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Forord

Denne rapporten er den forste arsrapporten fra Kvalitetsregister for sarkom i Kreftregisteret. Malet med rapporten
er a presenterer epidemiologiske data og utvalgte data om lokal behandling av svulster (kirurgi og stralebehand-
ling).

Sarkom er en sjelden krefttype og er samlebetegnelse for kreft i bindevev (i motsetning til de fleste andre krefttyper
som oppstar i kjertelvev). Det er beskrevet mer enn 80 subtyper av sarkom med stor variasjon i aggressivitet og
malignitetsgrad, og med forskjellig prognose med tanke pa tilbakefall og overlevelse. Sarkom utgjor ca 1 % av alle
diagnostiserte kreftformer, men hos barn og unge utgjor sarkom en sterre andel av diagnostisert kreft.

Arbeidet med et kvalitetsregister for sarkom i Kreftregisteret startet opp i 2015. En arbeidsgruppe med representan-
ter fra alle helseregionene definerte innholdet i kvalitetsregisteret. Referansegruppen til dagens Kompetansetjeneste
for sarkom skal vere fagrdd til registeret. Kvalitetsregisteret ble satt i drift i 2019. Registeret har ikke nasjonal status
enda. Men takket vaere finansiering fra Kompetansetjenesten for sarkom, har vi fatt ressurser til & utfere analyser
og ferdigstille denne érsrapporten.

Vi kan med glede konstatere at rapportering til kvalitetsregisteret har kommet godt i gang i alle helseforetakene.
Vi har forstaelse for at det kan veere tidskrevende a etablere nye rapporteringsrutiner, og vi forventer en ekning i
rapporteringen til neste drs rapport.

Arsrapporten viser at det er stor grad av sentralisering av sarkombehandling til de fire universitetssykehusene som
har etablert multidisiplinaere team for sarkom - Oslo Universitetssykehus, Haukeland universitetssykehus, St. Olavs
Hospital og Universitetssykehuset i Nord Norge.

Denne arsrapporten gir et overblikk over utvalgte deler av sarkombehandlingen i Norge. I neste ars rapport gnsker
vi se naermere pa noen av undergruppene slik at resultatene i storre grad kan brukes lokalt i kvalitetsforbedring av
tilbudet til sarkompasienter.

Tusen takk til alle som har bidratt i arbeidet med 4 etablere kvalitetsregisteret og til dere som i ar har jobbet med a
etablere nye rutiner for a rapportere til registeret.

Oslo, desember 2020

Olga Zaikova Giske Ursin
Leder av fagradet Direktor, Kreftregisteret
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Kapittel 1

Sammendrag

463 og 553 pasienter ble diagnostisert med sarkom i 2018 og 2019. Sarkom er kreft i binde- og stottevev i kroppen
og kan oppsté i alle lokalisasjoner og organer. Sarkomer er en heterogen gruppe av mesenkymale svulster. De repre-
senterer en hovedgruppe av sjeldne kreftformer i Europa!'! 2! og utgjer ca. 1 % av alle diagnostiserte kreftformer®).
Det er mange underdiagnoser med stor forskjell i aggressivitet og malignitetsgrad.

Utredning og behandling av sarkom er sentralisert til de fire universitetssykehusene Universitetssykehuset Nord-
Norge, St. Olavs hospital, Haukeland universitetssykehus og Oslo universitetssykehus. Kirurgisk behandling av
bensarkom er sentralisert til flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom ved Haukeland univer-
sitetssykehus og Oslo universitetssykehus, Radiumhospitalet. Det er tradisjon for utstrakt samarbeid pa tvers av
helseregionene om utredning og behandling av spesielt vanskelige sykdomstilfeller.

Kvalitetsregister for sarkom apnet for registrering i januar 2019 og inneholder systematisk registrerte data fra 2018.
Dette er den forste drsrapporten fra Kvalitetsregister for sarkom. Arsrapporten fokuserer pa om handlingsprogram-
met for diagnostikk, behandling og oppfelging av pasienter med sarkom blir fulgt.

For bensarkom er det i hovedsak stabile insidensrater for begge kjonn. For blotvevssarkom har insidensratene for
begge kjonn veert noe mer varierende, men i hovedtrekk har det veere en jevnt stigende insidens for blotvevssarkom
hos menn fra begynnelsen pa 2000 tallet. Det samme gjelder for kvinner, men det forst etter 2015, for det var det
stabil forekomst.

Diagnostikken er basert pa vevs- eller celleprover. Histologisk diagnose av sarkom er vanskelig og krever spesial-
kompetanse. Alle vevsprover med mistanke om sarkom ma primeervurderes eller re-granskes pa et av universi-
tetssykehusene. Det vil ogsa ofte veere nedvendig med immunhistokjemiske og molekylaere undersokelser. Det er
nedvendig a skille ulike tumortyper fra hverandre og for 4 kunne tilpasse behandlingen for pasientene.

Kirurgi er hovedbehandling ved sarkomer, men hos et mindre antall pasienter, med utvalgte typer sarkomer, kan
strdlebehandling mot primeer tumor gis som et kurativt behandlingsalternativ. Flerregional behandlingstjeneste for
kirurgi ved bensarkom, ved Oslo universitetssykehus og Haukeland universitetssykehus har ansvar for kirurgisk
behandling av bensarkom. Det er ingen formell sentralisering av kirurgisk behandling av blotvevssarkom, men det
er stor enighet i fagmiljoet i Norge at behandling av blotvevsarkom skal sentraliseres til universitetssykehusene som
har etablert multidisiplinert team (MDT) for sarkom. Rapporten viser at henvisningsrutinene for kirurgi folges i
stor grad, men andelen av pasienter som ikke henvises etter retningslinjer presenteres ikke i denne rapporten. Dette
skal folges opp i neste ars rapport.

Retningslinjene for stralebehandling som brukes i Norge, folger Skandinavisk sarkomgruppes anbefalinger. Det er
variasjon mellom de regionale helseforetakene i bruk av preoperativ stralebehandling og feerre pasienter i Helse
Midt-Norge blir postoperativt strdlebehandlet enn i de andre regionale helseforetakene. St. Olavs hospital vil ga
gjennom pasientjournalene til pasientene og vurdere om flere pasienter burde fatt postoperativ stralebehandling.

Overlevelsen for pasienter med blotvevssarkomer er hoyere enn bensarkomer. Bade bensarkomer og blotvevssar-
komer har mange undergrupper og overlevelsen varierer innad i gruppene. I neste ars rapport vil vi se neermere pa
overlevelsen til utvalgte undergrupper av sarkom.

For 2018 og 2019 var rapporteringsgraden for utredningsmelding fra klinikerne pa 50,5 %. Rapporteringsgrad
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Kapittel 1. Sammendrag

for de samme arene for kirurgimeldingen var 56,7 %. Ingen av disse meldingene oppnar hey maloppnaelse for
rapporteringsgrad (=80 %). Arbeidet med a etablere gode rutiner for innrapportering fra helsetjenesten vil veere
viktig fremover. Rapporteringsgraden for strilemelding er god, i 2019 er den pa 82,4 %. Strdlemeldingen oppnér

dermed maloppnaelse for rapporteringsgrad.



Kapittel 2

Registerbeskrivelse

Kvalitetsregister for sarkom inneholder detaljerte data om pasienter i Norge med sarkom.
Registeret startet registrering av klinisk informasjon for pasienter med diagnose fra og med 01.01.2018.

Kvalitetsregisteret begynte innsamling av klinisk informasjon i januar 2019. Se kapittel 4.1 for mer informasjon om
registerets kliniske meldeskjemaer og innrapportering av klinisk informasjon.

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1  Bakgrunn for registeret

Scandinavisk sarkomregister ble etablert av Sacandinavisk sarkomgruppen i 1986 ved Universitetssykehuset i Lund
i Sverige som en av de forste i sitt slag. Som en videreutvikling av dette arbeidet, ble det i Danmark etablert et
nasjonalt kvalitetsregister for sarkom i 2009, og i Sverige i 2015.

Arbeidet med et nasjonalt kvalitetsregister for sarkom begynte i 2015. Et samlet tverrfaglig fagmiljo innen utred-
ning og behandling av sarkom, Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom, Flerregional behandlingstjeneste for ki-
rurgi ved bensarkom og Kreftregisteret har lagt ned betydelig arbeid for a etablere Sarkomregisteret. Det ble etablert
en arbeidsgruppe med representanter fra alle helseregionene og fra alle relevante medisinske spesialiteter. Arbeids-
gruppen har utarbeidet kravspesifikasjon til kvalitetsregisteret.

