregisteret er forankret i det kliniske miljoet.
NMG fungerer som registerets fagrad i tillegg til at de
pad oppdrag fra Helsedirektoratet har ansvaret for &
utarbeide og kontinuerlig oppdatere handlingsprogram

med retningslinjer for utredning, behandling og opp-
folging av melanom. Fagradet har medlemmer fra alle
profesjoner med ansvar for melanom, og disse er repre-
sentert fra hele landet. Sammensetningen av fagradet er
regulert av vedtekter som er fastsatt av Kreftregisteret,
og medlemmene er oppnevnt av helseforetakene. Det er
en styrke i arbeidet med & utarbeide kvalitetsindikatorer
at fagpersonene ogsd har utarbeidet faglige retnings-
linjer om utredning og behandling av kreftformen.

Pasientmedvirkning

Melanomregisteret har et godt samarbeid med Mela-
nomforeningen (pasientforeningen). Representanter fra
Melanomforeningen deltar i Kreftregisterets arlige
brukerpanelmete. Brukermedvirkning har veert spesielt
viktig i arbeidet med & utarbeide skjema og innberetning
av pasientrapporterte data. Melanomforeningen kom-
mer med innspill til innholdet i &rsrapporten, og bidrar
til & gjore resultatene fra Melanomregisteret kjent for
pasientene.

METODE

Helsepersonell som utreder og behandler melanompasi-
enter er lovpalagt a rapportere til Kreftregisteret. Denne
meldeplikten er ogsa beskrevet i Kreftregisterforskrif-
ten §2-1 (1). Kreftregisteret samler inn data fra flere og
uavhengige kilder; patologirapporter fra alle landets
patologiavdelinger, strdledata fra sykehusenes strale-
sentre, informasjon om medikamentell behandling fra
sykehusenes fagsystemer, i tillegg til relevante data fra
Norsk Pasientregister, Folkeregisteret og Dadsérsaks-
registeret. Den informasjonen vi ikke far fra disse kil-
dene mé manuelt rapporteres til Kreftregisteret og kva-
litetsregistrene pé kliniske meldeskjemaer i KREMT-
portalen (Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste).
Melanomregisteret har en beregnet dekningsgrad pa
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nar 100 %. Det vil si at registeret har informasjon om
diagnosen for ner 100 % av alle melanompasienter,
basert pa informasjon fra minst en av de ovennevnte
datakildene. Nar vi heretter viser til klinisk deknings-
grad gjelder dette kun pé bakgrunn av klinisk informa-
sjon som mottas fra klinikerne som utreder og behandler
melanompasientene. Den kliniske dekningsgraden for
2021 var 71,1 %.

Klinisk informasjon

Rapportering av klinisk informasjon som vi ikke far fra
andre kilder meldes manuelt inn til Kreftregisteret.
Melanomregisteret har egne unike skjemaer for inn-
rapportering slik at relevant informasjon om melanom
blir samlet inn. I det kliniske meldeskjemaet, som skal
sendes pd bakgrunn av utvidet eksisjon, sper vi blant
annet om pasientens sykdomsutbredelse pa diagnose-
tidspunktet, om melanomet er fjernet med fri margin, og
hvor mye vev rundt som er tatt. Dersom pasienten har
metastaser pa diagnosetidspunktet, sper vi hvordan
metastasen forst ble oppdaget og om pasienten er
diskutert i MDT-mete.

Det forste kliniske meldeskjemaet fra 2008 er revi-
dert flere ganger som innebzrer at variabler og spers-
mal har blitt fjernet og/eller lagt til. Noen av skjemaene
har ogsé blitt avviklet for & f4 en mer hensiktsmessig
innsamling av de kliniske dataene. Det jobbes kontinu-
erlig med & ha oppdaterte og relevante meldeskjemaer,
og dette gjores i tett samarbeid med klinikken.

