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Forord

Denne årsrapporten er den andre rapporten fra Kvalitetsregister for sarkom.

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

Kvalitetsregisteret ble satt i drift i 2019 og inneholder systematiske data fra 2018. Registeret har enda ikke nasjo-
nal status, men Kreftregisteret har sendt inn en søknad. Nasjonal Kompetansetjeneste for sarkom har bidratt med
midler til å utføre analyser og ferdigstille denne årsrapporten.

Målet med rapporten er å presentere epidemiologiske data, utvalgte data om utredning og lokal behandling av
svulster (kirurgi og strålebehandling), samt relativ overlevelse. Data om medikamentell behandling er foreløpig
ikke inkludert i registeret.

Årsrapporten viser at antall nydiagnostiserte sarkomer per år overstiger 500 tilfeller. Det er høyere enn antatt tall
på 300-350 tilfeller, som er basert på insidensrater publisert internasjonalt. Relativ overlevelse for sarkom i Norge
ligger på tilsvarende nivå som i andre europeiske land.

Antall tilfeller i 2020 tyder på at Covid-19 pandemien ikke har affisert diagnostisering av nye pasientermed sarkom.
Det er god grunn til å tro at behandlingstilbudet til sarkompasientene heller ikke ble affisert av pandemien.

Rapportering til kvalitetsregisteret har kommet godt i gang i alle regionale helseforetak, men rapporteringsgraden
på kliniske meldinger er fortsatt både lav og ujevn. Dekningsgrad for kliniske utredningsmeldinger totalt er 62,5%.
Sarkomsentrene ved universitetssykehusene utreder og behandler mesteparten av sarkompasientene, men rappor-
teringsgraden varierer fra 93,4% til 46%. Tiltak for å øke rapporteringen til registeret er en høyt prioritert oppgave
for fagrådet før neste årsrapport.

Tusen takk til alle som har bidratt i arbeidet med å etablere kvalitetsregisteret, jobbet med årsrapportene og til dere
som har jobbet med å etablere nye rutiner for rapportering til registeret.

Oslo,

Olga Zaikova Giske Ursin
Leder av fagrådet Direktør, Kreftregisteret
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Kapittel 1

Sammendrag

Kvalitetsregisteret for sarkomstartet registrering i januar 2019, og inneholder systematisk registrerte data fra 2018.

548 pasienter ble diagnostisert med sarkom i 2020. Sarkom er kreft i binde- og støttevev i kroppen og kan oppstå
i alle lokalisasjoner og organer. Sarkomer er en heterogen gruppe av mesenkymale svulster. De representerer en
hovedgruppe av sjeldne kreftformer i Europa [1] [2], og utgjør ca. 1 % av alle diagnostiserte krefttilfeller [3]. Det er
mange underdiagnosermed stor forskjell i aggressivitet ogmalignitetsgrad. Bløtvevssarkomer er rapportert å utgjø-
re 80-90 % av alle sarkomer, hvor GIST er den største histologiske undergruppen. De resterende er bensarkomer.
For bensarkom er det i hovedsak stabile insidensrater for begge kjønn. For bløtvevssarkom har insidensratene for
begge kjønn vært noe mer varierende, men i hovedtrekk har det vært en jevnt stigende insidens. Covid-19 pande-
mien ser ikke ut til å ha utgjort noen forskjell i antall nydiagnostiserte tilfeller av sarkom i 2020, sammenlignet med
forrige år.

Utredning og behandling av sarkom er sentralisert til de fire universitetssykehusene Universitetssykehuset Nord-
Norge, St. Olavs hospital, Haukeland universitetssykehus og Oslo universitetssykehus. Det er tradisjon for utstrakt
samarbeid på tvers av helseregionene om utredning og behandling av spesielt vanskelige sykdomstilfeller.

Ved mistanke om bensarkom skal pasienter henvises til Flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensar-
kom. Lokale og regionale forhold i helseregionene har innvirkning på henvisningsmønsteret. De fleste pasientene
henvises til sarkomsenter etter at de har vært utredet på lokalsykehuset, eller på en annen avdeling ved universi-
tetssykehuset. For bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus skal overfladiske svulster over 5 cm, alle dype og
ellers cancersuspekte tumorer henvises til vurdering ved et av de fire sarkomsentrene. De fleste av disse pasientene
henvises til sarkomsenter etter utredning ved sykehus.

Diagnostikken er basert på vevs- eller celleprøver. Histologisk diagnose av sarkom er vanskelig og krever spesial-
kompetanse. Alle vevsprøver med mistanke om sarkom må primærvurderes eller re-granskes på et av universitets-
sykehusene. Det vil ofte være nødvendig med immunhistokjemiske og molekylære undersøkelser for å skille ulike
tumortyper fra hverandre, og for å kunne tilpasse behandlingen for pasientene.

Kirurgi er hovedbehandling ved sarkomer, men hos et mindre antall pasienter kan strålebehandling mot primær-
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 bløtvevssarkom, men det er stor enighet i fagmiljøet i
Norge at behandling av bløtvevsarkom skal sentraliseres til universitetssykehusene som har etablert multidisipli-
nært team (MDT) for sarkom. Rapporten viser at det er få pasienter med sarkom som får sin kirurgiske behandling
utenfor et sarkomsenter.

Overlevelsen ved bløtvevssarkomer er høyere enn ved bensarkomer. Begge typer har mange undergrupper, og
overlevelsen varierer innad i gruppene.

Rapporteringsgraden for utredningsmelding fra klinikerne var på 63.5 % i 2020. Rapporteringsgrad for kirurgi-
meldingen var 58.2 %. Ingen av disse oppnår høy måloppnåelse for rapporteringsgrad (≥80 %), og det er store
forskjeller mellom de ulike sykehusene (se kap. 5.4.2). Arbeidet med å etablere gode rutiner for innrapportering
fra helsetjenesten vil være viktig fremover.
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Kapittel 1. Sammendrag

Figur 1.1 viser resultatene for kvalitetsmålene definert av fagrådet for sarkomregisteret.
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Figur 1.1: Kvalitetsmål for kvalitetsregister for sarkom 2020.

Figur 1.1

Datakilde
- Basisregister
- Klinisk utredningsmelding (prosessindikatorer)
Inklusjon datakvalitet
- Alle diagnosegrupper unntatt desmoide tumorer og kjempecelletumor i ben
- Diagnoseår 2020
Inklusjon prosessindikatorer
- Ewing sarkom og osteosarkom
- Diagnoseår 2018–2020
Kommentar
Kvalitetsmålene har forskjellig grad av måloppnåelse. Se respektive figurer for en nærmere oversikt: fig. 5.1 (dekningsgrad utredning),
fig. 5.2 (dekningsgrad kirurgi), fig. 5.3 (dekningsgrad strålemelding) og fig. 3.7 (utredning med PET).

Figur 1.1 viser måloppnåelsen for kvalitetsindikatorene som er definert av fagrådet. De fargede sirklene markerer
graden av måloppnåelse i 2020. Rød sirkel betyr lav grad, gul sirkel moderat, og grønn sirkel høy grad av målopp-
nåelse. Angitt måltall (i prosent) viser hva som er kravet for høy grad av måloppnåelse.

Figuren viser at strålemeldingen oppnår høy grad av måloppnåelse. Utredningsmeldingen oppnår moderat grad av
måloppnåelse med 64%, og kirurgimeldingen oppnår lav grad av måloppnåelse med 58%.

Andel pasienter med Ewing sarkom og osteosarkom som er utredet med PET er 72%, noe som gir en moderat
grad av måloppnåelse. Imidlertid må disse data tolkes med forsiktighet på grunn av underrapportering av klinisk
utredningsmelding, hvor disse dataene er hentet fra.
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Kapittel 2

Registerbeskrivelse

Kvalitetsregisteret for sarkom inneholder detaljerte data om pasienter i Norge med sarkom.

Kvalitetsregisterets kliniske meldeskjemaer ble tilgjengelig for bruk i KREMT i januar 2019. Registeret startet da
registrering av klinisk informasjon for pasienter med diagnose fra og med 01.01.2018. Se kapittel 4.1 for mer infor-
masjon om registerets kliniske meldeskjemaer og innrapportering av klinisk informasjon.

2.1 Bakgrunn og formål

2.1.1 Bakgrunn for registeret

Skandinavisk sarkomregister ble etablert av Skandinavisk sarkomgruppe i 1986 ved Universitetssykehuset i Lund i
Sverige som et av de første 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 fagmiljø innen utred-
ning og behandling av sarkom, Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom, Flerregional behandlingstjeneste for ki-
rurgi ved bensarkomogKreftregisteret har lagt ned betydelig arbeid for å 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 i juni 2021 igjen bedt
Helse Sør-Øst om å støtte søknad om nasjonal godkjenning for registeret. Kvalitetsregisteret skal være et viktig
verktøy i kvalitetsforbedringen av helsehjelpen som gis til pasienter med sarkom.

2.1.2 Registerets formål

Kvalitetsregisteret for sarkom skal bidra til å styrke kvaliteten på helsehjelp til pasienter med sarkom. Registeret
skal også drive, fremme og gi grunnlag for forskning for å utvikle ny viten om kreftsykdommens årsaker, diagnose
og sykdomsforløp, samt behandlingseffekter.

Kreftregisterforskriften § 1-3.

2.1.3 Analyser som belyser registerets formål

• Andel pasienter med osteosarkom og Ewing sarkom, utredet med PET

• Molekylærpatologiske undersøkelser

• Andel pasienter med metastaser på diagnosetidspunkt

• Andel pasienter med dyptliggende bløtvevsarkomer i ekstremiteter og trunkus, som har mottatt strålebe-
handling

• Andel og antall opererte
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Kapittel 2. Registerbeskrivelse

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 gjøres i tett samarbeid med fagrådet. Fag-
rådet for Nasjonalt kvalitetsregister for sarkom består av onkologer, ortopeder, abdominale kirurger, patologer,
radiologer og en pasientrepresentant. Alle helseregioner er representert. Olga Zaikova ved Oslo universitetssyke-
hus leder fagrådet.

2.3.1 Aktivitet i fagråd/referansegruppe

I perioden januar 2021 til august 2021 er det avholdt fire møter i fagrådet, alle foregikk på Skype. Arbeidet har
hovedsakelig vært årsrapporten og inklusjonen av morfologiske diagnoser i registeret. Øvrig korrespondanse har
foregått på e-post og per telefon.

Hele fagrådet har fått tilsendt årsrapportenmedmulighet for å gi tilbakemeldinger og innspill før publisering.