Kvalitetsregisteret for sarkom har per dags dato ikke nasjonal status, men Kreftregisteret har sendt seknad til Helse
Ser-@st om nasjonal godkjenning. Kvalitetsregisteret skal vere et viktig verktoy i kvalitetsforbedringen av helse-
hjelpen som gis til pasienter med sarkom.

2.1.2 Registerets formadl

Nasjonalt kvalitetsregister for sarkom skal bidra til a styrke kvaliteten pa helsehjelp til pasienter med sarkom. Re-
gisteret skal ogsé drive, fremme og gi grunnlag for forskning for a utvikle ny viten om kreftsykdommens arsaker,
diagnose og sykdomsforlep, samt behandlingseffekter.

Kreftregisterforskriften § 1-3.

2.1.3 Analyser som belyser registerets formal
« Andel utferte molekylergenetiske undersokelser
o Andel opererte
o Andel som er preoperativt stralebehandlet

« Andel som er postoperativt stralebehandlet


https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-12-21-1477
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2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Helseregisterloven av 01.01.2015 nr 4 § 11 og Kreftregisterforskriften.

2.3 Faglig ledelse og dataansvar

Kreftregisteret er databehandlingsansvarlig. Faglig ledelse av registeret gjores i tett samarbeid med fagradet. Fag-
radet for Nasjonalt kvalitetsregister for sarkom bestar av onkologer, ortopeder, abdominale kirurger, patologer,
radiologer og en pasientrepresentant. Alle helseregioner er representert. Olga Zaikova fra Oslo universitetssykehus
leder fagradet.

2.3.1 Aktivitet i fagrad/referansegruppe

I perioden oktober 2019 til desember 2020 er det avholdt fire meter i fagradet, hvorav tre foregikk pa Skype. Det
var egentlig planlagt for et fysisk mote i mars 2020, men dette ble avlyst pga koronasituasjonen. Arbeidet har ho-
vedsakelig veert a komme i gang med rapportering og 4 finne tiltak for at rapporteringen skal bli tilfredstillende.
Under de siste motene arbeidet fagradet med arsrapporten.

Qvrig korrespondanse har foregatt pa e-post og per telefon. Enkelte sykehus har ogsa fatt besek av kvalitetsregis-
teransvarlig fra Kreftregisteret for hjelp til oppstart med rapportering.

Hele fagradet har fatt tilsendt arsrapporten med mulighet for a gi tilbakemeldinger og innspill for publisering.

Fagradet for kvalitetsregister for sarkom bestar i dag av felgende personer:
Helse Sor-Ost
o Olga Zaikova - OUS, Radiumhospitalet (leder)

Kirsten Sundby Hall - OUS, Radiumhospitalet
o Toto Holmebakk - OUS, Radiumhospitalet

o Tone Skeie-Jensen — OUS, Radiumhospitalet

Ingeborg Taksdal - OUS, Radiumhospitalet
Helse Vest
o Anders Sund - Helse Bergen, Haukeland universitetssjukehus
« Dorota Goplen - Helse Bergen, Haukeland universitetssjukehus
 Hans Kristian Haugland - Helse Bergen, Haukeland universitetssjukehus
Helse Midt
 Heidi Knobel - St. Olavs hospital
o Trude Basso - St. Olavs hospital
Helse Nord
 Thomas Kilvaer — Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromso
« Jan Elvenes - Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromso
Pasientrepresentanter
o Pal Nedrelid
Kreftregisteret
« Ledelsesrepresentant Liv Marit Derum

« Statistiker Simen Breivik


http://lovdata.no/dokument/NL/lov/2014-06-20-43?q=helseregister
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-12-21-1477

Kapittel 2. Registerbeskrivelse

o Kvalitetsregisteransvarlig Solveig Hansen



Kapittel 3

Resultater

3.1 Definisjoner

Forklaringer/forkortelser

Basisregister
Cytologisk prove

Diagnosear

GIST

Insidens
Kjemoterapi
Kurativ behandling
MDT- mote

Neoadjuvant behandling

NORPAT
NPR
Opptaksomrade

Preoperativ
Postoperativ

Regionale helseforetak (RHF)

Straledata
Tyrosin kinase hemmer

Vevsprove

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

Celleprove der celler suges ut av vevet fra en svulst eller fortykkelse i vevet (aspirasjonscytologi). Cellene
undersokes i mikroskop. [4]

Kalenderaret pasienten fikk kreftdiagnosen.

Gastrointestinal stromal tumor

Antall nye tilfeller sarkom per ar. Antallet kan angis som rater eller absolutt tall.
Bruk av kjemisk fremstilte legemidler (kjemoterapeutika) i behandling av sykdom.[5!
Helbredende behandling.

Multidisiplinzere team mgte (MDT-mote) er moter mellom representanter fra ulike relevante kliniske faggrupper
og skal anbefale behandling og oppfelging av enkeltpasienter. MDT-mgatene kan ogsa involvere andre sykehus
ved bruk av telekonferanse.

Behandling gitt som et farste skritt for hovedbehandlingen gis. [¢]

Norsk patologikodeverk

Norsk pasientregister.

Det geografiske nedslagsfeltet til et helseforetak. Bestemmes av pasientens bostedsadresse.

For en operasjon.
Etter en operasjon.

Helsenorge er delt opp i fire regioner; Helse-Nord, Helse-Midt, Helse-Vest og Helse Sgr-@st. Disse fire regionene
styres av hvert sitt regionale helseforetak, RHF. De regionale helseforetakene, som eies av staten, har ansvar
for & serge for at befolkningen blir tilbudt spesialiserte helsetjenester.

Kreftregisteret har siden 1997 mottatt informasjon om doser, fraksjoner etc. fra alle landets straleenheter. Disse
datene kvalitetssikres og tilordnes aktuelt sykdomstilfelle.

Tyrosin kinase hemmere (TKI) er en ny gruppe av antitumormidler, utviklet for 8 hemme eller blokkere aktivi-
teten til tyrosinkinaseenzymer. 7]

Prove av vev tatt ut for analyser. Vevsprove fra en levende organisme kalles biopsi. 8]
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3.2 Forekomst

3.2.1 Insidensrater

Bade rater i figur 3.1 og det faktiske antall nye sarkomtilfeller i figur 3.2 blir brukt til 4 se pa endringer i insidens.
Raten pévirkes ikke av endringer i folketallet, og derfor best egnet til a vise hvordan risikoen for en sykdom i en
befolkning utvikler seg over tid. Insidensraten i denne rapporten er uttrykt som antall nye tilfeller per 100 000
personar for hvert enkelt kalenderér i perioden.
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Figur 3.1: Insidens av sarkomtilfeller i perioden 1995-2019 i Norge, fordelt pa ben, blgtvev og kjann.

Figur 3.1

Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Diagnosear 1995-2019
Dekningsgrad

- Neer komplett, systematisk datafangst

Tabell 3.1: Antall sarkomitilfeller totalt fra 2009-2019

Ar 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Antall tilfeller 484 423 424 457 421 438 484 452 475 463 553

Figur 3.1 viser insidensratene fordelt pa ben og blatvev. Tabell 3.1 viser totalt antall sarkomtilfeller (begge kjonn
samlet) fra 2009-2019.

For bensarkom er det i hovedsak stabile insidensrater for begge kjonn. Det er en sjelden krefttype som utgjor kun
0,9 per 100 000 krefttilfeller per ar for begge kjonn. Det kan se ut & veere en liten gkning hos menn de siste arene,
for kvinner er det stabilt. For blgtvevssarkom har insidensratene for begge kjonn vart noe mer varierende, men i
hovedtrekk har det veere en jevnt stigende insidens for blotvevssarkom hos menn fra begynnelsen pa 2000-tallet.
Det samme gjelder for kvinner, men det forst etter 2015, for det var det stabil forekomst. Det kan forekomme til
dels store naturlige variasjoner i antall nye tilfeller. Blotvevssarkom er ogsa en sjelden kreftsykdom, og en sveert
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heterogen gruppe, sammensatt av mange ulike histologiske undertyper. Noe av gkningen kan skyldes forekomst
av straleindusert sarkom som sekundzerkreft, i tillegg til en gkende andel eldre i befolkningen. I neste ars rapport
onsker vi & se neermere pa andelen pasienter med straleinduserte sarkom.

3.2.2 Fordeling av sarkomer pa lokalisasjon

Sarkom er kreft i binde- og stettevev i kroppen og kan oppsta i alle lokalisasjoner og organer. Sarkomer er en
heterogen gruppe av mesenkymale svulster. De representerer en hovedgruppe av sjeldne kreftformer i Europa ! 12!
og utgjor ca. 1 % av alle diagnostiserte kreftformer [*]. Det er mange underdiagnoser med stor forskjell i aggressivitet
og malignitetsgrad. Figur 3.2 viser det totale antallet nydiagnostiserte sarkomer i Norge.