Hoy klinisk dekningsgrad er viktig for Melanom-
registeret slik at vare resultater er basert pa data med
god kvalitet. Melanomregisteret og sykehusene har
jobbet mye med & eke den kliniske dekningsgraden
(klinisk innrapportering) de siste &rene. I 2017 mottok
Melanomregisteret et varsel fra den interregionale
styringsgruppen for kvalitetsregistrene om manglende
faglig utvikling og krav til forbedringer. Et av punktene
i varselet var at den kliniske dekningsgraden, som da
var pd 33 %, maétte forbedres slik at dataene kunne
brukes til & utvikle kvalitetsmal. Tiltakene for & oke den
kliniske dekningsgraden var flere, men vi ser at jevnlig
og god kontakt med sykehusene ved & etablere kontakt-
personer er det mest effektive. Dette, sammen med
regelmessig kontakt med fagdirekterene ved de ulike
helseforetakene, oker den lovpalagte innrapporteringen.
Kreftregisteret har ogsa besokt sykehusene og veiledet
i rapportering pa de kliniske meldeskjemaene.
Melanomregisteret avsluttet innhenting av klinisk
informasjon fra primearhelsetjenesten i 2017, og bruker
nd ressursene pa & fa inn klinisk informasjon fra
spesialisthelsetjenesten om utvidet eksisjon. Det ble
ogsa sekt om midler fra Nasjonalt servicemiljo for
kvalitetsregistrene med formél om & eke den kliniske
dekningsgraden. Seknaden ble innvilget og resulterte i
et dekningsgradsprosjekt varen 2018, som inkluderte
flere ressurser for a gke den kliniske dekningsgraden.
Kreftregisteret lager oppdaterte dekningsgradsanalyser
i forbindelse med purringer/status i lgpet av aret. Opp-
leering i KREMT tilbys eksternt og internt, og KREMT
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servicetjeneste (KREMT-helpdesk) besvarer alle gene-
relle henvendelser som gjelder innrapportering. Dette
systematiske arbeidet ga resultater og i 2018 gkte den
kliniske dekningsgraden med 30 prosentpoeng til 63 %.

Insentivordning

I 2019 iverksatte Helsedirektoratet en insentivordning
som et preveprosjekt, hvor Melanomregisteret var ett av
registrene som ble valgt til & veere med. Ordningen gér
ut pa at de regionale helseforetakene betales et gitt
belop per pasient som meldes til registeret per Aar.
Sykehusene ma registrere en spesifikk sarkode i det
administrative systemet nar en melding er sendt til kva-
litetsregisteret, hvor denne saerkoden utlgser en utbeta-
ling til det regionale helseforetaket. I dette prevepro-
sjektet skulle de regionale helseforetakene betales per
registrerte pasient per ar, i en to-ars periode. Ordningen
er blitt forlenget og gjelder ogsa for diagnoseér 2023.

Patologisk informasjon

Alle landets patologiavdelinger sender samtlige prove-
svar med paviste kreftceller, til Kreftregisteret. Disse
patologirapportene blir behandlet av ansatte pa Kreft-
registeret, som leser relevant informasjon og koder
dette inn i et skjema spesifikt for melanom. Eksempler
pa patologiinformasjon Melanomregisteret inkluderer
er: Breslow tykkelse (melanomets tykkelse malt i mm),
ulcerasjon, Clarks Niva, mitosetall, karinfiltrasjon,
hvorvidt melanomet er fjernet med fri margin, og om
det er gjort immunhistokjemisk underseokelse. I tillegg
registreres detaljert informasjon om eventuelle meta-
staser (spredning), som for eksempel antall lymfeknuter
undersegkt i et lymfeknutetoalett, og av disse, hvor
mange lymfeknuter som har metastaser.

Kvalitetsindikatorer

Melanomregisterets fagrad har kommet frem til en
rekke kvalitetsindikatorer, og grenseverdier for deres
méloppnéelse, som de mener er viktig for 4 male
kvaliteten p& utredning og behandling av melanom
(Figur 1). Maloppnaelsen for kvalitetsindikatorene gra-
deres som lav (redt), moderat (gult) og hay (grent). De
fleste av melanompasientene oppdages i et tidlig
stadium med en lokalisert tumor, uten at de har utviklet
metastaser, og behandles kun kurativt med kirurgi
(fierning av melanomet). Hvilke kvalitetsindikatorer
som er laget, er i stor grad pavirket av hva fagradet har
vurdert som interessant for akkurat denne gruppen.

