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Forord

562 pasienter ble diagnostisert med sarkom i 2022. Sarkom er kreft i binde- og stettevev i kroppen og kan oppsta i
alle lokalisasjoner og organer. Sarkom representerer en hovedgruppe av sjeldne kreftformer i Europa, og utgjer ca.
1 % av alle diagnostiserte krefttilfeller. Blotvevssarkomer utgjor ca. 90 % av alle sarkomer, hvor GIST er den storste
histologiske undergruppen. De resterende er bensarkomer. For bensarkom er det i hovedsak stabile insidensrater
for begge kjonn. For blotvevssarkom har insidensratene veert jevnt stigende.

Utredning og behandling av sarkom er sentralisert til de fire universitetssykehusene Universitetssykehuset Nord-
Norge, St. Olavs hospital, Haukeland universitetssykehus og Oslo universitetssykehus. Ved mistanke om bensarkom
skal pasienter henvises til flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom ved Oslo universitetssykehus
eller Haukeland universitetssykehus. Det er tradisjon for utstrakt samarbeid pa tvers av helseregionene om utred-
ning og behandling av spesielt vanskelige sykdomstilfeller, men rapporten har avdekket noen regionale forskjeller
i bruk av kjemoterapi og stralebehandling for blotvevssarkom. Fagmiljoet onsker & se neermere pa det. I 2022 ble
det etablert et nasjonalt multidisiplinaert team (MDT) for sarkom. Intensjon er a diskutere alle nye pasienter med
bensarkom og mest kompliserte tilfeller av blotvevssarkom som trenger multidisiplineer behandling.

Fagradet legger vekt pa a etablere og rapportere kvalitetsindikatorer som viser utredning og behandling av sarkom
i samsvar med anbefalinger i Nasjonalt Handlingsprogram. I ar presenterer vi andel av pasienter som henvises til
sarkomsenter etter retningslinjer, som en ny kvalitetsindikator. Fagradet vil jobbe med etablering av flere kvalitets-
indikatorer som vil presenteres i neste rapportene.

5-ars relativ overlevelse av sarkom i Norge ligger pa et bra niva sammenliknet med resultater rapportert interna-
sjonalt. Spesielt gode resultater oppnas i behandling av Ewing sarkom som en av de beste rapportert internasjo-
nalt.

En stor takk til alle som har bidratt i arbeidet med arets rapport. Vi haper arsrapporten blir et godt utgangspunkt
for faglige diskusjoner og forbedringer av klinisk praksis.

Oslo, april 2023

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

Sammendrag

562 pasienter ble diagnostisert med sarkom i 2022. Sarkom er kreft i binde- og stettevev i kroppen og kan opp-
sta i alle lokalisasjoner og organer. Sarkomer er en heterogen gruppe av mesenkymale svulster. De representerer
en hovedgruppe av sjeldne kreftformer i Europa!!l (], og utgjor ca. 1 % av alle diagnostiserte krefttilfeller *). Det
er mange underdiagnoser med stor forskjell i aggressivitet og malignitetsgrad. Blotvevssarkomer er rapportert &
utgjore 80-90 % av alle sarkomer, hvor GIST er den storste histologiske undergruppen. De resterende er bensarko-
mer.

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 pa tvers av helseregionene om utredning og behandling av spesielt vanskelige sykdomstilfeller.

Ved mistanke om bensarkom skal pasienter henvises til flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom
ved Oslo universitetssykehus og Haukeland universitetssykehus. Pasienten skal henvises uten forutgaende biopsi.
De fleste pasientene henvises til sarkomsenter etter at de har vaert utredet pa lokalsykehuset, eller pa en annen
avdeling ved universitetssykehuset og klinikere i Norge folger i hovedsak gitte retningslinjer.

For blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus skal overfladiske svulster over 5 cm, alle dype (unntatt lipomer) og
ellers kreftsuspekte svulster henvises til vurdering ved et av de fire sarkomsentrene. De fleste av pasientene henvises
til sarkomsenter etter utredning ved sykehus. 9,1% av disse pasientene er henvist etter at det er utfort apen biopsi
eller kirurgi av primertumor uten forutgaende avtale med sarkomsenter.

Diagnostikken er basert pa vevs- eller celleprover. Histologisk diagnose av sarkom er vanskelig og krever spesial-
kompetanse. Alle vevsprover med mistanke om sarkom ma primervurderes eller re-granskes pa et av universitets-
sykehusene. Det vil ofte vaere nodvendig med immunhistokjemiske og molekylaere undersekelser for a skille ulike
tumortyper fra hverandre, og for a kunne tilpasse behandlingen for pasientene.

Kirurgi er hovedbehandling ved sarkomer, men hos et mindre antall pasienter kan strdlebehandling mot primaer-
tumor gis som et kurativt behandlingsalternativ. Flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom har
ansvar for kirurgisk behandling av bensarkom. Det er ingen formell sentralisering av kirurgisk behandling av blot-
vevssarkom, men det er stor enighet i fagmiljoet i Norge at behandling av blotvevssarkom skal sentraliseres til
universitetssykehusene som har etablert multidisiplineert team (MDT) for sarkom. Rapporten viser at det er fa pa-
sienter med sarkom som fér sin endelige kirurgiske behandling utenfor et sarkomsenter. Unntaket er abdominale
og retroperitoneale blotvevssarkomer der resultater i rapporten viser at over 20 % av pasientene blir operert ved
lokalsykehus.

I arets rapport viser vi for forste gang flere figurer om medikamentell behandling av sarkom. Flere pasienter med
blotvevssarkom i ekstremiteter og trunkus far medikamentell behandling i tillegg til kirurgi. Bruk av medikamentell
behandling for abdominale og retroperitoneale svulster er ikke like utbredt.

5-ars relativ overlevelse av sarkom i Norge ligger pa et godt niva sammenliknet med resultater rapportert interna-
sjonalt.

Dekningsgraden for utredningsmelding fra klinikerne var pa 66,7 % i 2022. Rapporteringsgrad for kirurgimeldin-
gen var 66,9 %. Ingen av disse oppnar hoy maloppnaelse for dekningsgrad (280 %), og det er store forskjeller mellom
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Kapittel 1. Sammendrag

de ulike sykehusene (se kap. 5.4). Arbeidet med a etablere gode rutiner for rapportering fra helsetjenesten vil vaere
viktig fremover.

Figur 1.1 viser resultatene for kvalitetsmalene definert av fagradet for Sarkomregisteret.

Mmal

Datakvalitet —

Dekningsgrad: Utredningsmelding —| 67% >80%

Dekningsgrad: Kirurgimelding —{ _ 67% 280%

Prosessindikatorer —|

Andel Ewing og osteosarkom utredet med PET — _ 82% 290 %

Andel bensarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi — I 3% . <10%
Andel blgtvevssarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi — . 9% . <10%
T T T T T T
0 20 40 60 80 100

Prosent(%)
Figur 1.1: Kvalitetsmal for kvalitetsregister for sarkom 2022.

Figur 1.1

Datakilde

- Basisregister

- Klinisk utredningsmelding (prosessindikatorer)

Inklusjon datakvalitet

- Alle diagnosegrupper unntatt desmoide tumorer og kjempecelletumor i ben
- Diagnoseadr 2022

Inklusjon prosessindikatorer

- Diagnosear 2020-2022

Figur 1.1 viser maloppnaelsen for kvalitetsindikatorene som er definert av fagradet. De fargede sirklene markerer
graden av maloppnaelse i 2022. Red sirkel betyr lav grad, gul sirkel moderat, og grenn sirkel hoy grad av malopp-
néelse. Angitt maltall (i prosent) viser hva som er kravet for hoy grad av maloppnaelse.

Andel pasienter med Ewing sarkom og osteosarkom som er utredet med PET er 82%, noe som gir en moderat grad
av maloppnaelse selv om det er en gkning fra forrige arsrapport.

Andelen bensarkomer som er henvist til sarkomsenter etter kirurgi/apen biopsiligger godt innenfor malet som er
satt. Andelen er noe hoyere for blgtvevssarkomeri ekstremiteter og trunkus, men er fortsatt innenfor hoy grad av
maloppnéelse nasjonalt.



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 4.2 for mer infor-
masjon om registerets kliniske meldeskjemaer og rapportering av klinisk informasjon.

2.1 Bakgrunn og formal

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 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 utredning
og behandling av sarkom, Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom, Flerregional behandlingstjeneste for kirurgi
ved bensarkom og Kreftregisteret, har lagt ned betydelig arbeid for & 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 kontakt med Helse
Ser-Ost om videre prosess for a fa stotte til seknad om nasjonal godkjenning for registeret. Kvalitetsregisteret skal
veere et viktig verktoy i kvalitetsforbedringen av helsehjelpen som gis til pasienter med sarkom.

2.1.2 Registerets formal

Kvalitetsregisteret for sarkom skal bidra til a styrke kvaliteten pa helsehjelp til pasienter med sarkom. Registeret
skal ogsa drive, fremme og gi grunnlag for forskning for a utvikle ny viten om kreftsykdommens arsaker, diagnose
og sykdomsforlgp, samt behandlingseffekter.

Kreftregisterforskriften § 1-3.

2.1.3 Analyser som belyser registerets formal
 Molekylerpatologiske undersekelser
 Andel pasienter henvist etter apen biopsi eller kirurgi
« Andel pasienter med osteosarkom og Ewing sarkom, utredet med PET
 Andel pasienter med metastaser pa diagnosetidspunkt

 Andel pasienter med osteosarkom i ben som har fatt adjuvant og neoadjuvant kjemoterapi


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

Kapittel 2. Registerbeskrivelse

« Andel pasienter med dyptliggende blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, som har mottatt stralebe-
handling

o Andel pasienter med GIST som har fitt adjuvant behandling
« Andel og antall opererte

« Kirurgiske marginer

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 ved Oslo universitetssyke-
hus leder fagradet.