Diagnostikken er basert pa vevs- eller celleprover. Histologisk diagnose av sarkom er vanskelig og krever spesial-
kompetanse. Universitetssykehusene Oslo universitetssykehus, Haukeland universitetssykehus, St. Olavs Hospital
og Universitetssykehuset Nord-Norge har patologer med spisskompetanse innen sarkom. Alle vevsprever med mis-
tanke om sarkom ma primeervurderes eller re-granskes pa et av disse sentrene for sikker diagnostikk. Det kan veere
et mindre antall pasienter som ikke har noen vevsprover, men som har kliniske eller radiologiske tegn pa sarkom.
Disse pasientene er inkludert i statistikken her, safremt det er mottatt en klinisk utredningsmelding, men det dreier
seg om et mindre antall pasienter.

Pasienter 2019
Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus — _33.8 % 187
GIST H - 273 % 151
Bensarkomer — !lﬂ.s % 64
Abdominale blgtvevssarkomer — ! 9.4 % 52
Gynekologiske blgtvevssarkomer — !lm % 40
Blgtvevssarkomer i hode og hals — !|6.1 % 34
Andre blgtvevssarkomer —| I 45% 25
|
T
0

10 20 30 40

Andel (%)

Diagnosear: [ 2017-2019 [ 2019

Figur 3.2: Andel sarkomer fra 2017-2019, og 2019 fordelt pa lokalisasjon.
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Figur 3.2

Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Diagnosear 2017-2019

Dekningsgrad

- Kan vaere mangler i insidens for bening GIST og benigne phyllodes tumorer

Figur 3.2 viser fordelingen av alle sarkomer fra 2017-2019 fordelt pé lokalisasjon.

Blotvevssarkomer utgjor ca. 80 % av alle sarkomer, hvor GIST er den storste histologisk undergruppe. Resten er
bensarkomer. I epidemiologiske data publisert fra andre land 3/ (! er sarkomdiagnosen litt hyppigere hos menn
enn hos kvinner. Vi ser ikke samme trend i vire data. Arsaken til dette er sannsynligvis inklusjon av gynekologiske
sarkomer i rapporten. Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus (ortopediske) utgjor 33,8 % av alle diagnosti-
serte blotvevssarkomer. Dette samsvarer med epidemiologiske data fra litteraturen, hvor denne lokalisasjonen er
hyppigst. Bensarkomer representerer kun 11,6 % av alle sarkomer. Dette er noe lavere tall enn forventet'3l. Gy-
nekologiske sarkomer er sjeldne, men en viss underrapportering kan ikke utelukkes. Gynekologiske sarkomer er
primeert utredet i regi av gynekologiske avdelinger. Til tross for en klar forbedring av preoperativ vurdering, fore-
kommer det fremdeles enkelte tilfeller av primeerkirurgi utfort utenfor universitetssykehus, hvor en antatt godartet
livmorsvulst blir verifisert som et sarkom.

Merk at for gruppen GIST kan det vaere underrapportering da NORPAT-koden M89360, benign gastrointestinal
stromal tumor, ikke har vert meldepliktig til Kreftregisteret. Dette gjelder ogsa M90200, benign phyllodestumor,
som ligger under gruppen “andre blptvevssarkomer”. Disse kodene er nd lagt inn i Kreftregisterets siste spesifikasjon
til NORPAT, som vil vaere gjeldende fra januar 2021.
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3.2.3 Aldersfordeling
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Figur 3.3: Andel ben og blgtvevssarkomer i 2018-2019 fordelt pa alder.

Figur 3.3

Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Diagnosear 2018-2019
Dekningsgrad

- Naer komplett, systematisk datafangst

Aldersspesifikke insidensrater for bensarkom viser en bimodal distribusjon, med den storste andelen pasienter
blant de unge under 30 ar, og den andre hos pasienter over 50 ar. Dette kan ses i sammenheng med aldersspesifikk
fordeling av de ulike histologiske subtypene bensarkom. Osteosarkom forekommer vanligst hos unge i alderen 10-
30 ar, og gjennomsnittsalder ved diagnose er ca. 16 ar. Ved kondrosarkom er median alder pa diagnosetidspunktet
50 ar. For Ewings sarkom er median alder 14 ar, og sykdommen forekommer sveert sjelden hos pasienter eldre enn
40 ar. Flere bensvulster opptrer som del av en arvelig genfeil med okt risiko for flere kreftsykdommer, andre oppstar
i forbindelse med andre ikke-maligne forlgpere eller tidligere godartede svulster.

Blotvevssarkom rammer pasienter i alle aldersgrupper, men hovedsaklig voksne over 30 ar. Det er lik andel pasienter
med blotvevssarkom hos yngre under 30 ar, deretter stiger andelen og er jevnt fordelt i alle aldersgruppene over
dette.
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3.2.4 Fordeling av sarkomer pa RHF

Norge —

Helse Sor-@st —

Helse Vest

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

T T T T
25 50 75 100

O —

Andel (%)

Sarkomgrupper: - Bensarkomer - Blgtvevssarkomer

Figur 3.4: Andel ben- og blgtvevssarkomer i 2018-2019 fordelt pa opptaksomrade RHF.

Figur 3.4

Datakilde

- Basisregister

- Folkeregisteret

Inklusjon

- Diagnosear 2018-2019
Dekningsgrad

- Neer komplett, systematisk datafangst

Figur 3.4 viser en lik fordeling av ben- og blotvevsarkom i de fire RFHene som skal utrede og behandle sarkom. Det
gjenspeiler fordelingen av ben- og bletvevsarkom nasjonalt.
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3.3 Utredning

3.3.1 Spesialundersgkelser

Ved diagnostikk av sarkomer vil det ofte vaere ngdvendig med immunhistokjemiske og molekylaere undersokelser.
Dette skyldes at mange ulike ben- og blatvevsvulster har sammenfallende morfologiske forandringer, og at det
derfor er nodvendig med tilleggsundersekelser for a skille ulike tumortyper fra hverandre.

For enkelte sarkomer vil det veere nedvendig a utfere spesialundersekelser for a kunne tilpasse behandlingen for pa-
sientene. Kirurgi er den primaere behandlingsformen for de fleste sarkomer. For enkelte tumortyper vil mutasjoner
i ulike gener vaere med pa a bestemme hvilken oppfelgende behandling pasienten skal fa.

Pasienter
2017 - 2019
Ewing sarkom — 96.2 % 26
Synovialt sarkom — 92.3 % 26
Rhabdomyosarkom — 78.8 % 33
GIST 59.9 % 372

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90100

Andel (%)

Diagnosear: [ 2017 - 2019

Figur 3.5: Andel molekylaerpatologiske undersgkelser utfart pa Ewing sarkom, Synovialt sarkom, Rhabdomyosarkom og
GIST fra 2017-2019.
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Figur 3.5

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Diagnosear 2017-2019

- Ewing sarkom

- Synovialt sarkom

- Rhabdomyosarkom

- GIST

Dekningsgrad

- Kan veaere mangelfull informasjon om molekylarpatologiske undersgkelser, fordi vi ikke har mottatt informasjon om disse analysene.

Figur 3.5 viser andelen pasienter med enkelte utvalgte diagnoser og som fikk utfert en molekyleer undersokelse
av tumorvevet. Andelen molekylerpatolgiske undersokelser kan vare hoyere enn det figuren viser, som folge av
at Kreftregisteret ikke har mottatt alle remisser og tilleggsremisser med informasjon om at disse analysene er ut-

fort.

Det er disse sarkomene som er inkludert i denne analysen:

14

« Ewing sarkom: er en smé rundcellet tumor som oftest oppstar i skjelettet hos eldre barn og tenaringer. Pa

grunn av tumors likhet med flere andre krefttyper er det nodvendig med bade immunhistokjemiske og mo-
lekylzere undersokelser for a stille diagnosen.

Synovialt sarkom: sees oftest hos tenaringer og unge voksne. De finnes oftest i det dype blotvevet i ekstremi-
tetene, men kan oppsta i mange ulike lokalisasjoner. Synovialt sarkom har et variert utseende som innebaerer
at det ogsé for denne tumortypen er nodvendig med immunhistokjemiske og molekylaere undersekelser for
a stille diagnosen.

Rhabdomyosarkom: er en gruppe av sarkomer som har trekk til felles med tverrstripet muskulatur, og ram-
mer pasienter i alle aldre. Den hyppigst forekommende typen er embryonalt rhabdomyosarkom, fulgt av
alveolaert, pleomorft og spolcellet/sklerosert rhabdomyosarkom. P4 grunn av til dels sammenfallende mor-
fologisk utseende mellom de ulike undergruppene, og behov for avgrensning mot andre krefttyper, vil im-
munhistokjemiske og molekylare undersokelser veere nodvendige. For rhabdomyosarkom er det ogsa avgjo-
rende ved molekylzr analyse a undersoke for spesifikk fusjon (hovedsakelig PAX3/7-FOXOL1). Pévist fusjon,
og hvilken type fusjon det er som foreligger, har vist seg & veere av prognostisk betydning, og informasjon
om dette tas i bruk ved behandling.