Fagrådet for kvalitetsregister for sarkom består i dag av følgende personer:

Helse Sør-Øst

• Olga Zaikova – OUS, Radiumhospitalet (leder)

• Kjetil Boye – OUS, Radiumhospitalet

• Kirsten Sundby Hall – OUS, Radiumhospitalet

• Toto Hølmebakk – OUS, Radiumhospitalet

• Tone Skeie-Jensen – OUS, Radiumhospitalet

• Ingeborg Taksdal – OUS, Radiumhospitalet

Helse Vest

• 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

• Trude Basso – St. Olavs hospital

Helse Nord

• Thomas Kilvær – Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsø

• Jan Elvenes – Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsø

Pasientrepresentanter

• Pål Nedrelid

Kreftregisteret

• Ledelsesrepresentant Liv Marit Dørum

• Statistiker Simen Breivik

• Kvalitetsregisteransvarlig Solveig Hansen

5

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


Kapittel 3

Resultater

3.1 Definisjoner

Forklaringer/forkortelser

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

Cytologisk prøve Celleprøve der celler suges ut av vevet fra en svulst eller fortykkelse i vevet (aspirasjonscytologi). Cellene
undersøkes i mikroskop. [4]

Diagnoseår Kalenderåret pasienten fikk kreftdiagnosen.

GIST Gastrointestinal stromal tumor.

Insidens Antall nye tilfeller sarkom per år. Antallet kan angis som rater eller absolutt tall.

Kjemoterapi Bruk av kjemisk fremstilte legemidler (kjemoterapeutika) i behandling av sykdom. [5]

KREMT Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste

Kurativ behandling Helbredende behandling.

MDT- møte Multidisiplinære teammøte (MDT-møte) er møter mellom representanter fra ulike relevante kliniske faggrupper
og skal anbefale behandling og oppfølging av enkeltpasienter. MDT-møtene kan også involvere andre sykehus
ved bruk av telekonferanse.

Lindrende behandling Omhandler symptomrettet og annen støttebehandling. Skiller seg fra begrepet palliativ behandling (se denne)
ved ikke å være rettet mot kreftcellene.

Neoadjuvant behandling Behandling gitt som et første skritt før hovedbehandlingen gis. [6]

NORPAT Norsk patologikodeverk.

NPR Norsk pasientregister.

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

Palliativ behandling Palliativ behandling er et begrep som brukes om tumorrettet behandling der målet ikke lenger er å helbrede pa-
sienten, men i stedet å forsinke utviklingen av kreftsykdommen. Skiller seg fra begrepet lindrende behandling
(se dette).

Preoperativ Før en operasjon.

Postoperativ Etter en operasjon.

Regionale helseforetak (RHF) Helsenorge er delt opp i fire regioner; Helse-Nord, Helse-Midt, Helse-Vest og Helse Sør-Øst. Disse fire regionene
styres av hvert sitt regionale helseforetak, RHF. De regionale helseforetakene, som eies av staten, har ansvar
for å sørge for at befolkningen blir tilbudt spesialiserte helsetjenester.

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

Tyrosinkinasehemmer Tyrosinkinasehemmere (TKI) er en ny gruppe av antitumormidler, utviklet for å hemme eller blokkere aktivite-
ten til tyrosinkinaseenzymer. [7]

Vevsprøve Prøve av vev tatt ut for analyser. Vevsprøve fra en levende organisme kalles biopsi. [8]

6



Kapittel 3. Resultater

3.2 Alle sarkomer

3.2.1 Flytskjema alle sarkomer

Flytskjemaet under beskriver hvilke pasienter som er inkludert i de ulike figurene i dette kapittelet.

Antall registrerte
sarkomtilfeller 2020

N = 605

Desmoide tumorer
N = 29

Kjempecelletumor
i ben
N = 18

Pasienter med flere
enn ett tilfelle

N = 3

Sarkomtilfeller 2020
N = 555

Fig.3.1, 3.2, 3.3, 3.4Tab.3.1

Pasienter med
utredningsmelding

N = 349
Fig.5.1

Tilfeldig funn ved
obduksjon/dødsattest

N = 5

Diagnoseår 2020
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Kapittel 3. Resultater

3.2.2 Forekomst

Tabell 3.1: Antall og prosentandel tilfeller av sarkom, fordelt på lokalisasjon og morfologi

Diaggr
Diaggr

Morfologi
Antall
2020

Antall
2018-2020

Andel (%)
2020

Andel (%)
2018-2020

I Bensarkomer 53 185 9.5 11.2

Ia Kondrosarkom 18 61 3.2 3.7

Ib Osteosarkom 17 51 3.1 3.1

Ic Ewing Sarkom 3 20 0.5 1.2

Id Kordom 6 21 1.1 1.3

Ie Andre 9 32 1.6 1.9

II Bløtvev i hode og hals 52 134 9.4 8.1

III Bløvev i ekstremiter og trunkus 157 503 28.3 30.5

IIIa Liposarkom 12 35 2.2 2.1

IIIb Fibroblastisk/myofibroblastisk sarkom 31 80 5.6 4.9

IIIc Angiosarkom 7 20 1.3 1.2

IIId Leiomyosarkom 27 95 4.9 5.8

IIIe Rhabdomyosarkom 3 10 0.5 0.6

IIIf Malign perifer nerveskjedetumor 3 12 0.5 0.7

IIIg Udifferensiert sarkom 29 106 5.2 6.4

IIIh Andre 45 145 8.1 8.8

IV Abdominale og retroperitoneale 197 561 35.5 34.0

IVa GIST 146 421 26.3 25.5

IVb Leiomyosarkom 15 44 2.7 2.7

IVc Liposarkom 20 52 3.6 3.2

IVd Andre 16 44 2.9 2.7

V Gynekologiske 40 123 7.2 7.5

Va Leiomyosarkom 15 49 2.7 3.0

Vb Andre 25 74 4.5 4.5

VI Andre bløtvevssarkomer 56 142 10.1 8.6

I-VI Alle diagnosegrupper 555 1648 100.0 100.0

Tabell 3.1 viser totalt antall sarkomtilfeller (begge kjønn samlet) for to ulike tidsperioder, fordelt på lokalisasjon og
morfologi.

Antallet nye sarkomer overstiger 500 både for 2020 og i perioden 2018-2020. Vi har tidligere antatt at det er 300-
350 nye tilfeller årlig basert på internasjonalt rapporterte insidensrater. Forskjellen skyldes muligens en økning
i insidensraten for bløtvevssarkomer, og vil bli kommentert i neste avsnitt. Prosentandelen av de morfologiske
undergruppene og anatomiske lokalisasjonene synes å være uendret når 2018-2020 sammenlignesmed 2020.

At vi nå registrerer et vesentlig høyere antall nye sarkomer enn tidligere antatt viser tydelig betydningen av et na-
sjonalt kvalitetsregister, og hvor viktig det er med presis rapportering og registrering. Ved rapportering kun basert
på anatomiske koder (som ICD-10) vil et relativt stort antall sarkomer skjule seg i andre grupper. Eksempelvis blir
sarkomer i magesekk og sarkomer i bryst ofte rapportert sammen med karsinomer i de respektive organer. Å kjen-
ne det reelle antallet har potensielt stor betydning for hele sarkomomsorgen, blant annet kvalitetssikring, forskning
og planlegging av klinisk virksomhet.
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Kapittel 3. Resultater

3.2.3 Insidensrater

Både rater i figur 3.1 og det faktiske antall nye sarkomtilfeller i figur 3.2 blir brukt til å se på endringer i insidens.
Raten påvirkes ikke av endringer i folketallet, og er derfor best egnet til å 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
personår for hvert enkelt kalenderår i perioden.
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Figur 3.1: Insidens av sarkomtilfeller i perioden 1996–2020, fordelt på ben, bløtvev og kjønn.

Figur 3.1

Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Diagnoseår 1996–2020
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Figur 3.1 viser insidensratene fordelt på ben, bløt-
vev og kjønn. For bensarkom er det i hovedsak sta-
bile insidensrater. Det kan se ut som det er en li-
ten økning hos menn de siste årene, samtidig som
det hos kvinner er en antydning til reduksjon. Tal-
lene er imidlertid små, og hvorvidt dette er en reell
trend er usikkert. For bløtvevssarkom har insidens-
ratene vært noe mer varierende. I hovedtrekk har
det vært en jevnt stigende insidens for bløtvevssarkom hos begge kjønn i tidsperioden. Vi vet ikke sikkert årsaken
til denne økningen, og flere forhold kan spille inn. Noe av økningen kan skyldes en økende andel eldre i befolknin-
gen. Økt bruk av bildediagnostikk og andre diagnostiske metoder over de siste tiår kan generelt bidra til økt antall
diagnostiserte krefttilfeller.
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Kapittel 3. Resultater

3.2.4 Fordeling av nye sarkomtilfeller på anatomisk lokalisasjon

35.5 %

28.3 %

10.1 %

9.5 %

9.4 %

7.2 %

Pasienter 2020

197

157

56

53

52

40

Abdominale og retroperitoneale

Bløtvev i ekstremiteter og trunkus

Andre bløtvevssakomer

Bensarkomer

Bløtvev i hode og hals

Gynekologiske

0 10 20 30 40
Andel (%)

Diagnoseår: 2018–2020 2020

Figur 3.2: Andel sarkomer fra 2018–2020 fordelt på lokalisasjon.

Figur 3.2

Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Diagnoseår 2018–2020
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Figur 3.2 viser andel sarkomer fra 2018–2020 for-
delt på lokalisasjon. Bløtvevssarkomer er rappor-
tert å utgjøre ca 90 % av alle sarkomer, der GIST
utgjør den største histologiske undergruppen. De
resterende er bensarkomer. Abdominale og retro-
peritoneale sarkomer er den største gruppen i 2020,
og utgjør 35,5 %. Bløtvevssarkomer i ekstremiteter
og trunkus utgjør 28,3%. Tradisjonelt har sistnevn-
te vært den største gruppen, men økt diagnostikk av GIST kan være forklaringen på at vi nå ser flere abdominale
og retroperitoneale sarkomer.

Bensarkomer representerer kun 9,5 % av alle sarkomer. Dette er et noe lavere tall enn forventet ut fra rappor-
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tert forekomst i litteraturen [3]. Igjen kan økt diagnostikk av bløtvevssarkomer forklare diskrepansen, idet antallet
bensarkomer synes å være stabilt. Bløtvevssarkomer i øvrige lokalisasjoner forekommer relativt sjelden. Sarkomer
i hode og hals og gynekologiske sarkomer utgjør de største gruppene her.

Merk at for gruppen GIST kan det være underrapportering da NORPAT-koden M89360, benign gastrointestinal
stromal tumor, ikke har vært meldepliktig til Kreftregisteret. Dette gjelder også M90200, benign phyllodestumor,
som ligger under gruppen ”andre bløtvevssarkomer”. Disse kodene er nå lagt inn i Kreftregisterets siste spesifikasjon
til NORPAT, og var gjeldende fra januar 2021.
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3.2.5 Fordeling av nye sarkomtilfeller på RHF
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Figur 3.3: Andel ben- og bløtvevssarkomer i 2020 fordelt på opptaksområde RHF.