2.3.1 Aktivitet i fagradet

Det ble gjennomfort et fagradsmete i november 2022 med gjennomgang av figurer og planlegging av nye analyser til
rapporten for 2023. I februar 2023 ble det avholdt et arbeidsgruppemete med presentasjon av nye figurer. Arbeidet
i fagradet og arbeidsgruppa har hovedsakelig veert arsrapport og kvalitetssikring av meldinger sendt til registeret.
Qvrig korrespondanse har foregatt pa e-post og per telefon.

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
« Olga Zaikova — OUS, Radiumhospitalet (leder)
« Kjetil Boye - OUS, Radiumhospitalet
o Toto Helmebakk - OUS, Radiumhospitalet
o Tone Skeie-Jensen — OUS, Radiumhospitalet
o 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 Kilveer — Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromso

« Jan Elvenes — Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromso


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

Kreftregisteret
o Ledelsesrepresentant Liv Marit Derum
o Statistiker Simen Breivik

o Kvalitetsregisteransvarlig Solveig Hansen



Kapittel 3

Resultater

Sarkom er en heterogen gruppe mesenkymale svulster, og de representerer en hovedgruppe av sjeldne kreftformer.
Det er mange underdiagnoser med stor forskjell i aggressivitet og malignitetsgrad. I arsrapporten har vi valgt a forst
presentere utvalgte resultater for alle sarkompasienter. Deretter folger kapitler hvor vi har gruppert underdiagno-
sene;

 Bensarkomer
« Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
« Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer

 Gynekologiske sarkomer
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3.1 Definisjoner

Forklaringer/forkortelser

Adjuvant behandling

Basisregister

Cytologisk prove

Diagnosear

Fascie

GIST

Insidens
Kjemoterapi
KREMT

Kurativ behandling

MDT-mgte

Metakron metastase

Lindrende behandling

Neoadjuvant behandling
NORPAT
NPR

Opptaksomrade

Palliativ behandling

Preoperativ

Postoperativ

Regionale helseforetak (RHF)

Straledata

Tyrosinkinasehemmer

Vevsprove

Behandling ?itt som tilleggsbehandling til kreftbehandling. Vanligvis kjemoterapi eller straleterapi gitt etter
operasjon. 4

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 su?es ut av vevet fra en svulst eller fortykkelse i vevet (aspirasjonscytologi). Cellene
undersgkes i mikroskop. %]

Kalenderaret pasienten fikk kreftdiagnosen.

Fascie er en tynn hinne av mer eller mindre fast bindevev som omgir den enkelte muskel og dens sener (6],
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.[”!

Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste.

Helbredende behandling.

Multidisiplinzere teammgter (MDT-mgte) er mater mellom representanter fra ulike relevante kliniske faggrupper
som skal anbefale behandling og oppfelging av enkeltpasienter. MDT-mgtene kan 0gsa involvere andre sykehus
ved bruk av telekonferanse.

Metastase oppstatt 6 mnd eller senere etter diagnosedato.

Omhandler symptomrettet og annen stgttebehandling. Skiller seg fra begrepet palliativ behandling (se denne)
ved ikke 3 veere rettet mot kreftcellene.

Behandling gitt som et farste skritt for hovedbehandlingen gis. (8]

Norsk patologikodeverk.

Norsk pasientregister.

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

Et begrep som brukes om tumorrettet behandling der malet ikke lenger er & helbrede pasienten, men i stedet
forsinke utviklingen av kreftsykdommen. Skiller seg fra begrepet lindrende behandling (se dette).

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 a serge for at befolkningen blir tilbudt spesialiserte helsetjenester.

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

Tyrosinkinasehemmere (TKI) er en ny gruppe av antitumormidler, utviklet for 3 hemme eller blokkere aktivite-
ten til tyrosinkinaseenzymer. [°]

Prove av vev tatt ut for analyser. Vevsprove fra en levende organisme kalles biopsi.[1%]
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3.2 Alle sarkomer

3.2.1 Forekomst

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

Diagnosegruppe Antall Antall Andel (%)  Andel (%)

Diagnosegruppe Morfologi 2022 2020-2022 2022 2020-2022
1 Bensarkomer 71 187 12.6 11.1
la Kondrosarkom 29 68 5.2 4.0

Ib Osteosarkom 14 45 2.5 2.7

Ic Ewing sarkom 8 22 1.4 13

Id Kordom 5 16 0.9 1.0

le Andre 15 36 2.7 2.1

Il Blgtvev i hode og hals 56 157 10.0 9.3
] Blotvev i ekstremiteter og trunkus 145 464 25.8 27.6
llla Liposarkom 16 49 2.8 2.9
b Fibroblastisk/myofibroblastisk sarkom 65 175 11.6 10.4
Ilic Angiosarkom 8 22 1.4 13
ld Leiomyosarkom 18 69 3.2 4.1
lle Rhabdomyosarkom 3 15 0.5 0.9
nif Malign perifer nerveskjedetumor 2 12 0.4 0.7
lig Udifferensiert sarkom 24 89 43 53
lih Andre 9 33 1.6 2.0
1\ Abdominale og retroperitoneale 192 590 34.2 35.1
IVa GIST 144 446 25.6 26.5
IVb Leiomyosarkom 16 42 2.8 2.5
IVc Liposarkom 19 57 3.4 3.4
Ivd Andre 13 45 2.3 2.7
v Gynekologiske a1 125 7.3 7.4
Va Leiomyosarkom 15 4 2.7 2.4
Vb Endometriestromasarkom 7 26 1.2 1.5

Ve Andre 19 58 3.4 3.5
vi Andre blgtvevssarkomer 57 158 10.1 9.4
1-VI Alle diagnosegrupper 562 1681 100.0 100.0

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

Antallet nye sarkomer arlig overstiger 500 bade for 2022 og i perioden 2020-2022. Vi har tidligere antatt at det er 300-
350 nye tilfeller arlig basert pa internasjonalt rapporterte insidensrater. Forskjellen skyldes en gkning i insidensraten
for GIST. Prosentandelen av de morfologiske undergruppene og anatomiske lokalisasjonene synes & vaere uendret
nar 2020-2022 sammenlignes med 2022.

Ved rapportering kun basert pa 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. A kjenne det reelle antallet har potensielt stor betydning for hele sarkomomsorgen, blant
annet for kvalitetssikring, forskning og planlegging av klinisk virksomhet.
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3.2.2 Insidensrater

Bade rater i figur 3.1 og i figur 3.2 og det faktiske antall nye sarkomtilfeller i figur 3.3 blir brukt til & se pa endringer
i insidens. Raten pavirkes ikke av endringer i folketallet, og er derfor best egnet til & 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 persondr for hvert enkelt kalenderér i perioden.

Menn Kvinner
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—— Blgtvevssarkomer —— Bensarkomer

Figur 3.1: Insidens av sarkomtilfeller i perioden 2003-2022, fordelt pa ben, blgtvev og kjenn.

Figur 3.1 viser insidensratene fordelt pa ben, blot-

Figur 3.1

vev og kjenn.

Datakilde

- Basisregister
Inklusjon

- Diagnosear 2003-2022
Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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Figur 3.2: Insidens av sarkomtilfeller i perioden 2003-2022, fordelt pa region og kjgnn.

Figur 3.2 viser insidensratene fordelt pa alders-
grupper og kjonn. Figuren viser hoyere insidens av
sarkom hos eldre menn enn hos kvinner. Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Diagnosear 2003-2022

Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)

Figur 3.2
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3.2.3 Fordeling av nye sarkomtilfeller pa anatomisk lokalisasjon

Abdominale og retroperitoneale —

Blgtvev i ekstremiteter og trunkus —

Ben — 12.6%

Andre blgtvev — 10.1%

Blgtvev i hode og hals — 10.0%

Gynekologiske —

~N
w
X

342%

o —
=
o

| |
20 30

Andel (%)

- 2020-2022 - 2022

Figur 3.3: Andel sarkomer i 2022 og 2020-2022 fordelt pa lokalisasjon.

Figur 3.3 viser andel sarkomer i 2022 og 2020-
2022 fordelt pa lokalisasjon. De fleste pasienter
med sarkom har abdominale og retroperitoneale
sarkom og sarkom i blgtvev i ekstremiteter og trun-
kus.

12

Figur 3.3

Datakilde

- Basisregister
Inklusjon

- Diagnosear 2020-2022
Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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Pasienter 2022
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145
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3.2.4 Sarkompasienter fordelt pa regionale helseforetak

Antall 2022
Ben Blgtvev
Norge — 71 491
Helse Sgr-@st — 28 276
Helse Vest — 18 90
Helse Midt-Norge — 8 72
Helse Nord — 10 36

I I I I
20 40 60 80 100

o —

Andel (%)

. Bensarkomer 2022 . Blgtvevssarkomer 2022

. Bensarkomer 2018-2022 . Blgtvevssarkomer 2018-2022

Figur 3.4: Andel ben- og blgtvevssarkomer i 2022 og 2018-2022 fordelt pa opptaksomrade RHF.

Figur 3.4 viser fordelingen av ben og blotvevssar-
komer pa de ulike regionale helseforetakene. Pa
grunn av fa pasienter ser vi en naturlig variasjon i Datakilde

enkeltar. For perioden 2018-2022 ser vi smd varia- - e ier

Figur 3.4

. . . Inklusjon
sjoner i andelen bensarkomer mellom helseregio- . g[: e i A
nene. Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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3.2.5 Aldersfordeling av nye sarkomtilfeller i ben og blatvev
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Figur 3.5: Antall ben og blgtvevssarkomer i 2022 fordelt pa alder.