GIST: For pasienter med operabel malign gastrointestinal stromal tumor (GIST) er tilleggsbehandling etter
kirurgi med tyrosin kinase hemmer (TKI) standardbehandling. Forutsetningen for at pasienten kan motta
slik behandling er at det ikke foreligger mutasjoner som gjor tumor resistent mot det anbefalte medikamentet.
Arsaken til at det er en relativt lav andel (59,9 %) pasienter med GISTer som har blitt undersekt molekyleert,
er at det som oftest bare er de svulstene som har moderat eller hoy risiko for tilbakefall eller spredning som
analyseres. I figur 3.5 inngér ogsa pasienter, meldt til Kreftregisteret, som har svert lav eller lav risiko for
tilbakefall/spredning, og som derfor ikke skal motta postoperativ tilleggsbehandling med TKI. Denne grup-
pen pasienter blir folgelig ikke undersekt for aktuelle mutasjoner. I nest &rs rapport vil figuren kun inneholde
primaere GISTer med intermedizer og hey risiko for tilbakefall/spredning.
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3.4 Kirurgisk Behandling

3.4.1 Opererte per sykehus

Flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom, ved Oslo universitetssykehus og Haukeland univer-
sitetssykehus har ansvar for kirurgisk behandling av bensarkom. Det er ingen formell sentralisering av kirurgisk
behandling av bletvevssarkom, men det er stor enighet i fagmiljoet i Norge at behandling av blgtvevsarkom skal
sentraliseres til universitetssykehusene som har etablert multidisiplineert team (MDT) for sarkom.

Helse Sor-@st —

OUS, Radiumhospitalet — — 143
OUS, Rikshospitalet — 5 25

OUS, Ulleval — [ ©

Ahus, Lorenskog — il 8

Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —

Sykehuset i Vestfold, Tensberg —| Bl 5
Sykehuset Dstfold, Kalnes — E 4
Sykehuset Telemark, Skien —| E 3
Sykehuset Innlandet, Elverum — E 2
Sorlandet Sykehus, Arendal - B 2
Ahus, Kongsvinger —| I 2
Sykehuset Innlandet, Gjavik — ! 2

Sykehuset @stfold, Moss — | 1
Sykehuset Telemark, Porsgrunn — | 1
Vestre Viken, Beerum = L1,
Vestre Viken, Drammen — | 1
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —| 20
Sykehuset Innlandet, Hamar —| ,0
OUS, Aker — £
Lovisenberg Diakonale Sykehus — 0
Helse Vest —
Haukeland universitetssjukehus — [ 42
Stavanger universitetssjukehus — E 8
Helse-Forde, Forde - B2
Helse-Fonna, Haugesund — ' 2
Haraldsplass Diakonale Sykehus —{ W 2
Voss sjukehus —| | 1
Revmatismesykehuset, Haugesund — 0
Betanien sykehus, Bergen — 0

Helse Midt-Norge —
St. Olavs hospital —|  [EEEEEG_—— 38

Helse Mgre og Romsdal, Molde — E|2

Helse Nord-Trgndelag, Levanger — E 2
St. Olavs hospital, Rgros — |
Helse Nord-Trgndelag, Namsos — L
Helse Mgre og Romsdal, Volda —4 |
St. Olavs hospital, Orkdal — |:|1

Helse Mare og Romsdal, Kristiansund — |
Helse Nord —
UNN, Tromsg — EQ
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen —{ 11
Nordlandssykehuset, Bodg — !:1
Finnmarkssykehuset, Hammerfest — A
UNN, Harstad — A
Helgelandsykehuset, Mosjgen —
UNN, Narvik 4,
Andre —
Private leger — E 24
Kommuneleger, distriktsleger o | 1

Sykehus i utlandet = 11

T T
0 50 100 150
Antall

Diagnosear: | | 2017 [ 2018

Figur 3.6: Antall opererte pasienter med sarkom per sykehus, forste eller eneste operasjon, i 2017 og 2018.
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Figur 3.6

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Diagnosear 2017 0og 2018

- Kun forste operasjon dersom pasienten er operert flere ganger
Dekningsgrad

- Neer komplett, systematisk datafangst

Retningslinjer for henvisning av pasienter med ekstremitets- og trunkuslokaliserte svulster til et sarkomsenter, er
i trad med internasjonale og skandinaviske anbefalinger. Folgende pasienter skal henvises til et sarkomsenter uten
forutgaende diagnostisk biopsi eller operasjon:

o Alle dype svulster uansett storrelse
« Alle subkutane svulster klinisk >5 cm
« Svulster med annen grunn til malignitetsmistanke (tilbakefall etter tidligere kirurgi, rask vekst eller smerter)

Ifolge gjeldende retningslinjer for henvisning og utredning av sarkomer, kan sma og overfladiske kuler og klumper
héndteres pé lokale sykehus. Dersom histologisk diagnose viser mistanke om sarkom, ma pasienter henvises til
ett av de fire universitetssykehusene for vurdering. Ofte er det en indikasjon til re-eksisjon som skal gjores pa
sarkomsenter. Dette forklarer at det er flere sykehus som har utfert fd operasjoner, mens flesteparten av pasientene
opereres pa sarkomsentrene. Symptomer pa sarkom er ofte uspesifikke og kan forveksles med en annen tilstand.
Derfor vil man aldri kunne utelukke at pasienter med sarkom blir primaert vurdert til & ha en annen tilstand, og
dermed operert utenfor et sarkomsenter. Malet er at 90 % av pasientene skal henvises etter retningslinjer.

Figur 3.6 viser at 34 % av pasientene hadde sin forste eller eneste operasjon utenfor et sarkomsenter i 2018. Denne
figuren inkluderer pasienter med sma og overfladiske svulster, og pasienter som ikke er henvist etter retningslinjer.
Vi ser at henvisningsrutinene folges i stor grad, men andelen av pasienter som ikke henvises etter retningslinjer
presenteres ikke i denne rapporten. Dette skal folges opp i neste ars rapport.
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Figur 3.7: Antall opererte pasienter med sarkom per sykehus, siste eller eneste operasjon, i 2017 og 2018.

Figur 3.7
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Dekningsgrad
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Figur 3.7 viser antall pasienter med siste eller eneste operasjon av primertumor i 2017 og 2018, fordelt pa sykehus.
Ved utilstrekkelig margin ved forste operasjon er det ofte indikasjon for re-eksisjon. Figuren viser at 72,6% prosent
av pasientene har fatt utfert siste eller eneste operasjon av primartumor ved et universitetssykehus.
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3.4.2 Andel operert

Figur 3.8 inkluderer pasienter som er operert for sin primaersvulst, med bade kurativt, livsforlengende eller pallia-
tivt siktemal. Mange pasienter med heygradig malignt sarkom far neoadjuvant behandling, med enten kjemoterapi,
stralebehandling eller begge deler. Det betyr at mange pasienter opereres flere maneder etter at diagnosen er stilt.
Kirurgi er hovedbehandling ved sarkomer, men hos et mindre antall pasienter, med utvalgte typer sarkomer, kan
stralebehandling mot primeer tumor gis som et kurativt behandlingsalternativ. Det er dessverre ikke alle svulster
som kan behandles kirurgisk. De fleste pasientene som ikke opereres for sin primertumor har utbredt eller lokal-
avansert sykdom.

Pasienter 2018
Blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus — 89.2% 148
GIST — 741 % 112
Bensarkomer — 72.7% 66
Gynekologiske blgtvevssarkomer — 41
Blgtvevssarkomer i hode og hals — 775 % 40
Abdominale blgtvevssarkomer — % 30
Andre blgtvevssarkomer — 70.8 % 24

rrr 11T 1T 1T 1T 71"
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Diagnosear: | | 2016-2018 [ 2018

Figur 3.8: Andel opererte, diagnostisert 2016-2018 og i 2018, fordelt pa lokalisasjon.
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Figur 3.8
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Inklusjon
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Dekningsgrad

- Neer komplett, systematisk datafangst

Figur 3.8 viser at de fleste blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus er behandlet kirurgisk. De resterende 11 %
representerer tilfeller hvor svulsten ikke kan fjernes pa grunn av avansert sykdom, enten i form av lokal innvekst
i andre organer eller fjernspredning pa diagnosetidspunktet. For GIST, abdominale- og gynekologiske sarkomer
er det en liten nedgang i andel av opererte pasienter i 2018. Siden det kun er tre observasjonsar, er det for tidlig
a si noe om trenden. Dersom denne nedgangen viser seg a vedvare i 2020 og 2021, blir behovet for formidling av
kunnskap om diagnostikk og henvisning til sarkomsenter en viktig oppgave for kompetansetjenesten. For GIST
og abdominale sarkomer er kirurgisk behandling spesielt viktig, siden radioterapi har begrenset plass som lokal-
behandling av intraperitoneale lesjoner. I 2018 er 74,1% pasienter med GIST operert. Mange av de som ikke er
operert har sannsynligvis liten tumor som observeres ubehandlet.