Figur 3.3

Datakilde
- Basisregister
- Folkeregisteret
Inklusjon
- Diagnoseår 2020
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Figur 3.3 viser fordelingen av ben og bløtvevssarko-
mer på opptaksområde RHF. Fordelingen følger i
hovedsak befolkningsgrunnlaget. Det er en viss va-
riasjon, men tallene er små for flere av regionene,
og det kan formodentlig forklare de observerte for-
skjellene. Det er kun ett rapport bensarkom i Helse
Nord, men det kan også skyldes naturlig variasjon
og små tall.
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3.2.6 Aldersfordeling av nye sarkomtilfeller i ben og bløtvev
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Figur 3.4: Andel ben og bløtvevssarkomer i 2020 fordelt på alder.

Figur 3.4

Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Diagnoseår 2020
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Figur 3.4 viser andelen ben- og bløtvevssarkomer
i 2020 fordelt på alder. Aldersspesifikke insidens-
rater for bensarkom er rapportert å følge en bimo-
dal distribusjon, med den største andelen pasienter
blant de unge under 30 år, og den andre hos pasi-
enter over 50 år. Vi ser en klart større insidensrate
hos pasienter under 40 år, men ingen tydelig øk-
ning hos pasienter mellom 50 og 70 år. De alders-
spesifikke insidensratene kan ses i sammenheng med den aldersspesifikke fordelingen av de ulike histologiske sub-
typene av bensarkom. Osteosarkom forekommer vanligst hos unge i alderen 10–30 år, og gjennomsnittsalder ved
diagnose er ca. 16 år. Ved kondrosarkom er median alder på diagnosetidspunkt omkring 50 år. For Ewings sarkom
er median alder 14 år, og sykdommen forekommer sjelden hos pasienter eldre enn 40 år. Bløtvevssarkom rammer
pasienter i alle aldersgrupper. For 2020 er insidensratene noe lavere for barn, ungdom og unge voksne, men relativt
stabile fra 40 år og oppover.
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3.3 Sarkom og Covid-19 pandemien
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Figur 3.5: Venstre: antall tilfeller per måned i 2020 og gjennomsnittet av 2017-2019 fordelt på ben og bløtvevsarkomer.
Høyre: tilsvarende med kumulativt antall.

Figur 3.5

Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Diagnoseår 2017– 2020
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Covid-19 pandemien kom uventet og påvirket nes-
ten alle aspekter av virksomhet. Allerede i mars
2020, rett etter at pandemitilstanden ble erklært,
innførte de fleste sykehus inngripende tiltak for å
frigjøre ressurser til behandling av Covid-19 pasi-
enter. Dette var først og fremst suspendering av
kliniske studier. Under særskilte forhold skjermet
man noen pasientgrupper, hvor forsinkelse av dia-
gnostikk og behandling ville føre til eventuelt vesentlig prognosetap, bl.a. kreftpasienter. Denne prioriteringen er
godt gjenspeilet i statistikken som ikke viser vesentlig forskjell i antall nydiagnostiserte tilfeller av sarkom i 2020
sammenlignet med forrige år. Pasientens frykt for å kontakte helsevesenet for ikke å utsette seg selv for smitterisiko
har heller ikke påvirket i negativ retning, hverken for diagnostikk eller behandling.
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3.4 Bensarkomer

3.4.1 Flytskjema bensarkomer

Flytskjemaet under beskriver hvilke pasienter som er inkludert i de ulike figurene i dette kapittelet.

Antall registrerte
bensarkomer
N = 185

Fig.3.8Tab.3.2

Tilfeldig funn ved
obduksjon/dødsattest

N = 0

Bensarkomer
N = 185

Fig.3.12

Pasienter med
utredningsmelding
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Fig.3.6, 3.9

Osteosarkom og
Ewing sarkom
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Fig.3.7
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Fig.3.10, 3.11

Osteosarkom og
Ewing sarkom
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Fig.3.13

Diagnoseår 2018–2020

Diagnoseår 2017–2019
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3.4.2 Forekomst bensarkomer, 2018–2020

Tabell 3.2: Antall og prosentandel tilfeller av bensarkom, fordelt på lokalisasjon og morfologi

Diaggr Lokalisasjon og morfologi
Antall

2018–2020
Andel (%)
2018–2020

I Ekstremiteter 76 41.1

Ia Kondrosarkom 28 15.1

Ib Osteosarkom 35 18.9

Ic Ewing sarkom 3 1.6

Ie Andre 10 5.4

II Hode og ansiktsskjelett 26 14.1

IIa Kondrosarkom 7 3.8

IIb Osteosarkom 3 1.6

IIc Ewing sarkom 1 0.5

IId Kordom 9 4.9

IIe Andre 6 3.3

III Columna 14 7.6

IIIa Kondrosarkom 5 2.7

IIIb Osteosarkom 1 0.5

IIIc Ewing sarkom 2 1.1

IIId Kordom 5 2.7

IIIe Annet 1 0.5

IV Bekken og sakrum 57 30.8

IVa Kondrosarkom 18 9.7

IVb Osteosarkom 9 4.9

IVc Ewing sarkom 10 5.4

IVd Kordom 7 3.8

IVe Annet 13 7.0

V Andre 12 6.5

Va Kondrosarkom 3 1.6

Vb Osteosarkom 3 1.6

Vc Ewing sarkom 4 2.2

Ve Annet 2 1.1

Tabell 3.2 viser totalt antall sarkomtilfeller i ben (begge kjønn samlet) for 2018–2020, fordelt på lokalisasjon og
morfologi. Kondrosarkom og osteosarkom er de hyppigst forekommende histologiske undergruppene av bensar-
kom. Som forventet er ekstremiteter og bekken (inkludert sakrum) de vanligste lokalisasjonene. Osteosarkomer
og kondrosarkomer utgjør de største gruppene i ekstremitetene, mens Ewing sarkom er relativt sett hyppigere i
bekken og sakrum. Kordomer finnes som forventet kun i aksialt skjelett.
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3.4.3 Utredning

3.4.3.1 Henvisning av pasienter med bensarkom til sarkomsenter
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Figur 3.6: Hvem henviser til sarkomsenter? 2018–2020, fordelt på RHF.

Figur 3.6

Datakilde
- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon
- Bensarkomer
- Diagnoseår 2018–2020
Dekningsgrad
- Utredningsmelding 2020: 63.5 %

Ved mistanke om bensarkom skal pasienter hen-
vises til Flerregional behandlingstjeneste for kirur-
gi ved bensarkom. Mistanke baseres på klinikk og
radiologiske funn, evt. biopsisvar. Pasienter med
bensarkom har ofte uspesifikke symptomer, som
smerter. Det er ofte naturlig at utredningen starter
hos fastlegen som videre rekvirerer bildediagnos-
tikk på et privat røntgeninstitutt, eller på lokalsyke-
huset. Ved uklare radiologiske funn går henvisnin-
gen videre til regionalt sarkomsenter eller til behandlingstjenesten.

Lokale og regionale forhold i helseregionene har innvirkning på henvisningsmønsteret. De fleste pasientene hen-
vises til sarkomsenter etter at de har vært utredet på lokalsykehuset, eller på en annen avdeling ved universitets-
sykehuset. Figur 3.6 viser at i Helse Vest henvises 40,9% av pasientene til sarkomsenter direkte fra fastlege. I Helse
Sør-Øst henvises 27,2% fra fastlege, mens tilsvarende prosentandel i Helse Midt-Norge er 12,1 %. Alle pasienter
med bensarkom fra Nord-Norge har vært utredet på en sykehusavdeling før henvisning til sarkomsenter. Disse
tallene må imidlertid tolkes med forsiktighet da dekningsgraden fortsatt er lav.
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3.4.3.2 Bruk av PET i primærutredning av pasienter med osteosarkom og Ewing sarkom
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Figur 3.7: Andel pasienter med osteosarkom og Ewing sarkom som er utredet med PET, 2018–2020.

Figur 3.7
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- Klinisk utredningsmelding
- Patologimelding
Inklusjon
- Osteosarkom
- Ewing sarkom
- Diagnoseår 2018–2020
Dekningsgrad
- Utredningsmelding 2020: 63.5 %
- Patologimelding: Nær komplett, systematisk datafangst

PET-CT har de siste årene hatt stadig større rol-
le i diagnostikken av sarkomer. Denne modalite-
ten brukes både i primærutredning for å kartlegge
metabolsk aktivitet i selve tumor, samt evt. metas-
tatisk sykdom, i responsevaluering og ved evt. re-
sidiv. Før PET-CT ble tatt i bruk i diagnostikken
av Ewing sarkom var det vanlig å utføre helkropps-
MR for å kartlegge metastaser. MR var omfattende
og tidkrevende og ble rutinemessig erstattet med
PET-CT. I utredning av osteosarkomer brukteman
skjelettscintigrafi som viser metabolsk aktivt ben-
vev karakterisert av økt opptak av 99mTc difosfonater. Ulemper ved denne metoden er begrenset spesifisitet og
relativt dårlig oppløsning. Figur 3.7 viser at ikke alle sarkomsentre bruker PET-CT i samme grad. Imidlertid må
disse data tolkes med forsiktighet på grunn av en betydelig underrapportering, spesielt fra Helse Vest. Deknings-
graden for utredningsmelding er kun 63.5 %, og kan forklare lave tall for bruk av PET-CT. For Helse Vest er det er
også en usikkerhet i korrektheten i hva som er rapportert inn. Kreftregisteret vil i samarbeid med Helse Vest derfor
gjøre en kvalitetssikring av innsendte data på disse variablene.
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3.4.3.3 Bruk av molekylærpatologiske undersøkelser i primærutredning av Ewing sarkom

Ewing sarkom tilhører en gruppe av udifferensierte små rundcellede sarkomer som kan oppstå både i ben og sjeld-
nere i bløtvev. De ses hyppigst i de lange rørknokler, bekken eller ribben hos barn og unge voksne. På grunn av
tumors likhet med flere andre krefttyper er det nødvendig med genetisk bekreftelse for å stille diagnosen. De mest
brukte metodene for påvisning er FISH/PCR på formalinfiksert materiale. Etter hvert har de fleste universitetssyke-
husene etablert neste generasjons sekvensering (NGS) som rutinemetode.

Fra 2018–2020 var det 20 pasienter i Norge som fikk Ewing sarkom i ben. Av disse ble det utført molekylærpato-
logiske undersøkelser av tumorvevet i 95% av tilfellene. Resultatene viser at de aller fleste pasienter som har fått
diagnosen Ewing sarkom har fått bekreftet diagnosen molekylært, i tråd med god diagnostisk praksis.