Figur 3.5 viser antall ben- og bletvevssarkomer Figur 3.5

i 2022 fordelt pa aldersgrupper. Som forventet

er majoriteten av pasientene med blotvevssarkom Datakilde

voksne, og antallet stiger i hver aldersgruppe fram ;nE:(aI;i:jrsgister

til 80 ar. - Diagnoseadr 2022
Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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3.2.6 Bruk av molekylaerpatologiske undersgkelser i primarutredningen av sarkomer

Pasienter

2020-2022
Norge — 933
Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus — _ 30.2% 460
Helse Sgr-@st —| 528
Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus — _ 23.6% 267
Helse Vest — 180
Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus — _ 37.8% 90
Helse Midt-Norge — 124
Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus — _ 52.8% 53
Helse Nord — 78
Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus — _ 31.4% 35

Andel (%)

Figur 3.6: Andel molekylaerpatologiske undersgkelser utfart pa sarkomer i 2020-2022 fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 3.6 viser andelen pasienter med Ewing sar-
kom i ben, blotvevsarkomer i ekstremiteter og
trunkus og GIST, som fikk utfert en molekylaerun- Datakilde
dersokelse av tumorvevet. Antallet pasienter med -l
Ewi K 4 lavt at vi k . . It Inklusjon
wing sarkom er s lavt at vi kun viser nasjona - Diagnosedr 2020-2022
resultat. Ewing sarkom er det nest vanligst fore- - Ewing sarkom
kommende bensarkomet hos barn og unge voksne - Blotvevsarkomer i ekstremiteter og trunkus
etter osteosarkom. Pa grunn av stor likhet mellom - el
Ewing sarkom og andre typer av sarkomer anses Dekningsgrad
& ) & typ - Systematisk datafangst, naer komplett rapportering.
det npdvendig at det foretas molekylaranalyse for

a sikre diagnosen.

Figur 3.6

Mange blotvevssarkomer er karakterisert ved spesifikke mutasjoner som gir verdifull diagnostisk informasjon, in-
formasjon om prognose og i enkelte tilfeller hvilken behandling pasienten kan motta. Molekylere analyser blir
ogsa brukt for differensialdiagnostisk avklaring mot andre aktuelle sarkomer. Tallene varierer en del mellom de
fire helseregionene, noe som nok i forste rekke skyldes ulik diagnostisk tradisjon og erfaring.

GIST er en relativt vanlig forekommende blatvevssvulst i fordgyelseskanalen som har et sveert varierende poten-
siale for vekst og metastaser. En molekylaranalyse av tumor utferes pa ulike indikasjoner. Fra figuren viser tallene
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at det er varierende bruk av molekylzre analyser ved GIST i helseregionene. En varierende praksis ved primaert
diagnosetidspunkt og ved resistensutvikling er trolig hovedforklaringene.

Sammenlignet med fjorarets rapport er det kun smé endringer. Det er likevel verdt a merke at alle diagnostiserte
Ewing sarkom i perioden har fatt utfert molekylaer analyse.

16
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3.3 Bensarkomer

3.3.1 Forekomst bensarkomer, 2020-2022

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

Diagnosegruppe

)

Id
lle
11
Illa
llic
ld
llle

IVa
IVb
IVc
Ivd
Ve
\')
Va
Vb
Vc
Ve

Lokalisasjon
Morfologi

Ekstremiteter
Kondrosarkom
Osteosarkom
Ewing sarkom
Andre
Hode og ansiktsskjelett
Kondrosarkom
Osteosarkom
Ewing sarkom
Kordom
Andre
Columna
Kondrosarkom
Ewing sarkom
Kordom
Andre
Bekken og sakrum
Kondrosarkom
Osteosarkom
Ewing sarkom
Kordom
Andre
Annet
Kondrosarkom
Osteosarkom
Ewing sarkom
Andre

Antall
2020-2022

70
18
34
5

13
29
16

Andel (%)
2020-2022

37.4
9.6
18.2
2.7
7.0
15.5
8.6
0.5
1.6
2.1
2.7
8.6
2.7
1.6
2.1
2.1
27.3
10.7
3.7
2.1
4.3
6.4
11.2
4.8
1.6
3.7
1.1

Tabell 3.2 viser totalt antall sarkomtilfeller i ben (begge kjonn samlet) for 2020-2022, fordelt pa lokalisasjon og
morfologi. Det kan veere naturlige variasjoner i fordeling av nye tilfeller av bensarkom pa lokalisasjon og diagnose
fra ar til &r. Kondrosarkom er den hyppigst forekommende diagnosen, etterfulgt av osteosarkom. Som forventet
er ekstremiteter og bekken (inkludert sakrum) de vanligste lokalisasjonene. Kordomer finnes som forventet kun i
aksialt skjelett. Bensarkomer som er andre diagnoser enn kondrosarkom, osteosarkom, Ewing eller kordom, er van-
ligere i bekkenskjelett enn i andre lokalisasjoner. En mulig forklaring kan veere straleindusert bensarkom i bekken
etter tidligere stralebehandling for kreft i bekkenorganer.
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3.3.2 Utredning
3.3.21

Norge —

24,8%

—pe

Helse Sgr-@st —

30,1%

P

Helse Vest — 56,4 %

38,5%

P

Helse Midt-Norge —

8,0%

B o

Helse Nord —

Henvisning av pasienter med bensarkom til sarkomsenter

Pasienter 2020-2022

Rapportert  Utredet Dekn.grad
68,9 % 161 185 87,0%
64,4% 73 78 93,6 %
39 46 84,8 %
84,0% 25 31 80,6 %
94,1% 17 18 94,4 %

Andel (%)

. Sykehus

Fastlege

I:l Annet

Figur 3.7: Hvem henviser til sarkomsenter? 2020-2022, fordelt pa regionalt helseforetak.

Ved mistanke om bensarkom skal pasienter hen-
vises til flerregional behandlingstjeneste for kirur-
gi ved bensarkom. Mistanke baseres pa klinikk og
radiologiske funn, eventuelt biopsisvar. Pasienter
med bensarkom har ofte uspesifikke symptomer,
vanligst er smerter. Det er ofte naturlig at utred-
ningen starter hos fastlegen som videre rekvirerer
bildediagnostikk pa et privat rentgeninstitutt, el-
ler pa lokalsykehuset. Ved uklare radiologiske funn
gar henvisningen videre til regionalt sarkomsenter
eller til behandlingstjenesten. Lokale og regionale

Figur 3.7

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Bensarkomer

- Diagnosear 2020-2022

Eksklusjon

- Pasienter som ikke er henvist til sarkomsenter

Dekningsgrad

- Utredningsmelding for bensarkom, aktuell variabel 2020-2022:
87,0%

forhold i helseregionene har innvirkning pa henvisningsmensteret. Det kan blant annet vere naerhet til sykehus
og rentgeninstitutt. Figur 3.7 viser at over 2/3 av alle pasientene som henvises til sarkomsenter har vert utredet
pa lokalsykehuset. I Helse Vest henvises noe under 40 % av pasientene til sarkomsenter direkte fra fastlege. I Helse
Sor-Ost henvises 30,1 % fra fastlege, mens tilsvarende prosentandel i Helse Midt-Norge og Helse Nord er 8,0 % og

5,9 %.
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3.3.2.2 Bensarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi

Pasienter 2020-2022

Rapportert  Utredet Dekn.grad
Norge — 2.5% 163 187 87,2%
Helse Sgr-@st —| 2.7% 73 78 93,6 %
Helse Vest — 5.0% 40 47 85,1 %
Helse Midt-Norge — 0.0% 25 31 80,6 %
Helse Nord — 0.0% 17 18 94,4 %
[ [ [ [ [ [
0 10 20 30 40 50

Andel (%)

Figur 3.8: Andel pasienter henvist etter apen biopsi eller kirurgi i 2020-2022.

Figur 3.8 viser andel pasienter med bensarkom
som er henvist til sarkomsenter etter at det er ut-
fort en apen biopsi eller kirurgi av primeertumor,
uten forutgaende avtale med sarkomsenter. Ifolge
nasjonalt handlingsprograms anbefalinger skal det
ved klinisk mistanke om mulig bensarkom utredes
med rentgen og eventuelt MR, og det skal vaere lav
terskel for a sende bilder til vurdering ved sarkom-

Figur 3.8

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosear 2020-2022

Dekningsgrad

- Klinisk utredningsmelding for bensarkom, aktuell variabel 2020-
2022: 87,2%

senter. Ved mistanke om bensarkom skal pasienten henvises til flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved
bensarkom ved Oslo universitetssykehus eller Haukeland universitetssykehus. Pasienten skal henvises uten forutga-
ende biopsi. I noen tilfeller kan den kliniske og radiologiske presentasjonen av et bensarkom likne andre tilstander
som er mye vanligere. Blant annet kan Ewing sarkom feiltolkes som osteomyelitt (infeksjon i ben).

Figur 3.8 viser andel pasienter med bensarkom som er henvist til sarkomsenter etter at det er utfert en dpen
biopsi eller kirurgi av primertumor. Dette gjelder 4 pasienter i Norge de siste tre arene, det vil si 2,5 %. Tre i
hode/ansiktskjelett og en i columna. Det kan virke som om det er vanskeligere & reise sarkommistanke ved lesjoner
i ansikt/hode/columna. Fagradet har etablert dette som en ny kvalitetsindikator. Alle helseregioner ligger under
maltallet som er satt og viser at klinikere i Norge i hovedsak folger de gitte retningslinjer.
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3.3.2.3 Bruk av PET-CT i primarutredning av pasienter med osteosarkom og Ewing sarkom

Pasienter 2020-2022

Rapportert Utredet Dekn.grad
] — N § K -
Helse Sgr-@st — 86.7% 30 31 96,8 %
Helse Vest — 72.7% 11 13 84,6 %
Helse Midt-Norge — 70.0% 10 10 100,0 %
Helse Nord — <10 <10 100,0 %

I I I I I I I I I 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

o —

Figur 3.9: Andel pasienter med osteosarkom og Ewing sarkom som er utredet med PET-CT, 2020-2022.