Antallet pasienter for 2018 i hoyre kolonne i figuren er totalt antall pasienter diagnostisert innenfor de ulike grup-
pene i 2018. Pasienter som er operert ett ar senere enn diagnosedato er eksludert fra analysen. I Kreftregisterets
koderegler oppdateres kirurgi innenfor ett ar (>365 dager) fra diagnosedato. I denne analysen gjelder dette ti pasi-
enter, alle er GIST. I samme diagnoseperiode ser vi at det er 67 tilfeller med GIST som ikke er operert.
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3.5 Stradlebehandling

Pasienter
2017-2018
325
Kun operert — 49.8%
Bestralet postoperativt 29.5%
Bestralet preoprativt - 9.2%
Kun stralebehandlet 6.5%
Ingen behandling 4.9%
T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70
Andel (%)

Figur 3.9: Andel pasienter med blgtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus i 2017-2018, fordelt pa type behandling i
Norge.

Figur 3.9
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Dekningsgrad

- Neer komplett, systematisk datafangst

Figur 3.9 viser andelen av blotvevssarkomer i trunkus og ekstremiteter (ortopediske lokalisasjoner) som har fatt
strdlebehandling, bade i kurativ og palliativ hensikt. Foruten ved de fire universitetssykehusene, har stralebehand-
ling til enkelte sarkompasienter ogsa vert gitt ved sykehusene i Kristiansand, Gjovik, Alesund og Bode. Andelen
som har fatt postoperativ stralebehandling virker lav og vil bli gjennomgétt naermere i neste ars rapport. Andelen
«Kun stréilebehandlet» oppfattes som palliativ stralebehandling, men tallet virker noe lavt (6,5 %).
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3.5.1 Preoperativ stralebehandling

Pasienter

2017-2018

Helse Sor-Ost — - 11.0% 164
Helse Vest . 5.7% 53

Helse Midt-Norge —| 7.0% 43
Helse Nord — 21.4% 28
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Figur 3.10: Andel pasienter med blgtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus diagnostisert i 2017-2018, som har mottatt
preoperativ stralebehandling.

Figur 3.10
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- Neer komplett, systematisk datafangst

Figur 3.10 viser preoperativ stralebehandling fordelt pa de ulike regionale helseforetakene.

Preoperativ stralebehandling vurderes gitt der kirurgi med vid margin vil gi et betydelig funksjonstap i forhold
til kirurgi med marginal margin. Beslutning om a velge preoperativ stralebehandling skal tas etter diskusjon pa
MDT-mote ved et sarkomsenter. Det er en ekende trend rundt det a gi preoperativ stralebehandling.

Det er variasjon mellom de regionale helseforetakene i bruk av preoperativ stralebehandling for pasienter med
blotvevssarkom i ekstremiteter og trunkus.
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3.5.2 Postoperativ stralebehandling

Pasienter
2017-2018
Helse Sor-Ost - 32.3% 164
Helse Vest - 32.1% 53
Helse Midt-Norge —| 20.9% 43
Helse Nord — 28
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Figur 3.11: Andel pasienter med blgtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus diganostisert i 2017-2018, som har mottatt
postoperativ stralebehandling.

Figur 3.11
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Figur 3.11 viser postoperativ strdlebehandling fordelt p& de ulike regionale helseforetakene.

Retningslinjene for stralebehandling som brukes i Norge, folger Skandinavisk sarkomgruppes anbefalinger (www.ssg.org.net).
Hoygradige, dype ekstra- og intramuskuleere tumores > 5 cm, uavhengig av marginer (ogsa ved vide marginer),

skal ha postoperativ stralebehandling for 8 minske risikoen for lokalt tilbakefall. Etter intralesjonell margin er stréle-
behandling indisert uavhengig av malignitetsgrad.

22


www.ssg.org.net

Kapittel 3. Resultater

Feerre pasienter i Helse Midt-Norge blir stralebehandlet enn i de andre regionale helseforetakene. St. Olavs hospital
vil ga gjennom pasientjournalene til pasientene og vurdere om flere pasienter burde fatt postoperativ stralebehand-
ling.
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3.6 OQverlevelse
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Figur 3.12: 5 4rs relativ overlevelse for sarkomer i ben og blgtvev.
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Relativ overlevelse er overlevelsen i en pasientgruppe korrigert for overlevelsen i normalbefolkningen med samme
alders- og kjonnssammensetning i samme tidsperiode. Relativ overlevelse kan dermed gi et estimat for sykdoms-
spesifikk dedelighet (pa et aggregert niva) ved at vi korrigerer bort at pasientene kan de av andre arsaker enn den
aktuelle kreftsykdommen. Relativ overlevelse gjor ogsa at man kan se pa overlevelsestrender over tid uten & matte
ta hensyn til at befolkningen oker.

Figuren viser at overlevelsen for pasienter med blotvevssarkomer er hoyere enn bensarkomer. Bade bensarkomer
og blotvevssarkomer har mange undergrupper og overlevelsen varierer innad i gruppene. I neste ars rapport vil vi
se naermere pa overlevelsen til utvalgte undergrupper av sarkom.
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Kapittel 4

Metoder for fangst av data

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for leger som utreder, behandler og felger opp sarkompasienter, 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 4.3.
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Kreftregistrering
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Figur 4.1: Kreftregisterets datakilder.

Kvalitetsregisteret for sarkom startet i 2019 innsamling av kliniske data for pasienter med diagnosedato i 2018 og
senere. For arene for 2018 inneholder kvalitetsregisteret kun Kreftregisterets basisvariabler (fra 1953), og straledata
fra stralemaskinene (fra 1997).
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Kapittel 4. Metoder for fangst av data

4.1 Rapportering av klinisk informasjon

Rapportering av klinisk informasjon om utredning, behandling og oppfelging av kreftpasienter gjores av behandlen-
de lege, eller annet personell pa sykehusene. Klinisk informasjon kan kun meldes elektronisk (fra og med 1.1.2016).
Kreftregisteret utvikler elektroniske meldeskjemaer for innrapportering av kliniske kreftdata via en portal pa Norsk
Helsenett (KREMT- Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste pa https://portalen.kreftregisteret.no). Det er mu-
lig & rapportere inn klinisk informasjon via andre systemer, forutsatt at Kreftregisterets meldingsspesifikasjoner
benyttes.

Meldeskjemaer for sarkom ble gjort tilgjengelig for innrapportering via KREMT i januar 2019. Kvalitetsregisteret
har per i dag folgende meldinger:

o Primeersykdom

1. Utredning

2. Kirugi

3. Kirugi mot komplikasjoner

4. Stralebehandling
o Tilbakefall

1. Utredning

2. Kirurgi

3. Stralebehandling
o Metastaser

1. Utredning

2. Kirurgi

3. Stralebehandling

4.2 Rapportering av patologiinformasjon

Patologiinformasjon, det vil si patologens vurdering av celle- og vevsprover, er vesentlig for kvalitetsregisteret for a
bekrefte diagnosen kreft, men gir ogsa opplysninger om celletyper, genforandringer og andre biomarkerer. Rappor-
tering av patologiinformasjon gjeres fra patologilaboratoriene ved at Kreftregisteret mottar kopi av patologiremis-
sen, enten pa papir eller elektronisk. Patologiinformasjonen er i all hovedsak i fritekst, supplert med hiandtegnede
bilder, som ansatte i Kreftregisteret bearbeider manuelt etter interne regler/prosedyrer og internasjonale standarder.
Det arbeides med a standardisere patologirapporteringen.

I Sarkomregisterets kirurgimelding meldes ogsa histologisk diagnose. Dette fordi den endelige histologiske diagno-
sen bestemmes pd MDT mote etter operasjon, og kan avvike fra meldt diagnose pa patologiremissen.

4.3 Data fra andre kilder

Deodsarsaksregisteret sender inn opplysninger om kreftrelaterte dedsfall og dedsarsaker hvert ar. Informasjonen
brukes blant annet til kvalitetssikring for a komplettere opplysninger som mangler i Kreftregisteret.