19



Kapittel 3. Resultater

3.4.3.4 Pasienter med bensarkom med metastaser på diagnosetidspunkt
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Figur 3.8: Andel pasienter med metastaser ved diagnose, i 2018-2020.

Figur 3.8
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Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Denne figuren gjenspeiler biologiske karakteristi-
ka av presenterte bensarkomer. Ewing sarkom er
bekreftet metastatisk i 40 % av tilfellene. Dette
er litt høyere enn rapportert i litteraturen, hvor
makroskopiske metastaser er sett hos 25 % av pasi-
entene, men mikroskopisk metastasering kan mis-
tenkes hos flere. Dette tallet kan bekrefte omfatten-
de primærutredning. Kordom er som regel en loka-
lisert sykdom, hvor hovedbehandlingen er kirurgi
og/eller strålebehandling. I presentert materiale var det ingen pasienter med metastaser ved diagnose. Lav andel
pasienter med metastatisk kondrosarkom gjenspeiler samlet presentasjon av både lavgradige og høygradige svuls-
ter.
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3.4.4 Behandling

3.4.4.1 Siktemål ved behandling av nydiagnostiserte bensarkomer, fordelt på RHF
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Figur 3.9: Siktemål ved behandling fordelt på RHF i 2018-2020.

Figur 3.9

Datakilde
- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon
- Diagnoseår 2018–2020
- Bensarkomer
Dekningsgrad
- Utredningsmelding 2020: 63.5 %

De fleste pasienter med nydiagnostisert bensar-
kom er behandlet med kurativt siktemål. Dette in-
kluderer også pasienter med metastatisk osteosar-
kom og Ewing sarkom, der man ofte vil legge et ku-
rativt behandlingsmål tross utbredt sykdom. Spe-
sielt ved osteosarkom er prognosen dårlig ved ut-
bredt sykdom, og det kan stilles spørsmål ved omet
kurativt behandlingsmål alltid er realistisk. Ewing
sarkom er kjemo- og radiosensitiv. Behandlingen
er alltid multimodal og omfatter cellegift, strålebehandling og kirurgi hvis mulig. Cellegift og kirurgi er også hoved-
behandlingen ved osteosarkomer, som i motsetning til Ewing sarkom er mindre strålesensitive. Både osteosarkom
og Ewing sarkom rammer oftest unge mennesker i 2. livsdekade. Det er ikke alltid et skarpt skille mellom de ulike
kategoriene av siktemål for behandling, og forskjeller i registrering kan således bidra til en viss usikkerhet i dette
materialet.
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3.4.4.2 Andel pasienter med bensarkom som er operert for sin primærtumor
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Figur 3.10: Andel opererte bensarkomer diagnostisert i 2017–2019, fordelt på morfologisk diagnose og opptaksområde
RHF.

Figur 3.10
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Dekningsgrad
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For Norge totalt var 69,3% av pasientene diagnos-
tisert med bensarkom i perioden 2017–2019 som
ble operert for sin primærtumor. Mange pasien-
ter med høygradig malignt bensarkom får neoad-
juvant kjemoterapi. Det betyr at mange pasienter
opereres flere måneder etter at diagnosen er stilt,
derfor har man valgt diagnoseår 2017–2019 i in-
klusjonen. I Kreftregisterets koderegler oppdateres
kirurgi innenfor ett år (>365 dager) fra diagnose-
dato. Operasjoner som er foretatt ett år senere enn
diagnosedato er ekskludert fra analysene som om-
handler kirurgi.

Figur 3.10 inkluderer pasienter med bensarkom som er operert for sin primærsvulst med både kurativ, livsforlen-
dende eller palliativt siktemål, fordelt på morfologisk diagnose og regionale helseforetak. Kirurgi av primærsvulst
er en del av standardbehandlingen for pasientermed bensarkom.Denne figuren har solid støtte i nærmest komplett
systematisk datafangst, og viser at kondrosarkomer er primært kirurgisk behandlet i 80-100 % av tilfellene. Denne
pasientgruppen inkluderer pasienter med lavgradige svulster, hvor kirurgi med knapp margin er akseptabelt, og
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høygradige lesjoner med krav om vid kirurgisk margin. Andel opererte osteosarkomer er mellom 76 % og 100 %.
Kirurgi er hovedbehandling ved denne diagnosen og indikasjon for å avstå fra kirurgi er enten utbredt sykdom,
eller at primærtumor ikke er tilgjengelig for kirurgi.

Hos et mindre antall pasienter med utvalgte typer bensarkomer kan strålebehandling mot primærsvulst gis som
et kurativt behandlingsalternativ. Dette gjelder først og fremst kordom i sakrum, kolumna eller skallebasis. Ved
Ewing sarkomer og osteosarkomer i bekken, som er inoperable eller vil kreve mutilerende kirurgi, kan partikkel-
bestråling gi varig lokal kontroll med begrenset behandlingsrelatert toksisitet. Dette kan være et godt alternativ for
kirurgisk behandling hos enkelte pasienter. Det er dessverre ikke alle svulster som kan behandles kirurgisk, som
oftest grunnet utbredt eller lokalavansert sykdom.

Kirurgisk behandling av bensarkomer er sentralisert til Flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensar-
kom lokalisert ved Oslo universitetssykehus/Radiumhospitalet og Haukeland universitetssykehus. Beslutning om
operativ behandling tas ved MDT-møter ved en av disse institusjonene. Fra 2021 er det etablert et nasjonalt MDT
for sarkom.
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3.4.4.3 Antall pasienter med bensarkom operert for primærtumor (definitiv operasjon), fordelt på HF
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Figur 3.11: Antall opererte med definitiv operasjon, fordelt på HF.
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Figur 3.11 viser at det er svært få pasienter med
bensarkom som får sin endelig kirurgiske behand-
ling utenfor Flerregional behandlingstjeneste for
kirurgi ved bensarkom. Denne analysen gir oss
ikke svar på årsaken til utført kirurgi utenfor be-
handlingstjeneste. Symptomer på sarkom er ofte
uspesifikke og kan forveksles med andre tilstander.
Derfor vil man aldri kunne utelukke at pasienter
med sarkom primært blir vurdert til å ha en annen
tilstand, og dermed operert utenfor et sarkomsen-

24



Kapittel 3. Resultater

ter. I enkelte tilfeller kan ukomplisert palliativ kirurgi delegeres til pasientens lokale sykehus.

25



Kapittel 3. Resultater

3.4.5 Overlevelse bensarkomer
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Figur 3.12: 5–års relativ overlevelse for bensarkomer.

Figur 3.12
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Relativ overlevelse er overlevelsen i en pasientgrup-
pe korrigert for overlevelsen i normalbefolknin-
gen med samme alders- og kjønnssammensetning
i samme tidsperiode. Relativ overlevelse kan der-
med gi et estimat for sykdomsspesifikk dødelighet
(på et aggregert nivå) ved å korrigere bort at pasi-
entene kan dø av andre årsaker enn den aktuelle
kreftsykdommen. Dette gjør at man også kan se på
overlevelsestrender over tid uten å måtte ta hensyn til at befolkningen øker.

Figur 3.12 viser 5-års relativ overlevelse for alle pasienter med bensarkom samlet. Overlevelseprognosen for pasi-
enter med bensarkom er relatert til flere faktorer, eksempelvis malignitetsgrad og metastatisk status ved diagnose.
Figuren inkluderer en uselektert nasjonalt kohort av pasienter med bensarkom (alle diagnoser), og viser at 5-års re-
lativ overlevelse har ligget på rundt 60 %. Resultatet er sammenlignbart med andre europeiske land. En tilsvarende
undersøkelse fra Nederland har vist at 5-års overlevelse for alle pasienter med bensarkom er på 58,9 % [9].
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Figur 3.13 viser 5-års relativ overlevelse for Ewing
sarkom og osteosarkom, fra diagnosetidspunkt til
fem år etter diagnose. Inklusjon er pasienter dia-
gnostisert fra 2011-2020.

En undersøkelse fra Nederland har vist at 5-års
overlevelse for pasienter med høygradig malignt
osteosarkom er på 53,9 %, og for Ewing sar-
kom 59,3 % [9]. Overlevelsen for osteogent sarkom,
Ewing sarkom og høygradig malignt kondrosar-
kom har ikke bedret seg siden år 2000. Dette kan
forklares med at det ikke har kommet nye preparater som er tilgjengelig for standard behandling av høygradige
maligne bensarkomer.
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3.5 Bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

3.5.1 Flytskjema bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

Flytskjemaet under beskriver hvilke pasienter som er inkludert i de ulike figurene i dette kapittelet.
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3.5.2 Forekomst bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, 2018–2020
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Figur 3.14: Forekomst av bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt på dype og overfladiske tumorer, og RHF.
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Figur 3.14 viser forekomst av bløtvevssarkomer i
ekstremiteter og trunkus fordelt på lokalisasjon av
tumor i forhold til overfladisk fascie. Svulster som
ligger overfladisk for intakt muskelfascie (lokali-
sert i hud og underhud) klassifiseres som overfla-
diske. Svulster som vokser inn i overfladisk fascie
eller som er lokalisert dypt for fascie klassifiseres
som dype. Dybden av bløtvevssarkomer har betyd-
ning når man vurderer behovet for strålebehand-
ling eller kjemoterapi [10]. Figur 3.14 viser at 26-39% av svulster er definert som overfladiske. Det er små variasjoner
mellom helseregioner som kan forklares av naturlige variasjoner. Prosentandel av overfladiske svulster tilsvarer det
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som er rapportert i litteraturen [11].
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3.5.3 Utredning

3.5.3.1 Henvisning av pasienter med bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus til sarkomsenter

56.4%

27.6%

8.9%

7.0%

53.7%

41.8%

4.5%

59.2%

34.7%

4.1%

2.0%

85.2%

14.8%

Pasienter 2018-2020

257

145

71

23

18

67

36

28

3

49

29

17

2

1

27

23

4

Helse Sør-Øst

Sykehus

Fastlege

Ukjent

Annet

Helse Vest

Sykehus

Fastlege

Annet

Helse Midt-Norge

Sykehus

Fastlege

Annet

Ukjent

Helse Nord

Sykehus

Fastlege

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Diagnoseår: 2018-2020

Figur 3.15: Hvem henviser til sarkomsenter? Fra 2018- 2020, fordelt på RHF.

Figur 3.15

Datakilde
- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon
- Diagnoseår 2018– 2020
- Bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Dekningsgrad
- Utredningsmelding 2020: 63.5 %

I henhold til Nasjonalt handlingsprogram for sar-
kom skal overfladiske svulster over 5 cm, alle dype
og ellers cancersuspekte bløtvevssvulster i ekstre-
miteter og trunkus henvises til vurdering ved ett
av de fire sarkomsentrene i Norge [10]. De fleste pa-
sienter henvises til sarkomssenter etter utredning
ved sykehus.