PET-CT har de siste arene hatt stadig sterre rol- Figur 3.9

le i diagnostikken av sarkomer. Denne modalite-

ten brukes bade i primerutredning for & kartleg- Datakilde

ge metabolsk aktivitet i selve tumor, samt eventu- i K"”'S.k utredningsmelding
. . . Inklusjon

ell metastatisk sykdom, i responsevaluering og ved S —

eventuelt residiv. - Ewing sarkom

. . . - Diagnosear 2020-2022
Figur 3.9 viser at sarkomsentrene ikke bruker PET- Dekningsgrad

CT i samme grad. For Norge totalt er det 82,3% - Utredningsmelding for bensarkom, aktuell variabel 2020-2022:
av pasientene som er utredet med PET-CT. Dette Sl

gir en moderat grad av méloppnéelse (se kap. 1, fig.

1.1).

Dette kan ogsa bety en viss underrapportering. Det er anerkjent at PET-CT er en viktigledd av primaer staging/utredning
av Ewing sarkom. Den har i en stor grad erstattet tidligere helkropps MR. PET-CT er tilgjengelig ved alle sentra

og benyttes elektivt hos alle kurative Ewing sarkom pasienter. En moderat maloppnaelse kan ogsa forklares av at
noen av pasientene var i darlig funksjonsklasse, og indikasjon for rask oppstart av behandling ble prioritert fremfor
utvidet diagnostikk.
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3.3.2.4 Pasienter med bensarkom med metastaser pa diagnosetidspunkt

Pasienter
2020-2022

Kondrosarkom — I 2.9% 68
- T )
- o ’

Kordom — 0.0% 16

Osteosarkom —

Ewing sarkom —

Andre —| 25.0% 36

[ I I I I I I I I I 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o

Andel (%)

Figur 3.10: Andel pasienter med metastaser ved diagnose fordelt pa morfologisk diagnose, i 2020-2022.

Figur 3.10 viser andel pasienter med bensarkomer

Figur 3.10
som har fatt pavist metastaser ved diagnosetids-
punkt. Diagnosetidspunkt regnes som diagnose- Datakilde
dato pluss fire maneder. Pasienter med osteosar- :Ei;isregi“er
kom har sterst andel med metastaser pa diagnose- P
tidspunkt. Pasienter med metastaser pa diagnose- - Diagnosear 2020-2022
tidspunkt har darligere prognose, men kurasjon er - Bensarkomer
mulig ogsd ved primermetastatisk sykdom. Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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3.3.2.5 Pasienter med bensarkom med metakrone metastaser

Pasienter
2013-2022
6.5%
Kondrosarkom — 197
21.2%
Osteosarkom — 113
25.2%
Ewing sarkom — 55
10.2%
Kordom — 70
16.9%
Andre —| 78

I I I I I I I I I 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o —

Andel (%)

Figur 3.11: Estimert andel pasienter med metakrone metastaser 5 ar etter diagnosedato fordelt pa morfologisk diagno-

se.

Fig 3.11 viser estimert andel pasienter med me- Figur 3.1

takrone metastaser, det vil si metastaser senere i

forlepet. Forekomsten er storst hos pasienter med Datakilde

Ewing sarkom og osteosarkom. Fortsatt er det li- ) Ei:sreg'“er

ten risiko for metastaser senere i forlopet bade ved SR o

kordom og kondrosarkom. - Diagnosear 2013-2022
- Bensarkomer
Eksklusjon
- Pasienter med metastaser pa diagnosetidspunkt
Kompletthet

- Basisregisteret 98,6% (se kap. 5.4)
Usikkerhetsmargin (95 % konfidensintervall)
- Er vist som heltrukken horisontal linje for hver diagnose
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3.3.3 Behandling
3.3.31

Siktemal ved behandling av nydiagnostiserte bensarkomer

Pasienter 2020-2022

Norge —

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

7,4%

92%
1,2%

82%

12,3%
1,4%

10,0%

7,5%
2,5%

P

o —

I I I I I I I I I I
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

. Helbredelse Livsforlengelse D Symptomlindring . Ukjent

Rapportert Utredet Dekn.grad
82,2% 163 187 87,2 %
781% 73 78 93,6 %
80,0 % 40 47 85,1%
25 31 80,6 %
17 18 94,4 %

Figur 3.12: Siktemal ved behandling fordelt pa regionalt helseforetak i 2020-2022.

De fleste pasienter med nydiagnostisert bensar-
kom er behandlet med kurativt siktemal. Dette in-
kluderer ogsé pasienter med metastatisk osteosar-
kom og Ewing sarkom, der man ofte vil legge et
kurativt behandlingsmal dersom det foreligger be-
grenset spredning. Spesielt ved osteosarkom er pro-
gnosen darlig ved utbredt sykdom, et kurativt be-
handlingsmal vil sjeldent veere realistisk. Ewing
sarkom responderer godt pa strilebehandling og
medikamentell kreftbehandling. Behandlingen er

Figur 3.12

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosear 2020-2022

- Bensarkomer

Dekningsgrad

- Utredningsmelding for bensarkom, aktuell variabel 2020-2022:
87,2%

alltid multimodal og omfatter medikamentell kreftbehandling, stralebehandling og kirurgi hvis mulig. Medikamen-
tell kreftbehandling og kirurgi er ogsa hovedbehandlingen ved osteosarkomer, som i motsetning til Ewing sarkom
er mindre stralesensitive. Bade osteosarkom og Ewing sarkom rammer oftest unge mennesker i 2. livsdekade. Det
er ikke alltid et skarpt skille mellom de ulike kategoriene av siktemal for behandling, og forskjeller i registrering

kan bidra til en viss usikkerhet i dette resultatet.
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3.3.3.2 Andel pasienter med bensarkom som er operert for sin primartumor

Norge —

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

Diagnosegrupper —

Kondrosarkom —

Osteosarkom —

Ewing sarkom —

Kordom —

Andre —

64.3%

57.7%

50.0 %

57.6%

67.4%

o —

10 20 30 40

I
50

60 70

Andel (%)

100

Pasienter

2019-2021

186

89

40

35

14

62

47

26

18

33

Figur 3.13: Andel opererte bensarkomer diagnostisert i 2019-2021, fordelt pa regionalt helseforetak og morfologisk

diagnose.

Figur 3.13 viser andel pasienter som er operert for
sin primeersvulst fordelt pa regionalt helseforetak
og morfologisk diagnose. De fleste pasientene ope-
reres med kurativ intensjon, men hensikten med
operasjon kan ogsa vere palliasjon. Mange pasien-
ter med heygradig malignt bensarkom far neoad-
juvant kjemoterapi. Det betyr at mange pasienter
opereres flere maneder etter at diagnosen er stilt.
Vi har derfor valgt diagnosear 2019-2021 i inklu-
sjonen.

Figur 3.13

Datakilde

- Patologimelding
- Folkeregisteret
Inklusjon

- Diagnosear 2019-2021

Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato

Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)

Totalt ble 70% av pasientene diagnostisert med bensarkom i perioden 2019-2021 operert for sin primaertumor.
Kirurgi er som regel standardbehandling ved bensarkom. Indikasjon for & avsta fra kirurgi kan veere utbredt sykdom

eller inoperabel tumor.

Beslutning om operativ behandling tas ved MDT-meter ved Oslo universitetssykehus, Radiumhospitalet eller Hauke-
land universitetssykehus. Fra 2021 er det etablert et nasjonalt MDT-mete for sarkom. Mélsetning er at mesteparten
av nydiagnostiserte bensarkom skal diskuteres i nasjonalt MDT.
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100

80

60

Andel operert

40

20

0

- - - - rr - - - - 1 - T T T
1998 2003 2008 2013 2018
Diagnosear

Figur 3.14: Andel opererte bensarkomer diagnostisert i 1998-2021.

Figur 3.14 viser svakt nedadgaende trend i prosent- Figur 3.14
andel av pasienter med bensarkom som opereres
for sin primaertumor. Dette kan mest sannsynlig Datakilde

forklares med at man i sterre grad bruker stralebe- | BkE:SisfegiSter
nklusjon

handling mot n‘oen utvalgte svuls.ter, hpvedsakehg - Diagnosesr 1998-2021
kordom og Ewing sarkom, lokalisert i bekken og Eksklusjon
columna. - Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato

Kompletthet
- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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3.3.3.3 Antall pasienter med bensarkom operert for primartumor (definitiv operasjon)

Helse Sgr-@st —|

0OUS, Radiumhospitalet — 65

0OUS, Rikshospitalet —

N
N

0ous, Ulleval —

0us, Aker —

Helse Vest —

Haukeland universitetssjukehus —

w
8}

Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital — - 8

Helse Nord —

UNN, Tromsg —

-

o —

20 40 60

Antall

Figur 3.15: Antall opererte med definitiv operasjon, fordelt pa helseforetak.

Figur 3.15 viser at 11 pasienter med bensarkom
ble operert utenfor behandlingstjenesten. Tallene
ma tolkes med forsiktighet fordi noen av disse pa- Datakilde

sientene med langtkommet sykdom fikk palliativ " raslaeie Gy

. .. o . . . Inklusjon
kirurgi i samrad med behandlingstjenesten. Pasi- - Opererte pasienter diagnostisert 2019-2021

Figur 3.15

enter som er operert pa Rikshospitalet regnes med - Bensarkomer

som operert i behandlingstjeneste fordi de utredes - Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere ganger
og diskuteres pa MDT pa Radiumhospitalet og ope- Kompletthet

reres oftest i samarbeid med leger fra Radiumhosi- ° (RSB T 0 (SRl ek i)

talet.