Striledata er ikke avhengig av manuell rapportering og komplette drganger sendes til Kreftregisteret direkte fra lan-
dets ti straleenheter. Kreftregisteret har komplette opplysninger om stralebehandling i Norge til og med 2019.

Norsk pasientregister sender informasjon om kreftdiagnoser og kreftrelaterte opphold. Opplysningene brukes blant
annet til a purre etter informasjon om kreftpasienter som ikke er registrert i Kreftregisteret.

Kreftregisteret har tilgang til oppdatert folkeregisterinformasjon. Her hentes det blant annet informasjon om per-
soner er bosatt og i live eller dede.
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Kapittel 5

Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

For argangen 2018 og 2019 er det registrert henholdsvis 492 og 583 sarkomtilfeller. Det er forelopig registrert 686
(2018) og 839 (2019) kliniske meldinger i sarkomregisteret for de samme arene (dvs alle meldingstyper, se kapittel.
4.1).

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Vi bruker ingen eksterne kilder for beregning av dekningsgraden for Sarkomregisteret. Nevneren er Kreftregisterets
basisregister. For 4 finne nevneren i utregning av dekningsgrad benyttes en capture-recapture metode°!. Capture-
recapture metoden sammenligner antall tilfeller registrert ved hjelp av ulike meldingstyper. I denne analysen brukte
vi 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 komplett-
heten i registeret.

Dekningsgrad for utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med sarkom (nevneren)
12018 0g 2019 hvor det er mottatt og registrert en utredningsmelding. Tilsvarende er dekningsgraden for kirurgi-
meldingen regnet ut som andelen av de opererte hvor det er mottatt og registrert en kirurgimelding. Her finner en
nevneren ved hjelp av patologirapportene.

5.3 Tilslutning

Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret. Dette inkluderer innrappor-
tering til sarkomregisteret.

Behandlingen ved sarkom er sentralisert til sykehusene: OUS Radiumhospitalet, St.Olavs hospital, Haukeland uni-
versitetssjukehus og UNN i Tromse. Disse star for mesteparten av dataene som meldes inn til registeret. Sykehusene
oppfordres til & etablere gode rutiner for a rapportere nye hendelser i sykdomsforlgpet nar de oppstar. Dette vil vaere
med & gi god kvalitet pa den kliniske informasjonen.

Se kapittel 5.4.2 for detaljer pa klinisk dekningsgrad. Alle svar pa vevsprover blir rapportert fra patologiavdelingene
til Kreftregisteret.

5.4 Dekningsgrad

Alle pasienter med sarkom i Norge skal vaere inkludert i registeret.

Kreftregisterets basisregister inneholder informasjon om 97,4 % av alle kreftpasienter. Dekningsgraden (for utred-
ningsmelding) for 2018 og 2019 samlet er 50,5 %. Analyser vedrerende dekningsgrad for de ulike sykehusene er
vist i kapittel 5.4.2.
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Kapittel 5. Datakvalitet

5.4.1 Tiltak for & gke rapportering

Kreftregisteret har hatt et stort fokus pa a oke dekningsgraden de siste arene, noe som har resultert i en forbedret
rapportering til alle kvalitetsregistrene.

Sykehusene ma selv enske & motta opplaering i rapportering. Dette forutsetter at det ma avsettes bade tid, midler og
personale. Kvalitetsregisteransvarlige har besekt aktuelle sykehus og bidratt med oppleering i det de har hatt behov
for. Dette har veert bade veiledning i bruk KREMT (Kreftregisterets meldetjeneste) og kreftspesifikke meldeskje-
ma. Det er flere faktorer som er viktig for at bade dekningsgraden og kvaliteten pa innsendte skjemaer skal veere
god:

o Send inn utredningsmelding nar behandlingsbeslutning er tatt

« Send inn behandlingsmelding snarest ved oppstart av behandling

o Bruk merkantilt personale som har fatt oppleering i hvordan skjema skal fylles ut

o Kliniker ma skrive strukturerte journalnotat som gjenspeiler informasjonen som skal inn i skjema

o Arranger et mote med ansvarlig kliniker for eksempel en gang i maneden og ga igjennom spersmal fra mid-
lertidig lagrede meldinger

o Bruk gjerne purrelista som arbeidsverktoy
« Benytt hjelpefunksjoner i KREMT, disse bidrar til a fa gode rutiner og bedre arbeidsflyt
« Kontakt kvalitetsregisteransvarlig eller KREMT helpdesk ved sporsmal

Kreftregisteret har ogsa opprettet et eget rapporteringsteam som skal jobbe kontinuerlig med forbedring av dek-
ningsgrad. Teamet bestar av kvalitetsregisteransvarlige med tilleggskompetanse innenfor KREMT og datauttrekk.
Rapporteringsteamet bistar kvalitetsregistrene med oppdaterte dekningsgradsanalyser, opplering i KREMT eks-
ternt og internt, samt alle generelle henvendelser vedrerende innrapportering.
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Kapittel 5. Datakvalitet

5.4.2 Rapportering

Figur 5.1, 5.2 og 5.3 gir en oversikt over rapporteringen av kliniske meldinger fra de sykehusene som utredet og

behandlet pasienter med sarkom i 2018 og 2019.

Norge —

Helse Sor-@st —|

OUS, Radiumhospitalet —
Diakonhjemmet sykehus —
Sykehuset Telemark, Skien —
Vestre Viken, Baerum —
Sykehuset i Vestfold, Tensberg —
OUS, Rikshospitalet —

Ahus, Larenskog —

Sykehuset Innlandet, Gjovik —
Sykehuset Ostfold, Kalnes —
OUS, Ulleval —

Vestre Viken, Drammen —|
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
Helse Vest —

Haukeland universitetssjukehus —
Stavanger universitetssjukehus —
Helse-Fgrde, Forde —
Helse-Fonna, Haugesund —
Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital —

St. Olavs hospital, Orkdal —
Helse Mgre og Romsdal, Molde —
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
Helse Mare og Romsdal, Volda —
Helse Nord —
Helgelandsykehuset, Mo i Rana —
UNN, Tromsg —
Nordlandssykehuset, Bodg —
Andre —
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Figur 5.1: Dekningsgrad for klinisk utredningsmelding for utredende sykehus i 2018 og 2019.
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Kapittel 5. Datakvalitet

Figur 5.1

Datakilde

- Basisregister

- Utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosear 2018 og 2019

- Primaersykdom

Maloppnaelse

- Hoy: 80 % eller mer

- Moderat: mellom 60 % og 80 %
- Lav: under 60 %

Figur 5.1 viser klinisk dekningsgrad for utredningsmeldingen pa sykehusniva. Her kan vi se at dekningsgraden for
hele landet ligger pa 50,5 % samlet for 2018 og 2019.

Dekningsgraden for utredningsmeldinger er beregnet som antall utredningsmeldinger mottatt i Sarkomregisteret i
forhold til antall pasienter som er registrert med sarkom i Kreftregisteret. Dersom en pasient har flere sarkomtilfeller
i lopet av et ar, beholdes kun forste sykdomstilfelle per person per ar. Det er store forskjeller i rapporteringen
mellom sykehusene nér det gjelder utredningsmeldingen. Bade fagradet og Kreftregisteret vil jobbe sammen med
sykehusene for & forbedre rapporteringen.
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Kapittel 5. Datakvalitet

Pasienter 2019
Norge —  [RNIIIN_—— 534 % 399
Helse Sor-@st — _M"Ll 258
OUS, Radiumhospitalet —|  [NEEG—— 5.1 % 177
OUS, Rikshospitalet —  [NGERG_— 44 % 27
Sykehuset i Vestfold, Tensberg — —ﬂ%—l 7
Sykehuset Telemark, Skien — —&%—I 3
Serlandet Sykehus, Kristiansand — —ﬂ%_l 6
Sykehuset @stfold, Kalnes — [N 28.6 % 7
OUS, Ulleval — _ 14.3 % 7
Ahus, Lagrenskog — _ 14.3 % 7
Sykehuset Telemark, Porsgrunn 4 0.0 % 2
Vestre Viken, Baerum — 0.0 % 5
Helse Vest — — 60.6 % 71
Haukeland universitetssjukehus — — 737 % 57
Stavanger universitetssjukehus — [ 12.5 % 8
Helse-Forde, Ferde | 0.0 % 3
Helse Midt-Norge — Eje % 43
Helse Nord-Trendelag, Levanger —| [ 50.0 % 2
St. Olavs hospital — E}% 33
Helse Mgre og Romsdal, Alesund | 0.0 % 3
St. Olavs hospital, Orkdal 4 0.0 % 3
Helse Nord — E 20.8 % 24
UNN, Tromsg — E 20.0 % 20
Nordlandssykehuset, Bods —-| 0.0 % 2
Andre —  00% 3
Private leger 5| 0.0 % 2

Operasjonsar:
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Figur 5.2: Dekningsgrad for klinisk kirurgimelding for opererende sykehus, operasjonsar 2018 og 2019.
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Figur 5.2 viser klinisk dekningsgrad for kirurgimeldingen pa sykehusniva. Her kan vi se at dekningsgraden for hele
landet ligger pa 56,7 % samlet for 2018 og 2019.