Figur 3.15 viser hvem som henviser pasienter med
bløtvevssarkom til sarkomsenter. I Helse Vest hen-
vises 41,8% av pasientene direkte fra fastlege. I Helse Midt-Norge henvises 34,7% fra fastlege, mens tilsvarende
prosentandel i Helse Sør-Øst og Helse Nord er på henholdsvis 27,6% og 14,8%. Disse tallene må imidlertid tolkes
med forsiktighet da dekningsgrad fortsatt er lav.
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3.5.3.2 Bruk av molekylærpatologiske undersøkelser i primærutredning av bløtvevssarkomer i ekstremiteter
og trunkus
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Figur 3.16: Andel molekylærpatologiske undersøkelser utført på bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, 2018–
2020.

Figur 3.16

Datakilde
- Patologimelding
Inklusjon
- Diagnoseår 2018–2020
- Bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Dekningsgrad
- Kan være mangelfull informasjon om molekylærpatologiske under-
søkelser, fordi vi ikke har mottatt informasjon om disse analysene.

Figur 3.16 viser andelen pasienter med bløtvevsar-
komer i ekstremiteter og trunkus som fikk utført
en molekylærundersøkelse av tumorvevet. Ande-
len molekylærpatolgiske undersøkelser kan være
høyere enn det figuren viser, som følge av at Kreft-
registeret ikke har mottatt alle remisser og tilleggs-
remisser med informasjon om at disse analysene er
utført.

Molekylæranalyser av bløtvevssarkomer har blitt
stadig viktigere med tanke på å sikre korrekt dia-
gnose, samt kunne gi informasjon om prognose og korrekt behandling. Ulike sarkomer er karakterisert ved unike
mutasjoner, og da særlig genfusjoner. Det er likevel slik at de hyppigst forekommende sarkomene, som udifferen-
siert sarkom og leiomyosarkom, er karakterisert ved omfattende genetiske rearrangeringer, hvor fusjoner sjelden
påvises. I slike tilfeller vil molekylæranalyser kun bidra til differensialdiagnostisk avgrensning mot andre sarko-
mer. Her vil histologisk undersøkelse sammen med immunhistokjemi som regel være tilstrekkelig for å stille en
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sikker diagnose. Figuren viser at det er omtrent den samme andelen sarkomer som blir testet molekylært i de fire
helseregionene. Andelen passer også godt med hvilke sarkomer det kan påvises unike mutasjoner for med dagens
kunnskap.
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3.5.3.3 Pasientermed bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkusmedmetastaser på diagnosetidspunkt
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Figur 3.17: Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt på morfologisk diagnose i 2018-2020.

Figur 3.17
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Inklusjon
- Diagnoseår 2018–2020
- Bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Figur 3.17 viser at det er en relativt høy andel pa-
sienter med rhabdomyosarkom som har metasta-
ser ved diagnosetidspunkt. Dette omfatter både
fjernmetastaser og lymfeknutemetastaser. Selv om
metastatisk sykdom er en negativ prognostisk fak-
tor, kan behandlingen fremdeles være kurativ. Be-
handlingen av denne sykdommen er tilpasset grad
av risiko og sykdomsutbredelse.
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3.5.4 Behandling

3.5.4.1 Siktemål ved behandling av nydiagnostiserte bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt
på RHF
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Figur 3.18: Siktemål ved behandling fordelt på RHF i 2018-2020.

Figur 3.18

Datakilde
- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon
- Diagnoseår 2018–2020
- Bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Dekningsgrad
- Utredningsmelding 2020: 63.5 %

De fleste pasienter med nydiagnostisert bløtvevs-
sarkom i ekstremitet eller trunkus er behandlet
med kurativt siktemål. Det er ikke gjort subgruppe-
analyser av hvilke pasientgrupper som ikke be-
handles med kurativ siktemål, men det er grunn til
å tro at dette hovedsakelig gjelder pasientermed ut-
bredt metastatisk sykdom på diagnosetidspunktet.
Det er ikke alltid et klart skille mellom de ulike ka-
tegoriene av siktemål for behandling, og forskjeller
i registrering kan således bidra til en viss usikkerhet i dette materialet.
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3.5.4.2 Lokal behandling av primærtumor (bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus)
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Figur 3.19: Andel pasienter med bløtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus, fordelt på type behandling, 2017-2019.

Figur 3.19
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- Diagnoseår 2017– 2019
- Bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
- Strålebehandlingen startet innen ett år fra diagnosedato
Eksklusjon
- Pasienter operert >1 år etter diagnosedato
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Figur 3.19 viser hvilken type og kombinasjon av lo-
kal behandling mot primærtumor pasienter med
bløtvevsarkom i ekstremiteter og trunkus har fått.
Figuren inkluderer alle pasienter med nydiagnosti-
sert sarkom uansett metastatisk status eller malig-
nitetsgrad.

Ved multimodal behandling og behov for preope-
rativ kjemoterapi, eller ved kombinasjon av kirur-
gi og strålebehandling, kan definitiv lokal behand-
ling bli gjennomført flere måneder etter diagnose.
Derfor har vi valgt å inkludere pasienter med dia-
gnoseår i 2017-2019 for å være sikker på at all lokal
behandling blir inkludert.

Kirurgi er hovedbehandlingen for bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus. Indikasjon for operasjon bestem-
mes ved diskusjon i MDT-møter og i samråd med pasienten. Man kan avstå fra kirurgisk behandling ved langt-
kommet dissiminert sykdom, inoperabilitet eller hvis pasienten ikke ønsker kirurgi. Siktemålet med behandlingen
er da som regel ikke kurativt.
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Retningslinjene for strålebehandling i Norge følger Skandinavisk sarkomgruppes anbefalinger 1. Strålebehandling
kan være indisert som pre- eller postoperativ behandling. Det anbefales at alle høygradig maligne og dype svulster
skal tilbys strålebehandling, uavhengig av kirurgiskemarginer. Strålebehandling er også anbefalt ved positive kirur-
giske marginer, uavhengig avmalignitetsgrad og dybde. Strålebehandling kan også være indisert ved inoperabilitet,
eller hvis pasienten ikke ønsker kirurgisk behandling.

Halvparten av pasientene hadde kun operasjon som lokal behandling. Kun 13,7 % av pasientene ble ikke ble operert
for sin primærtumor. 35,7 % fikk en kombinasjon av kirurgi og strålebehandling. Flere pasienter får postoperativ
strålebehandling enn preoperativ strålebehandling.

1https://www.ssg-org.net/
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3.5.4.3 Primær strålebehandling av pasienter med dyptliggende bløtvevssarkomer i ekstremiteter og
trunkus
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Figur 3.20: Andel pasienter med dyptliggende bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus i 2017–2019 som har mot-
tatt strålebehandling.

Figur 3.20

Datakilde
- Basisregister
- Stråledata
Inklusjon
- Diagnoseår 2017–2019
- Dype bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
- Strålebehandlingen startet innen ett år fra diagnosedato
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Figur 3.20 viser andelen av pasienter med dyptlig-
gende bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
somharmottatt strålebehandling, både i kurativ og
palliativ hensikt.

For Norge totalt var det 56,9% av pasientene med
dyptliggende bløtvevssarkomer i ekstremiteter og
trunkus som fikk strålebehandling. Figur 3.20 vi-
ser at det er små variasjoner mellom helseregione-
ne som igjen kan forklares av naturlige variasjoner
og små tall.
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3.5.4.4 Andel pasienter med bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som er operert for sin primærtu-
mor
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Figur 3.21: Andel opererte bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus i 2017–2019, fordelt på opptaksområde RHF.

Figur 3.21

Datakilde
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- Folkeregisteret
Inklusjon
- Diagnoseår 2017–2019
- Bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Eksklusjon
- Pasienter operert >1 år etter diagnosedato
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

86,3% av alle pasientene diagnostisert med bløt-
vevssarkomer i ekstremiteter og trunkus i perioden
2017–2019 ble operert for sin primærtumor. Figur
3.21 viser at det er ingen vesentlig forskjell mellom
de ulike RHFene i andel pasienter som ikke blir
operert.
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3.5.4.5 Antall pasienter med bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus operert for primærtumor (definitiv
operasjon), fordelt på HF
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Figur 3.22: Antall opererte med definitiv operasjon, fordelt på HF.

Figur 3.22

Datakilde
- Patologimelding
Inklusjon
- Diagnoseår 2017–2019
- Bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
- Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere ganger
Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Ifølge anbefalingene i Nasjonalt handlingsprogram
med retningslinjer for diagnostikk, behandling
og oppfølging av sarkom [10], skal pasienter med
ekstremitets- og trunkuslokaliserte svulster hen-
vises til universitetssykehusene som har etablert
multidisiplinært team (MDT) for sarkom.

Etter gjeldene retningslinjer skal følgende pasien-
ter henvises til sarkomsenter uten forutgående dia-
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gnostisk biopsi eller operasjon:

• Alle dype svulster uansett størrelse

• Alle subkutane svulster klinisk > 5 cm

• Svulstermed annen grunn tilmalignitetsmis-
tanke (tilbakefall etter kirurgi, rask vekst el-
ler smerter)

Små og overfladiske kuler og klumper kan håndteres av lokalsykehuset eller fastlegen. Dersom histologisk diagno-
se viser mistanke om sarkom må pasienten henvises til sitt regionale sarkomsenter for vurdering. For noen små
overfladiske svulster vil operasjon som er gjort på lokalsykehuset være tilstrekkelig, men ofte er det indikasjon for
re-eksisjon som skal gjøres på et sarkomsenter.

Symptomer på sarkom er ofte uspesifikke og kan forveksles med en annen tilstand. Derfor vil man aldri kunne ute-
lukke at pasienter med sarkom blir primært vurdert til å ha en annen tilstand, og dermed operert utenfor sarkom-
senter.

Fig 3.22 viser at antall pasienter som får sin endelige kirurgi utenfor et sarkomsenter er lav. Man vil derfor anta at
flesteparten gjelder pasienter med små overfladiske svulster hvor det ikke var behov for re-eksisjon. Over 95% av
pasientene har fått sin endelige kirurgiske behandling på et sarkomsenter. Dette viser tilstrekkelig grad av sentrali-
sering av kirurgisk behandling av sarkompasienter.
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3.5.5 Overlevelse ved bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
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Figur 3.23: 5–års relativ overlevelse for bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt på alle samlet og dyptlig-
gende tumorer.