For publisering av fjorarets rapport, kvalitetssikret vi informasjonen om de operasjonene som var utfort pa St. Olavs
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hospital. Alle pasientene var diskutert med behandlingstjenesten og deretter behandlet etter retningslinjer. Vi vil
gjore en ny kvalitetssikring av denne figuren for publisering av neste ars rapport.
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3.3.3.4 Kirurgiske marginer for bensarkomer

Norge —|

Helse Sgr-@st —|

Helse Vest —

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

Rapportert  Operert
108 118
75 80
30 32
<10 <10
<10 <10

Margin:

50

R

T T T T 1
60 70 80 90 100

Prosent (%)

- R1 R2

Figur 3.16: Kirurgiske marginer for bensarkomer, fordelt pa RHF.

Figur 3.16 viser kirurgisk margin for opererte
bensarkomer. Data er hentet fra klinisk kirurgimel-
ding med seneste operasjonsdato, fordelt pa opere-
rende regionale helseforetak. I tilfeller hvor pasien-
ten er operert flere ganger er vi avhengig av klinisk
kirurgimelding pa siste operasjon for a fa endelig
kirurgisk margin. Tallene inkluderer bade pasien-
ter operert kurativt og palliativt.

Kirurgisk margin er et uttrykk for hvor fullstendig
man har fjernet svulsten. Kirurgisk margin vurde-
res pa MDT-mete nar histopatologisk analyse av
operasjonspreparat foreligger.

Marginer registreres etter R-systemet (1,

Figur 3.16

Datakilde

- Klinisk kirurgimelding

Inklusjon

- Operasjonsar 2020-2022

- Bensarkomer

- Mottatt klinisk kirurgimelding med senest operasjonsdato
Eksklusjon

- Bensarkomer i hode/hals

Dekningsgrad

- Klinisk kirurgimelding for bensarkom, aktuell variabel, 2020-2022

91,5%

« RO: Makroskopisk og mikroskopisk negativ margin (ingen resttumor).

 R1: Makroskopisk negativ, men mikroskopisk positiv margin (usikker resttumor).

o R2: Makroskopisk gjenvaerende tumor.

« Rx: Kirurgisk margin kan ikke angis

Dekn.grad

91,5%

93,8%

93,8%

50,0 %

100,0 %

RO margin (kalles ogsa for fri margin) er malet ved de fleste operasjoner for bensarkom. Ved tumorlokalisasjon
i skalle er det oftest ikke mulig & fjerne svulsten med fri margin, men man onsker a redusere tumorvolum ved
intralesjonell kirurgi. Derfor har vi valgt & ekskludere svulster i hode/hals region fra analysen.
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3.3.3.5 Amputasjon av ekstremitet for bensarkomer

Operert 2020-2022

Rapportert Operert Dekn.grad

Norge — 21.4% 56 63 88,9 %

Helse Sgr-@st — 17.9% 28 29 96,6 %

Helse Vest — 25.0% 12 13 92,3%

Helse Midt-Norge — 30.0% 10 14 71,4 %

Helse Nord — <10 <10 100,0 %
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Figur 3.17: Andel opererte bensarkomer i ekstremiteter som far utfort amputasjon av ekstremitet fordelt pa regionalt
helseforetak (opptaksomrade).

Figur 3.17 viser andelen pasienter med bensarkom
i ekstremiteter som ble operert, hvor det ble ut-
fort en amputasjon. Moderne rekonstruksjonsme- Datakilde

toder med megaproteser og biologiske rekonstruk- L el

. . . . .. Inklusjon
sjoner tillater ekstremitetsbevarende kirurgi i de - Operasjonsar 2020-2022

Figur 3.17

fleste tilfellene. Nasjonalt er amputasjonsraten pa - Bensaiamer | dsiemiaie
21,4%. Figuren viser noe variasjon mellom de re- Dekningsgrad
gional helseforetakene, men antall opererte per re- - Klinisk kirurgimelding for bensarkom, aktuell variabel 2020-2022

. . . . 88,9%
gion er lavt og gir naturlig variasjon.
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3.3.3.6 Medikamentell kreftbehandling for osteosarkom og Ewing sarkom

Pasienter
2019-2022
Ewing sarkom — 97.3% 37
Osteosarkom 40 ar og yngre — 93.9% 33
Osteosarkom eldre enn 40 ar — 65.0 % 20

100
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Figur 3.18: Andel pasienter med Ewing sarkom og osteosarkom som har mottatt medikamentell kreftbehandling etter
protokoll, 2019-2022.

Figur 3.18 viser andelen pasienter med Ewing sar- Figur 3.18
kom og osteosarkom som har motatt medikamen-
tell kreftbehandling etter protokoll. Pasienter med Datakilde

- Basisregister

Ewing sarkom behandles etter Euro Ewing 2012 : .
- Medikamentell kreftbehandling

protokollen, og osteosarkompasienter under 40 ar

behandles etter Euramos-1 protokollen. Figuren vi- !n[:(ilal;srj,z:seé, 2019-2022

ser at behandlingsanbefalingene i stor grad folges. - Ewing sarkom alle lokalisasjoner

For pasienter over 40 ar med osteosarkom er medi- - Osteosarkom i ben

kamentell behandling i henhold til Euroboss-1 pro- FkHs:ll;:m J

tokollen anbefalt, men her vil alder, komorbiditet Dekningsgrad

og mindre aggressive undergrupper av osteosar- - Innhentet fra sykehusenes fagsystemer, komplettheten anses a
kom oftere gjore at medikamentell behandling ikke e [z

gis.
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3.3.4 Overlevelse bensarkomer

1004 =

80 =3
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40+

Overlevelse (%)
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——- Norge —— Sogr-@st

3 4 5

Tid siden diagnose (ar)

Vest Midt Nord

Figur 3.19: 5-ars relativ overlevelse for bensarkomer fordelt pa regionalt helseforetak (opptaksomrade).

Opptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 3.19 viser 5-ars relativ overlevelse for alle
pasienter med bensarkom samlet, fordelt pa bo-
sted.

Prognosen for pasienter med bensarkom er relatert
til flere faktorer, eksempelvis histologisk subtype,
malignitetsgrad og metastatisk status ved diagnose.
Figuren inkluderer alle undergrupper og er séledes
en uselektert kohort. Vi ser at 5-ars relativ overle-
velse er 67%. Det er noen forskjeller mellom regio-
nene, men dette skyldes formodentlig sma tall og
naturlig variasjon. Resultatet er sammenlignbart
med andre europeiske land. En tilsvarende under-
sokelse fra Nederland har vist at 5-ars overlevelse
for alle pasienter med bensarkom er pa 58,9% 12,

Antall pasienter  Overlevelse (%)  95% konfidensintervall

593 67.1 62.9-71.5
292 66.2 60.5-72.4
127 62.5 53.3-73.3
97 69.6 59.2-81.9
59 75.7 64.2-89.3
Figur 3.19
Datakilde
- Basisregister
- Folkeregisteret
Inklusjon
- Periodevindu 2013-2022
- Bensarkomer
Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved obduksjon
- Sekundzere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid

- Pasienter = 90 ar

Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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Figur 3.20: 5-3ars relativ overlevelse for bensarkom fordelt pa diagnose.

Diagnosegruppe

Kondrosarkom
Osteosarkom
Ewing sarkom
Kordom
Andre

Figur 3.20 viser 5-ars relativ overlevelse for bensar-
komer fordelt pa diagnose. Kondrosarkom er en
heterogen gruppe. Mange pasienter i denne grup-
pen har lavgradige svulster med god prognose,
men noen har ogsa hoygradig maligne og aggres-
sive svulster. For diagnosegruppen samlet er 5-ars
relativ overlevelse 85%.

Ewing sarkom er en heygradig malign sykdom
som krever multimodal behandling. De absolutt
fleste pasienter med Ewing sarkom er yngre enn 30
ar. 5-ars relativ overlevelse er over 70%. Dette er et
bra resultat ssmmenliknet med andre internasjona-

Antall pasienter ~ Overlevelse (%)  95% konfidensintervall

210 85.1 79.3-91.5
141 56.6 48.6-65.9
72 72.6 62.5-84.2
69 68.2 56.7-82.0
101 42.6 33.0-55.0
Figur 3.20
Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Periodevindu 2013-2022
- Bensarkomer
Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved obduksjon
- Sekundeere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid

- Pasienter = 90 dr

Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)

(14] [15]

le rapporter som presenterer 5-ars overlevelse pa 55-70% 12/ [13] .

Osteosarkom (med fa unntak) er ogsa en hoygradig malign tumor som krever multimodal behandling. 5-ars over-

levelse for osteosarkom er lavere enn for Ewing sarkom og ligger pa niva med andre europeiske land

[12]

Andre bensarkomer er en heterogen gruppe og har en klart darligere prognose enn gvrige bensarkomer.
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3.4 Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

3.4.1 Forekomst blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, 2020-2022

Pasienter
2020-2022
Dype Overfladiske

] — N i
e _ N B
e — ’ )
. — ’ ’
B — ) )

20 40 60 80 100

Lokaliasjon: - Dype - Overfladiske

Figur 3.21: Forekomst av blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa dype og overfladiske tumorer, og
regionalt helseforetak.

Figur 3.21 viser forekomst av blotvevssarkomer i

Figur 3.21

ekstremiteter og trunkus fordelt pa lokalisasjon av

tumor i forhold til overfladisk fascie. Dybden av Datakilde

blgtvevssarkomer har betydning nar man vurderer | Plflt"'?g'me'd'”g

o . . nklusjon

behovet for graﬁ?}ehandhng eller medikamentell - Diagnosear 2020-2022

kreftbehandling'*®". - Blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Kompletthet

. . - Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
Ca. 50% av blotvevssarkomer i ekstremiteter og
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trunkus er registrert som overfladiske. Dette er hoyere enn rapportert i litteraturen!”). Hvis man tar hensyn til
om svulsten infiltrerer overfladisk i fascie eller ikke, vil prosentandel av overfladiske svulster vaere lavere, antatt pa
ca. 30%.
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3.4.2 Utredning
3.4.2.1

Norge —| 55,0 %
359%

9,1%

|

Helse Sgr-@st — 57,3%

342%

85%

]

Helse Vest — 333%

49,3 %

!