PROMs og PREMs

Innsamling av pasientrapporterte resultater (PROM —
Patient Reported Outcome Measures) og erfaringsmal
(PREM - Patient Reported Experience Measures) for
melanom skjer gjennom en befolkningsundersokelse
om helse og livskvalitet, og startet i 2021. For & skille
mellom vanlige plager i befolkningen og plager knyttet
til melanom blir ogsé et tilfeldig utvalg personer som
matcher pd sammensetning av 10-ars aldersgruppe,
kjonn og bostedsregion, men som aldri har hatt



Andel med angitt Breslow

med tilstrekkelig margin

Andel diagnostisert i T1

Fem &rs relativ overlevelse

Fem &rs relativ overlevelse

NASJONALT KVALITETSREGISTER FOR MELANOM

Datakvalitet

Mal

Dekningsgrad: >80%

Utvidet eksisjon

Prosessindikatorer

tykkelse og ulcerasjon 290%

Andel med fri margin

etter primaer eksisjon 290%

Andel utvidet eksisj
ndel utvidet eksisjon >90%

Resultatindikatorer

260%

Tre ars tilbakefallsfri

0,
overlevelse 270%

for menn T3/T4 275%

for kvinner T3/T4 275%

T I I I I
20 40 60 80 100

o -

Figur 1. Oppsummering av kvalitetsindikatorene for
melanom pa nasjonalt niva, 2021.
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Figur 2. Andel utforte lymfeknutetoalett i etterkant av
vaktpostlymfeknutekirurgi i 2021 sammenlignet med
2020, fordelt pa sykehus.

melanom, ogsa invitert til & delta i befolkningsunder-
sokelsen. Kreftregisteret har besluttet & bruke et kreft-
spesifikt livskvalitetsinstrument (EORTC QLQ-C30)
(2) pé tvers av alle kreftformer da det inneholder norsk
normalmateriale. Vi har i tillegg inkludert spersmal
knyttet til oppdagelse av melanomet, solingsvaner og
soleksponering. Resultatene fra disse underseokelsene
vil fremover gi kunnskap om pasientenes egne opp-
levelser knyttet til melanomsykdommen og erfaringene
med helsetjenesten.
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Befolkningsundersekelsen er heldigital, og i 2022
nadde Kreftregisteret 88 % av nydiagnostiserte mela-
nompasienter via Helsenorge eller digital postkasse
(Digipost/eBoks). I 2022 deltok 52 % av de inviterte
melanompasientene i befolkningsundersekelsen, en
oppgang fra 48 % 12021.

RESULTATER

Kvalitetsforbedringsarbeid

Som nevnt innledningsvis er hensikten med Melanom-
registeret & styrke kvaliteten pé helsehjelpen til pasi-
enter med melanom, og synliggjere om pasientene far
utredning og behandling i trdd med gjeldende anbefa-
linger. Tidligere var mottakerne av arsrapportene kun
det engasjerte fagmiljeet som har bidratt i utviklingen
av kvalitetsregisteret. Etter hvert ble ogsé helsefore-
takene mottakere av rapporten, og né presenteres resul-
tatene &rlig i de regionale fagdirektormetene i de fire
regionale helseforetakene. Melanomregisteret ensker at
sykehusene skal bruke &rsrapporten til kvalitetsforbed-
ring. Dersom et sykehus eller helseforetak skiller seg
negativt ut skal helseforetaket folge opp med tiltak,
gjerne i samarbeid med Melanomregisteret. Arsaken til
et negativt resultat kan vere alt fra misforstielse i
utfylling av det kliniske meldeskjemaet, til nasjonale
anbefalinger som ikke er innfert i klinisk praksis. Det er
derfor viktig at helseforetakene og sykehusene blir gjort
oppmerksomme pa egne resultater.