Figur 3.23

Datakilde
- Basisregister
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Dekningsgrad
- Nær komplett, systematisk datafangst

Figur 3.23 viser 5-års relativ overlevelse for bløt-
vevssarkomer i ekstremiteter og trunkus. Alle pasi-
enter er inkludert i analysen, uavhengig av tumor-
størrelse, lokalisasjon, malignitetsgrad eller metas-
tatisk status. Figuren presenterer en kurve for alle
bløtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus sam-
let, og en kurve for tumorer med dyp lokalisasjon.
Lokalisasjon av bløtdelssarkom i ekstremiteter eller
trunkus defineres av WHO som dyp hvis den enten infiltrerer overfladisk i fascie, eller ligger under fascie. Svulster
som presenteres som dype i denne kurven ligger under overfladisk fascie.

Bløtvevssarkomer har flere undergrupper med forskjellig malignitetsgrad. Tidligere studier har vist at overlevel-
sen er relatert til primær metastatisk status, malignitetsgrad, tumorstørrelse og dybde, og pasientenes alder. Det
er uklart i hvor stor grad systemisk behandling med kjemoterapi og type lokal behandling påvirker overlevel-
sen.

En studie fra Danmark på en sammenlignbar populasjon av uselekterte pasienter med lokalisert bløtvevsarkom
har vist sykdomsspesifikk 5-års overlevelse på 75% [11]. Analyse av samme pasientkohort har vist at relativ cancer-
spesifikk fem og ti års mortalitet var på 32,8 og 36,0 % for høygradig maligne sarkomer. Det var ingen overdøde-
lighet hos pasienter med lavgradig sarkom, sammenliknet med lokalbefolkningen [11]. En annen europeisk studie
har vist 5-års overlevelse på 74% hos pasienter som ble operert for bløtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus med
kurativt siktemål [12].

Våre tall inkluderer både pasienter med lokalisert og primær metastatisk tumor, og viser at 5-års relativ overle-
velse er på 71-80 %. Dette er resultater som er sammenlignbare med det som er rapportert internasjonalt. 5-års
overlevelse for pasienter med dype sarkomer er som forventet dårligere sammenliknet med hele kohorten. Vi pre-
senterer ikke fordeling på malignitetsgrad og metastatisk status på grunn av usikkerhet rundt tilgjengelig data-
grunnlag.
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3.6 Abdominale og retroperitoneale bløtvevssarkomer

3.6.1 Flytskjema abdominale og retroperitoneale bløtvevssarkomer

Flytskjemaet under beskriver hvilke pasienter som er inkludert i de ulike figurene i dette kapittelet.
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3.6.2 Utredning

3.6.2.1 Nydiagnostiserte GIST fordelt på risikogrupper
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Figur 3.24: Andel GIST, fordelt på risikogrupper i 2018–2020.

Figur 3.24
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Gastrointestinal stromal tumor (GIST) er den hyp-
pigst forekommende sarkomtypen. Tumor er van-
ligst å se imagesekkenmed fallende forekomstmot
analkanalen. Den er svært sjelden å se i tilknytning
til spiserøret.

Figur 3.24 viser andel GIST fordelt på risikogrup-
per fra 2018-2020. Kun pasienter som er operert er
inkludert i figuren.

I handlingsprogrammet for sarkom anbefales det å
bruke Joensuus risikovurderingssystem ved risiko-
vurdering av GIST. Videre skal det avgis en risikovurdering av GIST, men tumor skal ikke malignitetsgraderes.
Klassifikasjonssystemer for risikovurdering tar hensyn til tumormål, antall mitoser og lokalisasjon. Tumorruptur
gir dårligere prognose, derfor er den inkludert i Joensuus risikovurdering fra 2008 [10].

Figuren viser at det er få pasienter med ukjent eller ikke fastslått risikovurdering. Resultatene må imidlertid tolkes
med noe forsiktighet på grunn av lav dekningsgrad på klinisk kirurgimelding.
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3.6.2.2 Bruk av molekylærpatologiske undersøkelser i primærutredning av GIST
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Figur 3.25: Andel molekylærpatologiske undersøkelser utført på GIST i 2018–2020.

Figur 3.25
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- Kan være mangelfull informasjon om molekylærpatologiske under-
søkelser, fordi vi ikke har mottatt informasjon om disse analysene.

Figur 3.25 viser andelen pasienter med GIST som
fikk utført en molekylærundersøkelse av tumorve-
vet.

For pasienter operert for GIST klassifisert med
høy risiko for residiv, er tilleggsbehandling med
tyrosinkinasehemmere (TKI) standardbehandling.
For pasienter som på diagnosetidspunktet vurde-
res som ikke-operable, vil behandling med TKI
være aktuelt for å redusere tumors størrelse før
eventuell kirurgi. Forutsetningen er at det ikke
foreligger mutasjoner som gjør tumor resistent mot det anbefalte medikamentet.

Figuren viser samlet testing for de ulike kliniske situasjonene. Det er en lavere andel GIST som testes i Helse Sør-
Øst. Dette har trolig sammenheng med at lavgradige og intermediære svulster i mindre grad testes molekylært i
denne helseregionen, siden pasienter med slike svulster ikke skal behandles med TKI etter kirurgi.
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3.6.3 Behandling

3.6.3.1 Andel pasienter med GIST som er operert for sin primærtumor
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Figur 3.26: Andel opererte GIST, diagnostisert i 2017–2019, fordelt på opptaksområde RHF
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For GIST og abdominale sarkomer er kirurgisk be-
handling spesielt viktig, siden strålebehandling har
begrenset plass som lokalbehandling av intraperi-
toneale lesjoner. Av pasienter diagnostisert med
GIST i perioden 2017–2019, ble 76,6 % pasienter
operert. Mange av de som ikke er operert har sann-
synligvis en liten tumor som observeres ubehand-
let.
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3.6.3.2 Antall pasienter med GIST operert for primærtumor (definitiv operasjon), fordelt på RHF
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Figur 3.27: Antall opererte GIST med definitiv operasjon, fordelt på HF.
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Pasienter med mistanke om GIST skal henvises
til sarkomsenter. Korrekt utredning og behandling
krever multidisiplinært samarbeid mellom kirurg,
onkolog, radiolog og patolog. Kirurgi og medika-
mentell behandling av GIST skal foregå i nært sam-
arbeid med regionalt sarkomsenter. Det er i tillegg
sarkomsenteret som i hovedsak skal legge behand-
lingsplanen [10].

Figur 3.27 viser at det er noen få pasienter med

47



Kapittel 3. Resultater

GIST som får sin endelig kirurgiske behandling
utenfor et sarkomsenter. Figuren sier ingenting om inngrepet er utført etter avtale med et sarkomsenter eller ei.
Det blir derfor vanskelig å vurdere om disse pasientene er behandlet etter anbefalingene.
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3.6.4 Overlevelse abdominale og retroperitoneale bløtvevssarkomer
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Figur 3.28: 5–års relativ overlevelse for abdominale og retroperitoneale bløtvevssarkomer, fordelt på GIST og andre.
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Median tid til residiv av GIST er omkring to år
etter operasjon/avsluttet adjuvant behandling. De
flestemed residiv blir behandletmedTKI, ogmedi-
an overlevelse er da over fem år. 5-års overlevel-
se gir derfor ikke et godt bilde på helbredelsesra-
ten.
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3.7 Gynekologiske bløtvevssarkomer

3.7.1 Flytskjema gynekologiske bløtvevssarkomer

Flytskjemaet under beskriver hvilke pasienter som er inkludert i de ulike figurene i dette kapittelet.
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gynekologiske
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N = 123
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obduksjon/dødsattest

N = 0

Antall gynekologiske
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Fig.3.31
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Fig.3.29, 3.30

Diagnoseår 2020
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3.7.2 Behandling

3.7.2.1 Andel pasienter med gynekologiske bløtvevssarkomer som er operert for sin primærtumor
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Figur 3.29: Andel opererte gynekologiske bløtvevssarkomer, diagnostisert i 2017–2019, fordelt på opptaksområde RHF.
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80,5 % av pasientene diagnostisert med gynekolo-
gisk bløtvevssarkom i perioden 2017–2019 ble ope-
rert for sin primærtumor.

For gynekologiske bløtvevssarkomer er korrekt ut-
ført kirurgi viktigste behandling, og innebærer
ofte samarbeid mellom gynekolog og kirurg med
kompetanse i abdominal sarkomkirurgi [10]. Full-
stendig kirurgisk fjerning av livmor og begge egg-
stokker (total hysterektomi og bilateral salpingo-
ooforektomi/BSO) er standard behandling for lo-
kaliserte sarkomer i livmoren som ikke har trengt
gjennom slimhinnen. Begrenset plass i bekkenet gjør reseksjon av store gynekologiske sarkomer spesielt utfordren-
de. Kikkhullskirurgi ved sarkom i livmoren bør ikke forsøkes. Målet ved kirurgisk fjerning av gynekologisk sarkom
er å helbrede sykdommen og unngå spredning av tumorceller. [13].

Figur 3.29 viser at det ikke er noen vesentlig forskjell mellom de ulike RHFene i andel pasienter som blir ope-
rert.
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3.7.2.2 Antall pasienter med gynekologiske bløtvevssarkomer operert for primærtumor (definitiv operasjon),
fordelt på RHF
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Figur 3.30: Antall opererte gynekologiske bløtvevssarkomer med definitiv operasjon, fordelt på HF.
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Ved mistanke om bløtvevssarkom i livmoren eller
andre gynekologiske organer, bør pasienten snarest
henvises til et sarkomsenter. Dette bør gjøres uten
at man tar vevsprøve først [13]. Ved sarkomsenteret
vil behandlingen av pasienter med gynekologiske
sarkomer diskuteres i MDT-møte før behandling
iverksettes [10].

Figur 3.30 viser at det er noen få pasienter med
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gynekologisk bløtvevsarkom som får sin ende-
lig kirurgiske behandling utenfor et sarkomsen-
ter.
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3.7.3 Overlevelse gynekologiske bløtvevssarkomer
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Figur 3.31: 5–års relativ overlevelse for gynekologiske bløtvevssarkomer.
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Figur 3.31 viser 5-års relativ overlevelse for gyneko-
logiske bløtvevssarkomer. Alle pasienter er inklu-
dert i analysen, uavhengig av tumorstørrelse, ma-
lignitetsgrad eller metastatisk status. Figuren viser
at 5-års relativ overlevelse er på 50-60%.
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Kapittel 4

Metoder for fangst av data

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for leger som utreder, behandler og følger opp sarkompasienter, og
krever ikke samtykke fra pasientene. Meldeplikten til Kreftregisteret er beskrevet i Kreftregisterforskriften § 2-1.
Kreftregisteret innhenter også rutinemessig data fra andre registre, se kapittel 4.3.

Døds- 
årsaker

Patologi-
rapporter

Norsk  
pasientregister 

Medikamentell 
behandling

Klinisk  
informasjon

Stråle- 
behandling

Kreftregistrering

Figur 4.1: Kreftregisterets datakilder.