17,4 %

Helse Midt-Norge —
26,5%

CE®

Helse Nord —

29,2%

Henvisning av pasienter med blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus til sarkomsenter

Pasienter 2020-2022

Rapportert  Utredet Dekn.grad
373 460 81,1%
234 266 88,0 %
69 91 75,8 %
67,6 % 34 53 64,2 %
70,8 % 24 35 68,6 %

o —

Andel (%)

Fastlege

. Sykehus

Figur 3.22: Hvem henviser til sarkomsenter? Fra 2020- 2022,

I henhold til Nasjonalt handlingsprogram med ret-
ningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfel-
ging av sarkom[1°], anbefales MR ved dyptliggen-
de svulster, ved subkutane svulster som ved palpa-
sjon er > 5 cm, ved klinisk vekst av uavklarte over-
fladiske lesjoner, selv om lesjonene er sma, og ved
klinisk malignitetssuspekte svulster. Pasienter med
blotvevssvulster som ikke er lipom, skal henvises
til sarkomsenter og bildene vurderes der uansett
MR-funn. Pasienter skal henvises uten forutgaen-
de biopsi.

90 100

I:I Annet

fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 3.22

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosear 2020~ 2022

- Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

Eksklusjon

- Pasienter som ikke er henvist til sarkomsenter

Dekningsgrad

- Utredningsmelding for blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus,
aktuell variabel 2020-2022: 81,1%

Over halvparten av pasientene henvises til sarkomsenter etter utredning ved sykehus. Lokale og regionale forhold i
helseregionene har innvirkning pa henvisningsmensteret. Det kan blant annet vaere narhet/tilgjengelighet til syke-
hus og rentgeninstitutt. Figur 3.22 viser fordelingen i de ulike helseforetakene. I Helse Vest henvises storste del av
pasientene direkte fra fastlege. I de andre helseregionene henvises et lavere antall fra fastlege. I Helse Midt-Norge
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henvises 26,5% fra fastlege, mens tilsvarende prosentandel i Helse Sor-@st og Helse Nord er pa henholdsvis 34,2%
0g 29,2%.
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3.4.2.2 Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus henvist etter kirurgi/apen biopsi

Pasienter 2020-2022

Rapportert  Utredet Dekn.grad

Norge — 9.1% 287 374 76,7 %

Helse Sgr-@st — 11.5% 183 215 85,1%

Helse Vest — 49 71 69,0 %
Helse Midt-Norge — 7.1% 28 47 59,6 %
Helse Nord — 0.0% 17 28 60,7 %

o —

10 20 30 40 50
Andel (%)

Figur 3.23: Andel pasienter henvist etter apen biopsi eller kirurgi i 2020-2022.

Figur 3.23 viser andel pasienter med blotvevssar- Figur 3.23

kom i ekstremiteter og trunkus som er henvist til

sarkomsenter etter at det er utfert en apen biopsi Datakilde

eller kirurgi av primeertumor uten forutgaende av- | Kllllms'k utredningsmelding
nklusjon

tale med sarkomsenter. - Diagnosedr 2020-2022
Eksklusjon

Overfladiske tumorer (< 5 cm) er ekskludert i den- )
. . . . - Overfladiske tumorer under 5cm
ne oversikten da de er fjernet i henhold til retnings- Dekningsgrad
linjene. Smé overfladiske tumorer er oftest god- - Klinisk utredningsmelding for blgtvevssarkomer i ekstremiteter og
artede, og eventuell re-eksisjon pa sarkomsenter trunkus, aktuell variabel 2020- 2022: 76,7%
gir liten til ingen fare for funksjons- og prognose-
tap.

Fagradet har etablert dette som en ny kvalitetsindikator. 9,1 % er henvist etter kirurgi/apen biopsi noe som er
innenfor det mélet som er satt. Helse Sor-@st har hoyest andel med 11,5 %. Rapporteringsgraden er imidlertid noe
lav og derfor er det tilheftet noe usikkerhet ved disse tallene.
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3.4.2.3 Pasienter med blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus med metastaser pa diagnosetidspunkt

Liposarkom —

Fibroblastisk/myofibroblastisk sarkom —|

Angiosarkom —

Leiomyosarkom —

Rhabdomyosarkom —

Malign perifer nerveskjedetumor —

Udifferensiert sarkom —

10.2%

1.7%

13.6%

11.6%

0.0%

11.2%

20.0%

Andre —| 18.2%

Pasienter
2020-2022

49

175

22

69

15

12

89

33

I I I I I I 1
40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Figur 3.24: Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa morfologisk diagnose i 2020-2022.

Figur 3.24 viser andel pasienter med metastaser
ved diagnose fordelt pa ulike blotvevssarkomer i
ekstremiteter og trunkus. Pa grunn av at det er fa
pasienter i flere av gruppene vil vi se variasjoner
i andelen med metastaser fra forrige ars rapport.
Selv om metastatisk sykdom er en negativ prognos-
tisk faktor, kan behandlingen fremdeles veere kura-
tiv. Behandlingen av metastatisk sykdom er tilpas-
set grad av risiko og sykdomsutbredelse.

38

Figur 3.24

Datakilde

- Basisregister

- NPR

Inklusjon

- Diagnosear 2020-2022

- Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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3.4.3 Behandling
3.4.3.1

Norge —

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Siktemal ved behandling av nydiagnostiserte blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

Pasienter 2020-2022

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

I I I I I I I I I 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Livsforlengelse D Symptomlindring . Ukjent

o —

. Helbredelse

Figur 3.25: Siktemal ved behandling fordelt pa regionalt helseforetak i 2020-2022.

Rapportert Utredet Dekn.grad
45%
6,6 %
21%
59%
8,4%
3,0%
2,9%
|:|2,9%
2,9%
59%
2,9%

De fleste pasienter med nydiagnostisert blatvevs-
sarkom i ekstremitet eller trunkus er behandlet
med kurativt siktemal. Det er ikke gjort subgruppe-
analyser av hvilke pasientgrupper som ikke be-
handles med kurativ siktemal, men det er grunn til
a tro at dette hovedsakelig gjelder pasienter med ut-
bredt metastatisk sykdom pé diagnosetidspunktet.
Det er ikke alltid et klart skille mellom de ulike ka-
tegoriene av siktemal for behandling, og forskjeller
iregistrering kan saledes bidra til en viss usikkerhet
i resultatet.

Figur 3.25

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosear 2020-2022

- Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

Dekningsgrad

- Utredningsmelding for blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus,
aktuell variabel 2020-2022: 81,2%
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Pasienter 2019-2021

Norge —

_ _ )
[ T T T
0 10 20 30

Helse Sgr-@st —

Helse Vest — 102

Helse Midt-Norge —

T T T T T T 1
40 50 60 70 80 90 100
Prosent (%)

- Bestralt postoperativt

Kun strélebehandlet

Behandling: - Bestralt preoprativt

Figur 3.26: Andel pasienter med blgtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa type behandling og regionalt
helseforetak, 2019-2021.

Figur 3.26 viser hvilken type og kombinasjon av lo- Figur 3.26
kal behandling mot primartumor pasienter med
blotvevssarkom i ekstremiteter og trunkus har Datakilde

- Basisregister
- Straledata
Inklusjon

fatt, nasjonalt og fordelt pa regionalt helseforetak
(opptaksomrade). Figuren inkluderer alle pasien-

- Kun operert - Ingen lokal behandling

ter med nydiagnostisert sarkom, uansett metasta-
tisk status eller malignitetsgrad.

Ved multimodal behandling og behov for preopera-
tiv medikamentell kreftbehandling, eller ved kom-
binasjon av kirurgi og stralebehandling, kan defini-

- Diagnosedr 2019- 2021

- Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

- Stralebehandlingen startet innen ett ar fra diagnosedato
Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato

- Stralebehandlingen startet >1 ar etter diagnosedato
Kompletthet

tivlokal behandling bli giennomfort flere maneder
etter diagnose. Derfor har vi valgt a inkludere pasi-
enter med diagnoseédr 2019-2021 for & vere sikker
pa at all lokalbehandling blir inkludert.

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)

Kirurgi er hovedbehandlingen for blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus. Indikasjon for operasjon bestem-
mes ved diskusjon i MDT-meter og i samrad med pasienten. Man kan avstd fra kirurgisk behandling ved langt-
kommet disseminert sykdom, inoperabilitet eller hvis pasienten ikke gnsker kirurgi. Siktemalet med behandlingen
er da som regel ikke kurativt.

Retningslinjene for stralebehandling i Norge folger Skandinavisk sarkomgruppes anbefalinger !. Strdlebehandling
kan veere indisert som pre- eller postoperativ behandling. Det anbefales at alle hoygradig maligne og dype svulster
skal tilbys stralebehandling, uavhengig av kirurgiske marginer. Stralebehandling er ogséa anbefalt ved positive kirur-
giske marginer, uavhengig av malignitetsgrad og dybde. Stralebehandling kan ogsa veere indisert ved inoperabilitet,
eller hvis pasienten ikke ensker kirurgisk behandling.

Droyt halvparten av pasienter med blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus far operasjon som den eneste be-

'https://www.ssg-org.net/
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handlingsmodaliteten. De fleste av disse pasientene har sma og overfladiske svulster. Strdlebehandling i tillegg til
kirurgi gis til cirka 30 % av pasientene, men vi ser at det er regionale forskjeller. Fagmiljo vil se neermere pa disse
forskjellene.
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Overfladisk under 5cm —

Overfladisk over 5cm —

Dyp under 5cm —|

Dyp over 5cm —|

10,3%

o —
=
15)
N
IS)
w
o

Behandling:

- Bestralt preoprativt

- Bestralt postoperativt

T T T T T
50 60 70 80 90 100

Prosent (%)

Kun stralebehandlet

- Kun operert

Pasienter 2019-2021

105

59

38

174

- Ingen lokal behandling

Figur 3.27: Andel pasienter med blgtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa type behandling, tumor starrelse

og dybde, 2019-2021.