Dekningsgraden for kirurgimelding er beregnet som antall kirurgimeldinger mottatt i Sarkomregisteret i forhold
til antall opererte pasienter som er registrert i Kreftregisteret. Dersom en pasient har flere sarkomtilfeller i lopet av
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Kapittel 5. Datakvalitet

et ar, og er operert for flere, beholdes kun forste sykdomstilfelle per person per ér. Totalt antall opererte er beregnet
ut fra data rapportert pa patologirapporter.

Det er ogsa her store forskjeller i rapporteringen mellom sykehusene. Som nevnt tidligere, fagradet og Kreftregis-
teret jobbe sammen med sykehusene for & bedre rapporteringen.

Pasienter 2019
Norge — 68
Helse Sor-@st — 45
OUS, Radiumhospitalet — % 40
Sykehuset Innlandet, Gjgvik — 2
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand — 3

Helse Vest — 100.0 % 13

Haukeland universitetssjukehus — 100.0 % 13

Helse Midt-Norge — 8

St. Olavs hospital — 8

Helse Nord — 2
Nordlandssykehuset, Bodg — 100.0 % 1
UNN, Tromse — 1

0 1020 30 40 50 60 70 80 90100
Andel (%)

Diagnosear: | | 2018 [ 2019

Figur 5.3: Dekningsgrad for stradlemelding nasjonalt og etter straleenhet, i 2018 og 2019.
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Kapittel 5. Datakvalitet

Figur 5.3
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Figur 5.3 viser klinisk dekningsgrad for stralemelding (primeersykdom). Kolonnen helt til hgyre i figuren viser
antall pasienter i 2019 som har fatt stralebehandling.

For 2019 er dekningsgraden for stralemelding pa landsbasis god. Det er ogsa her forskjeller i rapporteringen mellom
sykehusene, og som med de andre meldingene er det viktig & fa etablert rutiner for innrapportering.
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Kapittel 5. Datakvalitet

5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Kvalitetssikring av data gjeres som en integrert del av kode- og registreringsprosessen. I tillegg bidrar folgende
eksempler med a 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, 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 meldin-
ger (for eksempel ved mottak av et patologisvar som viser kreft) purres institusjonen med oppfordring om a sende
inn opplysninger. Eventuelle manglende patologimeldinger fra patologiavdelingene som oppdages, for eksempel
ved registrering av kliniske meldinger, straledata eller dodsattester, ettersporres ogsa.

Komplettheten i Kreftregisteret beregnes og vurderes gjennom arlige dekningsgradanalyser. Dekningsgrad for ut-
redningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med sarkom 2018 0gi2019 der det er mottatt
og registrert en utredningsmelding.

Kreftregisteret utforer ogsa arlig en validitetsanalyse der en ser pa informasjon om operasjon/straleterapi registrert
i Kreftregisteret mot informasjon om operasjon/straleterapi registrert i Norsk pasientregister.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Datakvaliteten pa hele gruppen pasienter med sarkom vurderes som svaert god fordi Kreftregisteret gjor en spesifikk
vurdering av alle patologisvar fra laboratoriene. Informasjon om insidens, overlevelse og basis for diagnose regnes
som tilneermet komplett.
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Kapittel 6

Formidling av resultater

Kreft er en gruppe sykdommer som utredes, behandles og folges opp over lang tid. Det innebzerer at kreftstatistikk
som er sammenstilt fra flere kilder, tidligst kan publiseres dret etter diagnosearet.

6.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljo

De viktigste resultatene fra sarkom blir publisert i drsrapporten og er dermed allment tilgjengelig. Fagmiljoet far
tilsendt rapporten via deltakerne i fagrddet, men skal ogsa fa den tilsendt gjennom linjen i sitt regionale helseforetak.
Pa grunn av koronasituasjonen blir det denne gangen usikkert hvordan vi skal jobbe med ytterligere formidling av
resultatene til fagmiljoet.

Resultatene fra registeret blir ogsa kjent for fagmiljoet 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.

6.2 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.

6.3 Resultater til pasienter

Arsrapporten ligger tilgjengelig pa Kreftregisterets nettsider kreftregisteret.no.
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Vedlegg

6.4 Forfattere og andre bidragsytere til drsrapporten

Forfattere:
« Olga Zaikova
« Kirsten Sundby Hall
« Dorota Goplen
« Hans Kristian Haugland
« Heidi Knobel

« Solveig Hansen

Analyser og statistikk:

o Simen Breivik

Koding, registrering og kvalitetssikring:
« Solveig Hansen
« Ida Holmseth Heien
o Aina Helen Dahlen

o Liv Karin Thyssell

Standardtekster, koordinering og kvalitetskontroll:
o Liv Marit Dorum

o Lise Enerstvedt

Qvrige bidragsytere: Fagradet for kvalitetsregister for sarkom har hatt rapporten til gjennomlesning og har hatt
anledning til 8 komme med innspill og kommentarer.
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Kapittel 6. Vedlegg

6.5 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Tabell 6.1: Entiteter inkludert i analyser.

| Entiteter
Morfologi Beskrivelse
74753 Ewing sarkom/PNET (usikker hvilken)
74763 Desmoplastisk sma-/rundcellet svulst [hos barn og unge]
75403 Nevrofibrosarkom hos pasient med Morbus Recklinghausen
75443 Malignt schwannom hos pasient med Morbus Recklinghausen
75493 Malign nerveskjedesvulst UNS
76753 Malign fibrohistiocytaer svulst: Storiform-pleomorf type
76763 Malign fibrohistiocytaer svulst: Myksoid type
76773 Malign fibrohistiocytaer svulst: Kjempecelle-type
76783 Malign fibrohistiocyteer svulst: Xantomatgs type
78113 Akralt myksoinflammatorisk fibroblastisk sarkom
78893 Benign metastaserende leiomyom
87143 Pecomatgs tumor. Pecom, malign
88003 Sarkom UNS
88013 Spolcellet sarkom
88023 Udifferensiert pleomorft sarkom
88033 Smacellet/rundcellet sarkom (Askins svulst)
88043 Epiteloid [celle] sarkom
88103 Fibrosarkom
88113 Myxofibrosarkom
88123 Periostealt fibrosarkom
88133 Fascialt fibrosarkom
88143 Infantilt/kongenitt fibrosarkom
88153 Malign soliteer fibros tumor
88253 Lavgradig myofibroblastisk sarkom
88303 Malignt fibrgst histiocytom
88323 Dermatofibrosarcoma protuberans
88333 Pigmentert dermatofibrosarcoma protuberans
88403 myksosarkom
88423 Malign ossifiserende fibromyxoid tumor
88503 Liposarkom
88513 Atypisk lipomatgs tumor, hgyt differensiert liposarkom, kun for 38, (48 og (63
88523 Myksoid liposarkom
88533 Rundcellet liposarkom
88543 Pleomorft liposarkom
88553 Blandet liposarkom
88583 Dedifferensiert liposarkom
88603 Malignt angiomyolipom noen topografier er denne ikke i bruk
88903 Leiomyosarkom
88913 Epiteloid leiomyosarkom
88943 Angio[leio]jmyosarkom
88953 myosarkom
88963 Myksoid leiomyosarkom
89003 Rhabdomyosarkom UNS
89013 Pleomorft rhabdomyosarkom
89023 Rhabdomyosarkom av blandet type
89103 Embryonalt rhabdomyosarkom
89123 Spolcellet rhabdomyosarkom
89203 Alveolzert rhabdomyosarkom
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| Fortsettelse av tabell 6.1