Resultater fra arsrapporten er ogsa et viktig grunnlag
for oppdateringer og endringer i de nasjonale retnings-
linjene. Resultatene fra Melanomregisteret har blant an-
net veert med pé a endre kriteriene for hvem som tilbys
vaktpostlymfeknutekirurgi. Nye retningslinjer fra 2020
sier at man som hovedregel skal unnlate lymfeknute-
toalett pa bakgrunn av positiv vaktpostlymfeknute. Det
er viktig for Melanomregisteret & folge med pa om de
nye retningslinjene blir fulgt (Figur 2). I 2020 var
andelen utferte lymfeknutetoalett pa bakgrunn av
positiv vaktpostlymfeknute 11,6 %, mens resultatene
for 2021 viste en andel pa 3,6 %. Dette er en gledelig
utvikling som tyder pa at nye retningslinjer i stor grad
etterfolges. Enkelte sykehus har annen praksis og folges
derfor opp av Melanomregisteret.

En viktig kvalitetsindikator som registeret har fulgt
med péa lenge, er andel pasienter med patologisk fri
margin etter primar eksisjon. Flesteparten av pasien-
tene oppseker fastlegen nar de oppdager melanomet.
Det er derfor viktig at fastlegene har god kompetanse
om melanom slik at mistenkelige lesjoner blir fjernet og
sendt til patologisk undersekelse tidlig i sykdomslepet.
Faggruppen har definert > 90 % som en god malopp-
néelse for andel pasienter med patologisk fri margin, og
>80 % som moderat maloppnaelse. I figur 3 ser vi at
kun 71,7 % av melanomene er fjernet med patologisk
fri margin, blant fastlegene. Resultatet er vist for
opptaksomradet til de ulike helseforetakene. Det er
vanskelig & nd ut med informasjon til en samlet fast-
legegruppe, men vi hdper at kommunikasjon av resulta-
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Figur 3. Andel pasienter med patologisk fri margin etter
primear eksisjon utfert i primearhelsetjenesten fordelt pa

pasientens bosted i 2021, sammenlignet med 2020.

Pasienter 2021

Helse Sgr-@st — ; 31 1365
Telemark HF = g 100
Vestre Viken HF = ;17 217
Vestfold HF — ; 30 134
Akershus HF = _ 32 230
Innlandet HF — ;‘33 136
Pstfold HF — g 35 165
Serlandet HF — g 40 180
Helse Vest — _ 34 534
Helse Fonna HF — g 30 103
Helse Bergen HF —| ¥ 33 228
Helse Stavanger HF — ;36 169
Helse Forde HF — g 38 34
Helse Midt-Norge — g 34 281
Helse Mgre og Romsdal HF = % 30 85
St. Olavs HF = ! 38 143
Nord-Trgndelag HF = ? 43 53
Helse Nord — ! 33 175
Finnmarkssykehuset HF = % 18
Nordlandssykehuset HF = E 33 39
Helgelandssykehuset HF — ! 39 21
T l T T T T
10 20 30 40 50
Dager
|:] 2020 - 2021

Figur 5. Median ventetid fra utfert primer eksisjon til utvidet
eksisjon i 2021 sammenlignet med 2020, per helseforetak.
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tene kan bidra til at helseforetakene retter sekelys pa
dette, mot sine fastleger. Melanomregisteret er né i
direkte dialog med allmennlegeforeningene, og det er
planlagt et moate for & diskutere deres utfordringer ift.
denne kvalitetsindikatoren.

Etter at pasientene har fjernet sitt melanom blir de
henvist til spesialisthelsetjenesten for utvidet eksisjon,
hvor ytterligere vev fjernes som en sikkerhetsmargin
rundt omradet hvor melanomet var lokalisert. Hand-
lingsprogrammet for melanom inneholder retningslinjer
for hvor mye vev som skal fjernes ved utvidede
eksisjoner med utgangspunkt i melanomets tykkelse.
Kvalitetsindikatoren som er utarbeidet viser at det er
stor variasjon mellom sykehusene med hensyn til andel
av disse eksisjonene som er fjernet med margin i hen-
hold til retningslinjene (Figur 4). Melanomregisteret
kontakter de sykehusene som skiller seg negativt ut for
& undersoke drsaken, og for at sykehuset skal kunne
iverksette tiltak.

Pa bakgrunn av resultater fra Melanomregisteret har
man funnet arsaker til lav méloppnéelse for denne kvali-
tetsindikatoren, som for eksempel annen praksis enn
angitt i retningslinjene, eller feil innrapportering pa
grunn av misforstéelse av det kliniske meldeskjemaet.