Figur 3.27 viser hvilken type og kombinasjon av lo-
kal behandling mot primartumor pasienter med
blotvevssarkom i ekstremiteter og trunkus har fatt,
fordelt pa tumorsterrelse og dybde. Som forventet
vil de fleste sma overfladiske svulstene kun trenge
kirurgisk behandling. Stralebehandling kan bli gitt
hvis svulsten har lokalisasjon der det er vanskelig a
oppné adekvat kirurgisk margin.

Figuren viser at % del av pasientene med store
og dype svulster ikke blir behandlet med stralebe-
handling i tillegg til operasjon. Det er en overras-
kende hoy prosentandel, og dette resultatet vil bli
underspkt naermere av fagmiljoet.

Figuren inkluderer alle pasienter med nydiagnostisert sarkom, uansett metastatisk status eller malignitetsgrad.
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Figur 3.27

Datakilde

- Basisregister

- Straledata

Inklusjon

- Diagnosedr 2019- 2021

- Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

- Stralebehandlingen startet innen ett ar fra diagnosedato
Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato

- Stralebehandlingen startet >1 ar etter diagnosedato
Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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3.4.3.2 Stralebehandling av primartumor for pasienter med dyptliggende blatvevssarkomer i ekstremiteter

og trunkus
Pasienter
2019-2021
o _ T b
o _ T b
Helse Vest — 54.2% 48
Helse Midt-Norge — 63.6% 33
Helse Nord — 47.1% 17

[ I I I I
10 20 30 40

60 70 80 90 100
Andel (%)

Figur 3.28: Andel pasienter med dyptliggende blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som har mottatt stralebe-

handling, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Figur 3.28 viser andelen av pasienter med dyptlig-
gende blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
som har mottatt stralebehandling, bade i kurativ og
palliativ hensikt. Det er ingen store regionale for-
skjeller i andelen pasienter som far stralebehand-
ling.

Figur 3.28

Datakilde

- Basisregister

- Straledata

Inklusjon

- Diagnosear 2019-2021

- Dype blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Eksklusjon

- Stralebehandlingen startet >1 ar etter diagnosedato
Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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3.4.3.3 Andel pasienter med blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som er operert for sin primaertu-

mor

Norge —

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

86.0%

83.6%

95.1%

85.0%

89.7%

Pasienter
2019-2021

508

293

102

60

39

10 20 30 40

50

I I I I I
60 70 80 90 100

Andel (%)

Figur 3.29: Andel opererte blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus i 2019-2021, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Figur 3.29 viser at 86,0% av pasientene diagnosti-
sert med blotvevssarkomer i ekstremiteter og trun-
kus i perioden 2019-2021 ble operert for sin pri-
mertumor. Figuren viser at det er ingen vesent-
lig forskjell mellom de ulike regionale helseforetak
i andel pasienter som ikke blir operert. En hoy-
ere andel av pasienter med blatvevssarkom i eks-
tremiteter og trunkus blir operert for primertu-
mor sammenliknet med pasienter med bensarkom.
Dette skyldes hoyere andel pasienter med blotvevs-

Figur 3.29

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Diagnosear 2019-2021

- Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato
Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)

sarkom som har lokalisert sykdom ved diagnose og begrenset mulighet til 4 gi strdlebehandling med kurativt sikte-
mal. Pasienter som har metastatisk sykdom opereres ofte for primertumor for & unnga lokale problemer med

tumorvekst.
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3.4.3.4 Antall pasienter med blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus operert for primaertumor (definitiv

operasjon)

Helse Sgr-@st —

0US, Radiumhospitalet —

0US, Rikshospitalet —

Sykehuset Telemark, Skien —
Vestre Viken, Drammen —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Diakonhjemmet sykehus —|

Ahus, Lgrenskog —

Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
Sykehuset @stfold, Kalnes —
Segrlandet Sykehus, Arendal —
Lovisenberg Diakonale Sykehus —
Vestre Viken, Beerum —

0us, Ulleval —

Sykehuset i Vestfold, Tensberg —
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Teres, Drammen —

Helse Vest —

Haukeland universitetssjukehus —
Stavanger universitetssjukehus —
Helse Midt-Norge —|

St. Olavs hospital —

Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Helse Mgre og Romsdal, Volda —
Helse Nord —

UNN, Tromsg —
Nordlandssykehuset, Bodg —
UNN, Narvik —
Helgelandsykehuset, Mo i Rana —
Andre —

Private leger —

Kommuneleger, distriktsleger —

I I I
0 50 100 150 200

Antall

Figur 3.30: Antall opererte med definitiv operasjon, fordelt pa helseforetak.

Figur 3.30 viser hoy grad av sentralisering av sar- Figur 3.30
kombehandling til de fire universitetssykehusene.
Ifolge Nasjonalt handlingsprogram for sarkom (1] Datakilde

kan sma overfladiske svulster opereres bort pa lo-
kalsykehus fordi de fleste sma overfladiske kuler og

- Patologimelding
Inklusjon
- Opererte pasienter diagnostisert 2019-2021

klumper er benigne. Dersom histologisk diagnose - Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
viser mistanke om sarkom skal pasienter henvises - Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere ganger
Kompletthet

til sarkomsenter for vurdering.

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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For noen sma overfladiske svulster vil operasjon som er gjort pa lokalsykehuset veere tilstrekkelig, men ofte er det
indikasjon for re-eksisjon som skal utferes pa et sarkomsenter. I slike situasjoner er det ingen fare for funksjon eller
prognosetap. De fleste av pasientene som er operert utenfor sarkomsenter ble behandlet i henhold til nasjonale
retningslinjer. Symptomer pa sarkom er ofte uspesifikke og kan forveksles med en annen tilstand. Derfor vil man
aldri kunne utelukke at pasienter med sarkom blir primeert vurdert til 4 ha en annen tilstand, og dermed operert
utenfor sarkomsenter.
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3.4.3.5 Kirurgiske marginer for blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

Norge —

Helse Sgr-@st —

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —|

Rapportert Operert Dekn.grad

_ I 298 v .
_ I - - -
" _ . ) 85’7 '
_ B -

18 32 56,3 %

14 20 70,0 %

Margin:

M -

T T T
60 70 80 90 100

Prosent (%)

- R1 R2

el

Figur 3.31: Kirurgiske marginer for blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 3.31 viser kirurgisk margin for opererte blot-
vevssarkomer i ekstremiteter og trunkus. Data er
hentet fra klinisk kirurgimelding med senest ope-
rasjonsdato, fordelt pa opererende RHE I tilfeller
hvor pasienten er operert flere ganger er vi avhen-
gig av klinisk kirurgimelding pa siste operasjon for
4 fa endelige kirurgiske margin.

Kirurgisk margin er et uttrykk for hvor fullstendig

man har fjernet svulsten. Kirurgisk margin vurde-
res pi MDT-mete nar histopatologisk analyse av

Figur 3.31

Datakilde

- Klinisk kirurgimelding

Inklusjon

- Operasjonsar 2020-2022

- Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

- Mottatt klinisk kirurgimelding med senest operasjonsdato
Dekningsgrad

- Klinisk kirurgimelding for aktuell variabel, 2020-2022: 74,9%

operasjonspreparat foreligger. Marginer registreres etter R-systemet'!] (se kap. 3.3.3.4). Disse marginene klassi-
fiseres etter den minste margin som er oppnadd, det vil si det omradet som har darligst dekning over tumor. Mal
for kirurgi ved lokalisert blotvevssarkom er RO (fri margin), men det er ikke alltid mulig uten amputasjon eller

mutilerende kirurgi.

Figuren viser noe forskjeller mellom helseregionene, der Helse Midt-Norge har RO-reseksjon hos 50% av pasientene.
Det er noe usikkerhet knyttet til resultatet pa grunn av ulik rapportering av kirurgimelding og trolig ulik andel

palliative pasienter.
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3.4.3.6 Medikamentell kreftbehandling av lokaliserte blgtvevssarkomer

Pasienter 2019-2022

o - _ N
- . _
- - _ :
o - _ ’
I T
0 10

T T T T T T T T 1
20 30 40 50 60 70 80 90 100

334

Prosent (%)

Behandling: . Neoadjuvant kjemo . Adjuvant kjemo Kun kjemo . Kun lokal behandling - Ingen behandling

Figur 3.32: Medikamentell kreftbehandling av lokaliserte blgtvevssarkomer, fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 3.32 viser medikamentell behandling fordelt Figur 3.32
pa de helseregionene som har fagsystem for medi-
kamentell kreftbehandling. Adjuvant kjemoterapi Datakilde

- Basisregister

ved lokalisert blotvevssarkom er som hovedregel > )
- Medikamentell kreftbehandling

regimer med doksorubicin og ifosfamid, og derfor

Inklusjon
er kun kombinasjonsbehandling med disse medi- - alelliserie bEvevssa e
kamentene inkludert i analysen. - Diagnosedr 20192022
Eksklusjon
12,6% av pasientene med lokalisert blotvevssar- - Helse Nord
kom fikk tilleggsbehandling med kjemoterapi. I - Pasienter < 18 ar
Helse Sor-Qst ble det gitt mindre medikamentell DTk"r']“gfgt’afd kehusenes fadsust Comoletiheten anses 4
. . . - Innhentet 1ra ehusenes Ta emer, kKompiettheten anses a
kreftbehandling enn i Helse Vest og Helse Midt- vaere hoy, / o P

Norge. Vi har ingen god forklaring pa denne for-

skjellen og vil undersoke det videre. I tillegg far

noen pasienter medikamentell kreftbehandling uten lokalbehandling, og sannsynligvis gjelder dette pasienter med
inoperabel primertumor som far behandling i ikke-kurativ hensikt.