Morfologi Beskrivelse
89303 Endometriestroma-sarkom
89313 Lavgradig endometroid stromalt sarkom
89333 Adenosarkom
89353 Stromalt sarkom
89363 GIST
89633 Rhabdoid sarkom
89643 klarcellet sarkom i nyre
89823 malignt myoepiteliom
89903 Malignt mesenkymom
90203 Phyllodes tumor, malign
90403 Synovialt sarkom UNS
90413 Spolcellet synovialt sarkom
90423 Epiteloidsynovialt sarkom
90433 Bifasisk synovialt sarkom
90443 Klarcellet sarkom i sene, aponeurose og annet blgtvev (ikke nyre).
91203 Hemangiosarkom
91243 Kupffercelle-sarkom
91303 Malignt hemangioendoteliom
91333 Malignt epiteloid hemangioendoteliom
91373 Intimalt sarkom/Pulmonazer arterie intimal sarkom
91503 Malignt hemangiopericytom
91703 Lymfangiosarkom
91803 osteosarkom
91813 kondroblastisk osteosarkom
91823 Fibroblastisk osteosarkom
91833 Teleangiektatisk osteosarkom
91843 Osteosarkom i Pagets sykdom i ben
91853 smacellet osteosarkom
91903 paraostealt osteogent sarkom
91923 paraostealt osteosarkom
91933 Piraostealt osteosarkom
92203 kondrosarkom
92213 Jukstakortikalt kondrosarkom
92303 Malignt kondroblastom
92313 myksoid kondrosarkom
92403 Mesenkymalt kondrosarkom
92503 Malign kjempecellesvulst i ben
92513 Malign tenosynovial kjempecellesvulst
92603 Ewing sarkom
92613 Adamantinom i rgrknokkel
92703 malign odontogen svulst, odontogent sarkom
92903 Ameloblastisk fibrodentinosarkom
93103 Malignt ameloblastom
93303 Ameloblastisk (odontogent) [fibro] sarkom
93643 Perifer primitiv nevroektodermal svulst (pPNET)
93653 Askins svulst
93703 kordom
95403 MPNST
95603 Malignt schwannom
95613 | Malign Triton-svulst (malignt schwannom med rhabdomyoblastisk differensiering)
95803 Malign granulaercellesvulst
95813 Alveolaert blgtdelssarkom

38



Kapittel 6. Vedlegg

| Fortsettelse av tabell 6.1 |

Morfologi Beskrivelse
88211 Ekstra-abdominal desmoid
88221 Abdominal desmoid
88251 Inflammatorisk myofibroblastisk tumor
89360 Gastrontestinal stromal tumor (GIST) UNS.
89361 Gastrointestinal tumor (GIST).
90200 Phyllodes tumor, benign
90210 Phyllodes tumor, borderline
92221 Atypisk brusktumor/kondrosarkom grad 1
92501 Kjempecellesvulst i ben UNS

Tabell 6.1 inneholder alle entiteter som er meldepliktige til Sarkomregisteret og inkludert i analysene i rapporten.
Kjempecellesvulst i ben UNS (92501), ekstra- abdominal desmoid (88211) og abdominal desmoid (88221) er ikke
inkludert i analysene. 75403, 75443, 95403 og 95603 er eksludert fra alle analyser om de er registrert pa topografi:
C70, C71, C72 0og C75.1-C75.3.

Tabell 6.2: Gruppeinndeling.

Fordeling av ICD-10 koder pa grupper

Bensarkomer €40 og (41
Blatvevssarkomer i hode og hals (00-C14, (30-32, C44.0-44.4, €49.0 og C69.
Blotvevsarkomer i ekstremiteter og trunkus (44.5- (44.9, C47, C49.1-49.9.

(16, C17, C18, €19, €20, €21, €22, (23, (24, (25, (26, €63.2, (64-C68

Abdominale bletvevssarkomer 0g C48. (48.1 0g (48.2 skal kun inkluderes her om det er menn.

(51, €52, €53, €54, (55, €56 0g (57. C48.1 0og (48.2 inkluderes her

Gynekologiske blgtvevssarkomer om det er kvinner.

(33-(34, (37-C39, (50, C60-62, €63.0, €63.1, €63.7, €63.8, €63.9,

Andre blgtvevssarkomer (70-72, C73-75, 0g C76-80.

GIST Alle topografier med morfologikode: 89363, 89361 0g 89360.

Tabell 6.2 viser hvilke ICD-10 koder som er inkludert i de ulike gruppene.
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6.6 Statistisk metode

Deler av den statistikken som presenteres i rapporten er basert pa enkle opptellinger eller fremstillinger av gjen-
nomsnitt, median og andeler. For a sikre at tilfeldig variasjon ikke pavirker resultatene i for stor grad er det som
hovedregel satt krav til minst 10 pasienter for a presentere resultater for en analyseenhet.

Det er gjort analyser pa utvikling i insidens og mortalitet over tid. Aldersspesifikke rater er beregnet som antall
tilfeller per 100 000 personar for hvert kalenderar (det brukes 8 aldersgrupper; 0-14,15-30, 31-40,...,81+). Alders-
standardiserte rater, som er et vektet gjennomsnitt av de aldersspesifikke ratene, er beregnet ved a bruke avrundede
vekter basert pa den norske middelbefolkningen i 2019. Dette er ogsa standarden Kreftregisteret bruker i den arlige
publikasjonen Cancer in Norway!!?). For 4 bedre kunne illustrere trender over tid er det i noen figurer presentert
glattede rater, beregnet ved hjelp av vektet lokal regresjon (LOWESS). Alle forekomstrater er basert pa uttrekk fra
Kreftregisterets insidensdatabase, som er tilneermet komplett til og med 31. desember 2019. Uttrekket til denne
rapporten ble gjort 16. november 2020. Dodelighetsrater er tilgjengelig til og med 31. desember 2018 fordi Dods-
arsaksregisteret enna ikke er oppdatert for 2019.

Kreftregisteret har komplett oppfelging med hensyn til dedstidspunkt for alle pasienter til og med 31. desember
2019. Dette danner grunnlaget for forlopsanalysene (overlevelsesanalysene) i rapporten. I en forlgpsanalyse gnsker
man a felge opp en gruppe personer (en kohort) fra et gitt starttidspunkt (for eksempel diagnosedato) til de opplever
en hendelse av interesse, for eksempel ded eller tilbakefall. For en del av pasientene i kohorten vet man ikke om de
opplever hendelsen siden de enten har forsvunnet ut av kohorten pé et tidspunkt, eller siden de ikke har opplevd
hendelsen ved siste oppdaterte oppfelgingsdato. I statistikken kalles dette sensurering, noe som ma tas hensyn
til for & kunne estimere korrekte andeler/sannsynligheter. Den mest brukte metoden for a gjore slike analyser er
Kaplan-Meier metoden '), Estimater for totaloverlevelse er beregnet ved hjelp av denne metoden.

Relativ overlevelse er en metode for a estimere andelen pasienter som der av sin kreftsykdom i en hypotetisk verden
der man ikke kan de av andre arsaker. Dette estimeres mer konkret ved a sammenligne dedeligheten for personer
diagnostisert med sarkomkreft med dedeligheten for en sammenlignbar sarkomkreftfri befolkning.

For beregning av eksempelvis fem ars relativ overlevelse for diagnosear hvor vi har fem érs oppfelgingstid til-
gjengelig bruker vi kohortmetoden'?. Her folger vi pasientene fra diagnosetidspunktet til hendelse eller sensu-
rering.

I en situasjon hvor man ensker & estimere fem ars relativ overlevelse der man har pasienter med oppfelging til og
med fem ar kan man bruke ‘complete approach’ (1*] . T et nylig opprettet register hvor man kun har pasienter som
er diagnostisert fra og med 2013 vil man bruke all (‘complete’) tilgjengelig oppfelgingstid. Pasienter diagnostisert i
2013 vil ha fulle fem érs oppfelging, mens pasienter diagnostisert i senere ar bidrar med den oppfelgingstiden de
har. Man kan se pa dette som en variant av kohortmetoden der ikke alle pasientene har full oppfelgingstid, men
denne metoden gir mer oppdaterte estimater for nylig diagnostiserte pasienter.

For diagnosear hvor vi ikke har nok oppfelgingstid tilgjengelig, typisk de fem siste arene, bruker vi periodetil-
nzrmingen for & estimere overlevelsen med si oppdatert overlevelseserfaring som mulig!'?). T stedet for 4 folge
pasientene i en kohort fra diagnosedato til ded eller sensurering, sa definerer vi en periode (periodevindu) hvor pa-
sienter bidrar med overlevelseserfaring. Pasientene trenger da ikke a bli diagnostisert med kreft i perioden. I denne
rapporten har vi valgt a bruke et femérig periodevindu (2015-2019) for a fa nok styrke og sa oppdaterte overle-
velsesestimat som mulig. Det betyr at for & estimere 1-5 ars relativ overlevelse benytter vi overlevelseserfaring fra
pasienter diagnostisert i periodevinduet, men pa grunn av for kort oppfelging ma ogsa pasienter diagnostisert for-
ut for perioden inkluderes. Pasienter diagnostisert i &rene 2010-2014 bidrar med henholdsvis 5, 4-5, 3-5, 2-4 og
1-5 ars oppfelgingstid.

Alle statistiske analyser ble utfort med Stata versjon 16.1 14,
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