Arsrapportene presenterer ogsa flere resultater hvor
det ikke er satt maltall, men som likevel er interessante
4 folge med pa. Et eksempel pé dette er ventetiden fra
primar eksisjon til utvidet eksisjon, og om det har
betydning hvor i landet pasienten er bosatt. Vi vet at
denne ventetiden kan vare belastende for pasientene. Pa
landsbasis er median ventetid 32 dager, som har vart
forholdsvis stabilt de siste arene (Figur 5).

Medikamentell behandling

Medikamentell behandling av melanom med metastaser
er et felt som har vaert, og som fortsatt er i sterk ut-
vikling. Flere pasienter med spredning har ekt 5-ars
relativ overlevelse fra <20 % til ca. 50 %, og den nye
behandlingen med immunterapi ser ut til & ha langvarig
effekt pa denne pasientgruppen (Figur 6). Ettersom vi
na endelig mottar data om medikamentell behandling
kan vi lage nye kvalitetsindikatorer for denne pasient-
gruppen, og i sterre grad kunne folge med pa behand-
ling, oppfelging og prognose for denne pasientgruppen.

PROMs og PREMs

Innsamlingen av. PROMs og PREMs gjennom en
befolkningsundersegkelse om helse og livskvalitet (3)
har gitt oss muligheten til & fa et innblikk i pasientenes
egne erfaringer og opplevelse av melanomsykdommen
og mete med helsetjenesten. Resultater for 2021 viser
at den egenvurderte helsen og livskvaliteten til pasien-
tene som deltok i undersekelsen er ganske god, og til og
med noe hoyere hos melanompasientene enn i befolk-
ningen generelt (Figur 7).

Figur 8 viser pasientenes egen erfaring med mela-
nomet. Spersmal som hvilke symptomer pasienten
hadde i forkant og hvor lang tid det faktisk tok fra
pasienten mistenkte at noe var galt til de oppsekte lege,
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Figur 4. Andel utvidede eksisjoner med tilstrekkelig margin i 2021 sammenlignet med 2020, per sykehus.
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Figur 6. Fem ars relativ overlevelse for pasienter med fjernmetastase.

var tidligere inkludert i det kliniske meldeskjemaet som
ble sendt til fastlegene pa bakgrunn av primar eksisjon.
Dette er viktig informasjon for & se pd muligheter for
hvordan vi kan né bedre ut til de riktige pasientene for
a legge til rette for tidlig diagnostikk.

Det har veert diskutert om utbruddet av Covid-19 og
nedstengningen i 2020 medferte nedgang i melanom-
forekomst, fordi man vegret seg for & oppseke lege.
Arsrapporten fra 2020 ga ingen sterk indikasjon pa
dette, men det er forst basert pa 2022-resultater (fore-

komst og patologiske variable) vi kan si noe endelig om
mulige effekter av pandemien.

Basert pd Melanomregisterets data presenterer ogsa
arsrapporten melanomforekomst, dedelighet og over-
levelse i Norge og utvikling over tid (etter kjonn, alder,
region, og kliniske og patologiske faktorer) som gir
kunnskap av betydning for malrettet forebygging.
Videre er Melanomregisteret datakilde for en rekke
forskningsprosjekter, i bade nasjonale og internasjonale
tverrfaglige samarbeid. Dette har stor verdi og har bi-
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Figur 7. Egenvurdert helse og livskvalitet blant pasienter med melanom ved diagnose og blant jevngamle pasienter
uten melanom, fordelt pa kjonn og aldersgrupper. Gjennomsnittlig score fra 0-100 i gruppene.

dratt til ekt kunnskap om arsaker til skende forekomst,
hoy dedelighet, kjonnsforskjeller og har pekt pé diag-
nostiske utfordringer (kliniske og patologiske).