Kvalitetsregisteret for sarkom startet i 2019 innsamling av kliniske data for pasienter med diagnosedato i 2018 og
senere. For årene før 2018 inneholder kvalitetsregisteret kun Kreftregisterets basisvariabler (fra 1953), og stråledata
fra strålemaskinene (fra 1997).
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4.1 Rapportering av klinisk informasjon

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

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

• Primærsykdom

1. Utredning

2. Kirurgi

3. Kirurgi mot komplikasjoner

4. Strålebehandling

• Tilbakefall

1. Utredning

2. Kirurgi

3. Strålebehandling

• Metastaser

1. Utredning

2. Kirurgi

3. Strålebehandling

4.2 Rapportering av patologiinformasjon

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

I Sarkomregisterets kirurgimelding meldes også histologisk diagnose. Dette fordi den endelige histologiske diagno-
sen bestemmes på MDT-møte etter operasjon, og kan avvike fra meldt diagnose på patologiremissen.

4.3 Data fra andre kilder

Dødsårsaksregisteret sender inn opplysninger om kreftrelaterte dødsfall og dødsårsaker hvert år. Informasjonen
brukes blant annet til kvalitetssikring for å komplettere opplysninger som mangler i Kreftregisteret.

Stråledata er ikke avhengig av manuell rapportering og komplette årganger sendes til Kreftregisteret direkte fra lan-
dets ti stråleenheter. Kreftregisteret har komplette opplysninger om strålebehandling i Norge til ogmed 2020.

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

Folkeregisteret sender kopi av det sentrale personregisteret til Kreftregisteret hver måned. Folkeregisterdataene er
vesentlige grunnlagsdata for å vite om personer i Kreftregisteret eksempelvis er emigrert eller døde.
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Kapittel 5

Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

For årgangen 2020 er det registrert 555 sarkomtilfeller. Det er foreløpig registrert 798 kliniske meldinger i sarkom-
registeret for 2020 (dvs alle meldingstyper, se kap. 4.1).

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Vi bruker ingen eksterne kilder for beregning av dekningsgraden for Sarkomregisteret. Nevneren er Kreftregis-
terets basisregister. For å finne nevneren i utregning av dekningsgrad benyttes en capture-recapture metode [14].
Capture-recapture metoden sammenligner antall tilfeller registrert ved hjelp av ulike meldingstyper. I denne analy-
sen brukte vi kliniske meldinger, patologimeldinger og dødsattester. Når man har funnet hvor mange tilfeller som
er registrert med klinisk melding, patologi og/eller dødsattest, kanman ved hjelp av enmatematisk formel estimere
komplettheten i registeret.

Dekningsgrad for utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med sarkom i 2020
(nevneren), hvor det er mottatt og registrert en utredningsmelding. Tilsvarende er dekningsgraden for kirurgimel-
dingen 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 følgende sykehus: OUS Radiumhospitalet, St. Olavs hospital, Hauke-
land universitetssjukehus og UNN i Tromsø. Disse står for mesteparten av dataene som meldes inn til registeret.
Sykehusene oppfordres til å etablere gode rutiner for å rapportere nye hendelser i sykdomsforløpet når de oppstår.
Dette vil være med å sikre god kvalitet på den kliniske informasjonen.

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

5.4 Dekningsgrad

Alle pasienter diagnostisert med sarkom i Norge skal være inkludert i registeret.

Kreftregisterets basisregister inneholder informasjon om 99,5 % av alle sarkompasienter. Dekningsgraden (for ut-
redningsmelding) for 2020 er 63.5 %. Analyser vedrørende dekningsgrad for de ulike sykehusene er vist i kapittel
5.4.2.
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5.4.1 Tiltak for å øke rapportering

Kreftregisteret har hatt et stort fokus på å øke dekningsgraden de siste årene, noe som har resultert i en forbedret
rapportering til alle kvalitetsregistrene.

Sykehusene må selv ønske å motta opplæring i rapportering. Dette forutsetter at det må avsettes både tid, midler og
personale. Kvalitetsregisteransvarlige har besøkt aktuelle sykehus og bidratt med opplæring i det de har hatt behov
for. Dette har vært både veiledning i bruk KREMT (Kreftregisterets meldetjeneste) og kreftspesifikke meldeskje-
ma. Det er flere faktorer som er viktig for at både dekningsgraden og kvaliteten på innsendte skjemaer skal være
god:

• Send inn utredningsmelding når behandlingsbeslutning er tatt

• Send inn behandlingsmelding snarest ved oppstart av behandling

• Bruk merkantilt personale som har fått opplæring i hvordan skjema skal fylles ut

• Kliniker må skrive strukturerte journalnotat som gjenspeiler informasjonen som skal inn i skjema

• Arranger et møte med ansvarlig kliniker for eksempel en gang i måneden og gå igjennom spørsmål fra mid-
lertidig lagrede meldinger

• Bruk gjerne purrelista som arbeidsverktøy

• Benytt hjelpefunksjoner i KREMT, disse bidrar til å få gode rutiner og bedre arbeidsflyt

• Kontakt kvalitetsregisteransvarlig eller KREMT helpdesk ved spørsmål

Kreftregisteret har også opprettet et eget rapporteringsteam som skal jobbe kontinuerlig med forbedring av dek-
ningsgrad. Teamet består av to kvalitetsregisteransvarlige som får bistand fraKREMT-ansvarlig og datamanager/statistikere.
Rapporteringsteamet lager oppdaterte dekningsgradsanalyser for fagansvarlig og de andre kvalitetsregisteransvar-
lige ved behov i forbindelse med purringer/status underveis. Opplæring i KREMT tilbys eksternt og internt, og
teamet tar i mot alle generelle henvendelser vedrørende innrapportering. Hovedfokus i 2020 har vært å tilby jevn-
lige oppdateringer gjennom hele året av status for rapportering. På denne måten kan sykehusene selv følge egen
utvikling og sette inn ressurser der det trengs. Kvalitetsregisteransvarlige jobber kontinuerlig med å opprette og
oppdatere kontaktpersoner ved hvert enkelt sykehus for å holde en åpen og god dialog.
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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 fra 2019 til 2020.
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Figur 5.1: Dekningsgrad for klinisk utredningsmelding for utredende sykehus fra 2019 til 2020.
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Figur 5.1 viser klinisk dekningsgrad for utrednings-
meldingen på sykehusnivå. Dekningsgraden for
hele landet ligger på 63.5 % samlet for 2020.

Dekningsgraden for utredningsmeldinger er be-
regnet 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 løpet av ett år,

59



Kapittel 5. Datakvalitet

beholdes kun første sykdomstilfelle per år. Det er
store forskjeller mellom sykehusene i rapportering
av utredningsmeldinger. Både fagrådet og Kreftre-
gisteret vil jobbe sammen med sykehusene for å forbedre rapporteringen.
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Figur 5.2: Dekningsgrad for klinisk kirurgimelding for opererende sykehus, operasjonsår 2019 og 2020.
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Figur 5.2 viser klinisk dekningsgrad for kirurgimel-
dingen på sykehusnivå. Dekningsgraden for hele
landet ligger på 58.2 % for 2020.

Dekningsgraden for kirurgimelding er beregnet
som antall kirurgimeldingermottatt i Sarkomregis-
teret i forhold til antall opererte pasienter som er
registrert i Kreftregisteret. Dersom en pasient har
flere sarkomtilfeller i løpet av ett år, og er operert
for flere, beholdes kun første sykdomstilfelle per år.
Totalt antall opererte er beregnet ut fra data rappor-
tert på patologirapporter. Det er også her store for-
skjeller mellom sykehusene, og fagrådet og Kreftregisteret jobber sammen med sykehusene for å bedre rapporte-
ringen.
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Figur 5.3: Dekningsgrad for strålemelding nasjonalt og etter stråleenhet, i 2019 og 2020.
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Figur 5.3 viser klinisk dekningsgrad for strålemel-
ding (primærsykdom). Kolonnen til høyre viser
antall pasienter i 2020 som har fått strålebehand-
ling.

For 2020 er dekningsgraden for strålemelding på
landsbasis god. Det er også her forskjeller i rappor-
teringen mellom sykehusene, og som med de and-
re meldingene er det viktig å få etablert rutiner for
innrapportering.
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5.5 Prosedyrer for intern sikring av
datakvalitet

Kvalitetssikring av data gjøres som en integrert del
av kode- og registreringsprosessen. I tillegg bidrar følgende eksempler med å sikre datakvaliteten i Kreftregiste-
ret:

• Flere uavhengige kilder rapporterer inn opplysninger.

• Opplysningene rapporteres inn på flere tidspunkter i sykdomsforløpet.

• Medarbeiderne har unik kompetanse på koding av krefttilfeller i henhold til Kreftregisterets egen kodebok
og internasjonale kodeverk.

• IT-systemene har regler og sperrer for ulogiske kombinasjoner, feilaktige opplysninger med mer.

• Kreftregisteret gjør analyser og kontrollkjøringer som avdekker inkonsistens i dataene.

• Datauttrekk til forskere gir mulighet til å 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 får rapportert og henter inn opplysninger fra ulike kilder, noe som sikrer høy 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 å sende
inn opplysninger. Eventuelle manglende patologimeldinger fra patologiavdelingene som oppdages, for eksempel
ved registrering av kliniske meldinger, stråledata eller dødsattester, etterspørres også.

Komplettheten i Kreftregisteret beregnes og vurderes gjennom årlige dekningsgradanalyser. Dekningsgrad for ut-
redningsmeldingen er beregnet somandelen av tilfellene diagnostisertmed sarkom2019 og i 2020 der det ermottatt
og registrert en utredningsmelding.

Kreftregisteret utfører også årlig en validitetsanalyse der en ser på informasjon om operasjon/stråleterapi registrert
i Kreftregisteret mot informasjon om operasjon/stråleterapi registrert i Norsk pasientregister.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Datakvaliteten på hele gruppen pasientermed sarkomvurderes som svært god fordi Kreftregisteret gjør en spesifikk
vurdering av alle patologisvar fra laboratoriene. Informasjon om insidens, overlevelse og basis for diagnose regnes
som tilnærmet komplett.

63



Kapittel 6

Formidling av resultater

Kreft er en gruppe sykdommer som utredes, behandles og følges opp over lang tid. Det innebærer at kreftstatistikk
som er sammenstilt fra flere kilder tidligst kan publiseres året etter diagnoseåret.

6.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljø

De viktigste resultatene fra sarkom blir publisert i årsrapporten og er dermed allment tilgjengelig. Fagmiljøet får
tilsendt rapporten via deltakerne i fagrådet,men skal også få den tilsendt gjennom linjen i sitt regionale helseforetak.
Resultater blir presentert i relevante fagfora som Onkologisk forum.

Resultatene fra registeret blir også kjent for fagmiljøet gjennom publisering av forskningsprosjekter som bruker
data fra registeret.

6.2 Resultater til administrasjon og ledelse

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

6.3 Resultater til pasienter

Årsrapporten ligger tilgjengelig på Kreftregisterets nettsider kreftregisteret.no.
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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 små-/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 fibrohistiocytær svulst: Storiform-pleomorf type
76763 Malign fibrohistiocytær svulst: Myksoid type
76773 Malign fibrohistiocytær svulst: Kjempecelle-type
76783 Malign fibrohistiocytær svulst: Xantomatøs type
78113 Akralt myksoinflammatorisk fibroblastisk sarkom
78893 Benign metastaserende leiomyom

87143 Pecomatøs tumor. Pecom, malign
88003 Sarkom UNS
88013 Spolcellet sarkom
88023 Udifferensiert pleomorft sarkom
88033 Småcellet/rundcellet sarkom (Askins svulst)
88043 Epiteloid [celle] sarkom
88103 Fibrosarkom
88113 Myxofibrosarkom
88123 Periostealt fibrosarkom
88133 Fascialt fibrosarkom
88143 Infantilt/kongenitt fibrosarkom
88153 Malign solitær fibrøs tumor
88253 Lavgradig myofibroblastisk sarkom
88303 Malignt fibrøst histiocytom
88323 Dermatofibrosarcoma protuberans
88333 Pigmentert dermatofibrosarcoma protuberans
88403 myksosarkom
88423 Malign ossifiserende fibromyxoid tumor
88503 Liposarkom
88513 Atypisk lipomatøs tumor, høyt differensiert liposarkom, kun for C38, C48 og C63
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]myosarkom
88953 myosarkom
88963 Myksoid leiomyosarkom
89003 Rhabdomyosarkom UNS
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Fortsettelse av tabell 6.1

Morfologi Beskrivelse

89013 Pleomorft rhabdomyosarkom
89023 Rhabdomyosarkom av blandet type
89103 Embryonalt rhabdomyosarkom
89123 Spolcellet rhabdomyosarkom
89203 Alveolært rhabdomyosarkom
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 bløtvev (ikke nyre).
91203 Hemangiosarkom
91243 Kupffercelle-sarkom
91303 Malignt hemangioendoteliom
91333 Malignt epiteloid hemangioendoteliom
91373 Intimalt sarkom/Pulmonær 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 småcellet 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 rørknokkel
92703 malign odontogen svulst, odontogent sarkom
92903 Ameloblastisk fibrodentinosarkom
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Fortsettelse av tabell 6.1

Morfologi Beskrivelse

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 granulærcellesvulst
95813 Alveolært bløtdelssarkom

88151 Solitær fibrøs tumor
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 på topografi:
C70, C71, C72 og C75.1-C75.3.

Tabell 6.2: Gruppeinndeling.

Fordeling av ICD-10 koder på grupper

Bensarkomer C40 og C41

Bløtvevssarkomer i hode og hals C00-C14, C30-32, C44.0-44.4, C49.0 og C69.

Bløtvevsarkomer i ekstremiteter og trunkus C44. 5- C44.9, C47, C49.1-49.9.

Abdominale og retroperitoneale bløtvevssarkomer
C15, C16, C17, C18, C19, C20, C21, C22, C23, C24, C25, C26, C63.2,
C64-C68 og C48. C48.1 og C48.2 skal kun inkluderes her om det er
menn.

Gynekologiske bløtvevssarkomer
C51, C52, C53, C54, C55, C56 og C57. C48.1 og C48.2 inkluderes her
om det er kvinner.

Andre bløtvevssarkomer
C33-C34, C37-C39, C42.2, C50, C60-62, C63.0, C63.1, C63.7, C63.8,
C63.9, C70-72, C73-75, og C76-80.

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 på enkle opptellinger eller fremstillinger av gjen-
nomsnitt, median og andeler. For å sikre at tilfeldig variasjon ikke påvirker resultatene i for stor grad er det som
hovedregel satt krav til minst 10 pasienter for å presentere resultater for en analyseenhet.

Det er gjort analyser på utvikling i insidens og mortalitet over tid. Aldersspesifikke rater er beregnet som antall
tilfeller per 100 000 personår for hvert kalenderår (det brukes 18 aldersgrupper; 0–4,5–9,...,85+). Aldersstandardi-
serte rater, som er et vektet gjennomsnitt av de aldersspesifikke ratene, er beregnet ved å bruke avrundede vekter
basert på den norske middelbefolkningen i 2014. Dette er også standarden Kreftregisteret bruker i den årlige pub-
likasjonen ‘Cancer in Norway’ [15]. For å 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 på uttrekk fra
Kreftregisterets insidensdatabase, som er tilnærmet komplett til og med 31. desember 2020. Uttrekket til denne
rapporten ble gjort 26. august 2021. Dødelighetsrater er tilgjengelig til og med 31. desember 2020.

Kreftregisteret har komplett oppfølging med hensyn til dødstidspunkt for alle pasienter til og med 31. desember
2020. Dette danner grunnlaget for forløpsanalysene (overlevelsesanalysene) i rapporten. I en forløpsanalyse ønsker
man å følge opp en gruppe personer (en kohort) fra et gitt starttidspunkt (for eksempel diagnosedato) til de opplever
en hendelse av interesse, for eksempel død eller tilbakefall. For en del av pasientene i kohorten vet man ikke om de
opplever hendelsen siden de enten har forsvunnet ut av kohorten på et tidspunkt, eller siden de ikke har opplevd
hendelsen ved siste oppdaterte oppfølgingsdato. I statistikken kalles dette sensurering, noe sommå tas hensyn til for
å kunne estimere korrekte andeler/sannsynligheter. Den mest brukte metoden for å gjøre slike analyser er Kaplan-
Meier metoden [16]. Estimater for totaloverlevelse, andel med fjernmetastaser og andel postoperativt bestrålt er
beregnet ved hjelp av denne metoden.

Relativ overlevelse er enmetode for å estimere andelen pasienter som dør av sin kreftsykdom i en hypotetisk verden
der man ikke kan dø av andre årsaker. Dette estimeres mer konkret ved å sammenligne dødeligheten for personer
diagnostisert med sarkom med dødeligheten for en sammenlignbar sarkomfri befolkning. Relativ overlevelse er
nyttig for å sammenligne overlevelse over tid eller mellom regioner og institusjoner. Det finnes ulike metoder for
å estimere relativ overlevelse. Estimatene i denne rapporten er basert på den aldersstandardiserte Pohar-Perme-
metoden [17]. Aldersstandardiserte estimater av relativ overlevelse beregnes ved å vekte pasientene med forhånds-
spesifiserte vekter. Vektene finnes ved å dele pasienter diagnostisert i 2016–2020 inn i fem forskjellige aldersgrup-
per, basert på kvintilene av deres aldersfordeling. I denne rapporten brukes individuelle vekter gjennomgående [18].
Dersom det er færre enn 3 pasienter ved start av oppfølgingsperioden i en av aldersgruppene førsøker man med
4 eller evt 3 aldersgrupper. Hvis det fortsatt er aldersgrupper med færre enn 3 pasienter eller færre enn 30 totalt,
estimeres ikke relativ overlevelse. Pasienter som er 90 år eller eldre ved diagnosetidspunktet, ekskluderes fra disse
analysene. Aldersspesifikke overlevelsesestimater er ustandardiserte.

For beregning av eksempelvis fem års relativ overlevelse for diagnoseår hvor vi har fem års oppfølgingstid til-
gjengelig bruker vi kohortmetoden [19]. Her følger vi pasientene fra diagnosetidspunktet til hendelse eller sensu-
rering.

I en situasjon hvor man ønsker å estimere fem års relativ overlevelse der man har pasienter med oppfølging til og
med fem år kan man bruke ‘complete approach’ [20]. I et nylig opprettet register hvor man kun har pasienter som
er diagnostisert fra og med 2015 vil man bruke all (‘complete’) tilgjengelig oppfølgingstid. Pasienter diagnostisert i
2015 vil ha fulle fem års oppfølging, mens pasienter diagnostisert i senere år bidrar med den oppfølgingstiden de
har. Man kan se på dette som en variant av kohortmetoden der ikke alle pasientene har full oppfølgingstid, men
denne metoden gir mer oppdaterte estimater for nylig diagnostiserte pasienter.

For diagnoseår hvor vi ikke har nok oppfølgingstid tilgjengelig, typisk de fem siste årene, bruker vi periodetil-
nærmingen for å estimere overlevelsen med så oppdatert overlevelseserfaring som mulig [19]. I stedet for å følge
pasientene i en kohort fra diagnosedato til død eller sensurering, så definerer vi en periode (periodevindu) hvor pa-
sienter bidrar med overlevelseserfaring. Pasientene trenger da ikke å bli diagnostisert med kreft i perioden. I denne
rapporten har vi valgt å bruke et femårig periodevindu (2016–2020) for å få nok styrke og så oppdaterte overle-
velsesestimat som mulig. Det betyr at for å estimere 1–5 års relativ overlevelse benytter vi overlevelseserfaring fra
pasienter diagnostisert i periodevinduet, men på grunn av for kort oppfølging må også pasienter diagnostisert for-
ut for perioden inkluderes. Pasienter diagnostisert i årene 2011–2015 bidrar med sin overlevelseserfaring innenfor
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det aktuelle periodevinduet.

For trendanalyser for ettårig og femårig relativ overlevelse brukes samme metode som ”Cancer in Norway”. Meto-
den er beskrevet i ”Technical Supplement”1.

For å kunne sammenligne relativ overlevelse over tid er det behov for å kunne estimere overlevelse for de senest
diagnostiserte pasientene som typisk har kort oppfølgingstid. En måte å beregne slike estimater på er å bruke den
oppfølgingstiden man har til rådighet, og deretter fylle på med overlevelseserfaringen til pasienter som er dia-
gnostisert tidligere. Denne såkalte hybridmetoden [19] er brukt for å estimere relativ overlevelse for kohorter med
manglende oppfølgingstid.

Betinget overlevelse er sannsynligheten for å overleve et ytterligere antall år gitt at pasienten allerede har overlevd
X år. Ettersom tiden fra diagnosedatoen går blir estimatet for den betingede relative overlevelsen mer relevant for
pasienter enn den ovennevnte relative overlevelsen. Et estimat på betinget relativ overlevelse som nærmer seg 100%
indikerer at dødeligheten blant disse pasientene nærmer seg dødeligheten i den kreftfrie befolkningen. Estimater
blir ikke presentert hvis det er mindre enn 20 pasienter i live.

Alle statistiske analyser ble utført med Stata versjon 16.1 [21].

1https://www.kreftregisteret.no/globalassets/cancer-in-norway/2016/cin2016supmeth.pdf
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