DISKUSJON

Vi jobber kontinuerlig med ulike tiltak for & eke den
kliniske dekningsgraden. Vi ensker at klinikerne skal
forstd at kreftmeldingene er relevante og ser verdien i
det arbeidet de legger ned i & rapportere inn til oss. Dek-
ningsgraden har gkt fra ar til ar, men den er dessverre
ikke bra nok i enkelte foretak, og dette er bekymrings-
fullt. Vi oppfordrer alle helseforetak til 4 ta tak og bidra
til en holdningsendring. Det er viktig at Melanom-
registeret mottar klinisk informasjon om utvidet eksi-
sjon, det er pé dette tidspunktet i pasientforlepet at blant
annet sykdommens utbredelse (stadium) vurderes.
Stadium ved diagnosetidspunktet har stor betydning for
tilbakefall og overlevelse, og gir grunnlag for hvilken
behandling og oppfelging pasienten far. Analysene fra
Melanomregisteret blir ikke bedre enn dataene som er
innrapportert. Darlige data gir darlige resultater.

Flere resultater for pasienter med spredning

Frem til n& har Melanomregisteret inneholdt, og i hoved-
sak presentert data pa kirurgi og primarbehandling. Vi
har fétt lite informasjon om medikamentell behandling
for pasienter med spredning og hvordan det gér med
disse. Vi ser frem til & kunne presentere resultater for
denne pasientgruppen i drene som kommer i henhold til
kvalitetsmal utarbeidet av fagradet. Allerede i ars-
rapporten for 2022 vil vi se pé hvor stor andel av pasien-
tene med spredning som féar adjuvant immunterapi og
hvor lang tid det tar fra diagnostisk utredning, til opp-
start med medikamentell behandling. Vi ensker ogsé &

se pd hvor stor andel som far straleterapi i tillegg til
immunterapi. Hvor stor andel som far BRAF- og MEK-
hemmer, og andelen som fér neoadjuvant behandling er
ogsd analyser vi ensker & presentere i fremtidige
arsrapporter.

Hvordan gar det egentlig med melanompasientene?

Vi ser frem til & folge med p4 PROMs og PREMs data,
og héper det kan gi oss nedvendig kunnskap om hvor-
dan kreftsykdommen og behandlingen pavirker helse
og livskvalitet over tid. Pasientens egen tilfredshet med
behandling og mete med helsetjenesten er en verdifull
kilde til kunnskap som kan brukes til & bedre kvaliteten
pa behandlingstilbudet i norsk helsevesen. I tillegg
haper vi resultatene kan hjelpe med a avdekke om
pasientene far lik oppfelging uavhengig av bosted.
Fremover ensker vi ogsé & presentere resultatene for
ulike stadier da vi tror pasientens stadium har stor
innvirkning pé hva de svarer. Vi ser allerede at flere
sykehus vil kunne bruke pasientrapporterte data til &
forbedre sine pasientforlop. Kreftregisteret arbeider
med & fi opp svarratene, blant annet gjennom mer in-
formasjon til brukere/brukerorganisasjoner og sykehus,
og ved a gjore det enklere, men like trygt, & sende inn
sparreskjema.

Melanomregisteret ensker at sykehusene og helse-
foretakene skal bruke arsrapporten til kvalitetsforbed-
ring. Vi ser at resultatene fra registeret har vaert med pa
a endre klinisk praksis, og har vaert viktig i arbeidet med
de nasjonale retningslinjene for diagnostikk, behand-
ling og oppfelging av melanompasienter. Melanom-
registeret vil fortsette arbeidet med & bidra til & styrke
kvaliteten péd helsehjelp til pasientene i tett samarbeid
med sykehusene.
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Pasientens egen erfaring
med melanomet

KREFTREGISTERET 2021

Andel hvor hudmelanomet 0
oppsto i en foflekk 51 /O

La du merke til om melanomet hadde
noen av de folgende egenskapene?

Asymmetrisk form; Utydelig
den ene halvparten
av feflekken ligner

ikke den andre

Farge; Melanomet var
avgrensning Ujevn farge og/eller

’ uten brun eller
mot hud fargevariasjon

svart farge

Storrelse; Endringer; Rask vekst Vet ikke
Melanomet var f.eks. i form av klee/ av melanomet
mer enn 0,5 cm bledde lett/hevelse/
form/farge

Antall uker fra mistanke
om noe galt, til kontakt med lege:

4 uker (median)

Antall personer som
har besvart

sporreskjemaet:
Gjennomsnittlig antall uker: 13

Min. antall uker: O 839
Maks. antall uker: 500

Figur 8. Pasientens egen erfaring med hudmelanomet.
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