Helse Nord har ikke fagsystem for medikamentell kreftbehandling.
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Kapittel 3. Resultater

3.4.4 Overlevelse ved blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
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Figur 3.33: 5-ars relativ overlevelse for blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa opptaksomrade.

Opptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 3.33 viser 5-ars relativ overlevelse for blet-
vevssarkomer i ekstremiteter og trunkus. Alle pasi-
enter er inkludert i analysen, uavhengig av tumor-
storrelse, lokalisasjon, malignitetsgrad eller metas-
tatisk status.

Figur 3.33 viser at 5-ars relativ overlevelse er pa
76%, som er tilsvarende niva rapportert internasjo-
nalt!'”], 5-ars relativ overlevelse i Helse Vest synes
a ligge hoyere enn i resten av landet. Vi har gjort
supplerende analyser for a se neermere pa detaljer
relatert til morfologiske diagnoser og metastatisk
status. Forskjellen synes i hovedsak a dreie seg om
pasienter med lokalisert sykdom, og vi ser forskjel-

Antall pasienter  Overlevelse (%)  95% konfidensintervall

1603 76.0 73.4-78.7

923 72.6 69.1-76.3

303 85.1 79.8-90.8

225 78.5 72.0-85.7

132 73.9 64.6-84.4
Figur 3.33
Datakilde

- Basisregister

- Folkeregisteret

Inklusjon

- Periodevindu 2013-2022

- Blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved obduksjon
- Sekundzere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter = 90 ar

Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)

ler kun for enkelte morfologiske undergrupper. Vi vil gjore flere analyser for a ke forstaelsen for hva som pavirker
overlevelse i denne pasientgruppen, og om det kan ha sammenheng med at flere pasienter i Helse Vest fikk tilleggs-
behandling med medikamentell kreftbehandling (figur 3.32) .
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3.5 Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer

3.5.1
3.5.11

Utredning

Norge —

6,3%

||

35%

Helse Sgr-@st —
42%

1,1%

Helse Vest —

18,5%

|

10,8%

Helse Midt-Norge —

54%

e

Helse Nord —

Henvisning av pasienter med abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer til sarkomsenter

Pasienter 2020-2022

Rapportert  Utredet Dekn.grad
90,2 % 397 583 68,1 %
94,7% 265 326 81,3%
70,8 % 65 112 58,0 %
89,2% 37 79 46,8 %
44,1%

Andel (%)

- Sykehus

Fastlege

70 80 90 100

|:| Annet

Figur 3.34: Hvem henviser til sarkomsenter? 2020-2022, fordelt pa regionalt helseforetak.

Ved mistanke om abdominalt eller retroperitonealt
sarkom skal pasienten utredes med CT og eventu-
elt MR. Dersom mistanken da ikke avkreftes, skal
man henvise videre til sarkomsenter 1),

Figur 3.34 viser at de fleste pasienter med abomina-
le og retroperitoneale blgtvevssarkomer henvises
til sarkomsenter etter utredning ved sykehus. Tal-
lene ma imidlertid tolkes med forsiktighet, da dek-
ningsgraden for denne variabelen er lav.
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Figur 3.34

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Abdominale og retroperitoneale blatvevssarkomer

- Diagnosear 2020-2022

Eksklusjon

- Pasienter som ikke er henvist til sarkomsenter

Dekningsgrad

- Utredningsmelding for abdominale og retroperitoneale blgtvevssar-
komer, aktuell variabel 2020-2022: 68,1%



Kapittel 3. Resultater

3.5.1.2 Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi

Norge —|

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

0.0%

0.0%

6.3%

8.6%

Pasienter 2020-2022

Rapportert  Utredet

112 143
70 80
22 28
<10 14
10 18

10

20

Andel (%)

30

40 50

Figur 3.35: Andel pasienter henvist etter apen biopsi eller kirurgi i 2020-2022.

Figur 3.35 viser andel pasienter med abdominale
og retroperitoneale blgtvevssarkomer som er hen-
vist til sarkomsenter etter at det er utfert en apen
biopsi eller kirurgi av primertumor uten forutgé-

ende avtale med sarkomsenter.

Ved mistanke om abdominalt eller retroperitonealt
blotvevssarkom skal pasienten henvises uten forut-
gaende biopsi eller operasjon, og pasientene skal
ikke opereres pé steder uten kirurgisk erfaring og

kompetanse [1°],

Figur 3.35

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon

- Diagnosear 2020-2022
Eksklusjon

- GIST

Dekningsgrad

Dekn.grad

78,3 %

87,5%

78,6 %

64,3 %

55,6 %

- Klinisk utredningsmelding for abdominale og retroperitoneale blgt-

vevssarkomer, aktuell variabel 2020-2022: 78,3%
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3.5.1.3 Nydiagnostiserte GIST fordelt pa risikogrupper

70
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Meget lav Lav Intermediaer Heay Ikke fastslatt Metastatisk Ukjent

Antall pasienter

Risikogradering

Figur 3.36: Andel GIST, fordelt pa risikogrupper i 2020-2022.

Gastrointestinal stromal tumor (GIST) er den Figur 3.36

storste undergruppen av sarkomer. GIST skal ikke

malignitetsgraderes. Figur 3.36 viser andel GIST Datakilde

fordelt pa risikogrupper fra 2020-2022. Det fin- ;nlﬂilr;i:‘llhirurgimelding
nes flere systemer for a klassifisere risiko, men i ) oper; Sjonsar 2020-2022
handlingsprogrammet for sarkom anbefales den - GIST

modifiserte National Institues of Health (NTH)- Dekningsgrad

klassiﬁkasjonen[w]. Denne klassiﬁkasjonen fanger - Klinisk kirurgimelding, aktuell variabel 2020-2022: 60,9%

best opp pasienter med hoy risiko for residiv. Her
inngdr variablene tumorlokalisasjon (ventrikkel/ikke ventrikkel), mitosetall, tumorsterrelse og tumorruptur. Pasi-
enter med synkrone metastaser utgjor en egen gruppe. Kun opererte pasienter er inkludert i figuren.
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3.5.1.4 Pasienter med abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer med metastaser pa diagnose-

tidspunkt
Pasienter
2020-2022
GIST — I 8.5% 446
Leiomyosarkom — 16.7% 42
Liposarkom —| 12.3% 57
Andre — 45

I I I I I I I I I 1
60 70 80 90 100

Andel (%)

o —
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Figur 3.37: Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa morfologisk diagnose i 2020-2022.

Figur 3.37 viser andelen pasienter som har meta-
staser ved diagnose. Det er hoyest andel pasienter
med leiomyosarkom og “andre sarkomer” som har Datakilde

metastaser ved diagnosetidspunkt. : z*:;sregi“er

Andel pasienter med leiomyosarkom med metasta- T
tisk sykdom ved diagnosen samsvarer med littera- - Diagnosear 2020-2022
. . . - Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer
turdata. I en nylig publisert retrospektiv analyse av Kompletthet
metastatisk menster av leiomyosarkom i ekstremi- - 98,600 (se kap. 5.4)
tet og trunkus er det rapportert 23,3 % av pasien-
ter med metastaser ved primeer diagnose tidspunk-

tet!!9]. Lavere andel i vire data kan skyldes manglende rapportering av metastatisk sykdom.

Figur 3.37

53



Kapittel 3. Resultater

3.5.1.5 Pasienter med abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer med metakrone metastaser

GIST —

39.5%
Leiomyosarkom —

10.2%
Liposarkom —

14.8%
Andre —

=1

o —

10 20 30 40

Figur 3.38: Estimert andel pasienter med metakrone metastaser 5 ar etter diagnosetidspunkt fordelt pa

diagnose.

Figur 3.38 viser estimert andel pasienter med me-
takrone metastaser. Det er hoyest andel pasienter
med leiomyosarkom som far metakrone metasta-
ser. Resultater fra internasjonale studier viser stor
variasjon i andelen pasienter med metakrone meta-

staser (19] [201.

54

60 70 80 90 100
Andel (%)

Figur 3.38

Datakilde

- Basisregister

- NPR

Inklusjon

- Diagnosear 2018-2022

- Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer
Eksklusjon

- Pasienter med metastaser pa diagnosetidspunkt
Kompletthet

- 98,6% (se kap. 5.4)

Usikkerhetsmargin (95% konfidensintervall)

Pasienter
2018-2022

1142

91

137

101

morfologisk

- Er vist som heltrukken horisontal linje for hver diagnose
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3.5.2 Behandling

3.5.21

Norge —

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

Rapportert Utredet Dekn.grad

7,7%
54%
47%
79%
7,5%
5,6%

11,9%
3,0%
3,0%
25%
Iz,s%

3,8%

. 3,8%

o —

I I I I I I I I I I
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

. Helbredelse Livsforlengelse D Symptomlindring . Ukjent

Siktemal ved behandling av nydiagnostiserte abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer

Pasienter 2020-2022

Figur 3.39: Siktemal ved behandling fordelt pa regionalt helseforetak i 2020-2022.

De fleste pasienter med nydiagnostisert abdomi-
nalt eller retroperitonealt blotvevssarkom er be-
handlet med kurativt siktemal. Det er ikke gjort
subgruppeanalyser av hvilke pasientgrupper som
ikke behandles med kurativ siktemal, men det er
grunn til & tro at dette hovedsakelig gjelder pasien-
ter med utbredt metastatisk sykdom pa diagnose-
tidspunktet. Det er ikke alltid et klart skille mellom
de ulike kategoriene av siktemal for behandling, og
forskjeller i registrering kan saledes bidra til en viss
usikkerhet i dette materialet.

Figur 3.39

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosear 2020-2022

- Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer

Dekningsgrad

- Utredningsmelding for abdominale og retroperitoneale blgtvevssar-
komer, aktuell variabel 2020-2022: 68,6%
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3.5.2.2 Andel pasienter med abdominale- og retroperitoneale blgtvevssarkomer som er operert for sin pri-

maertumor
Pasienter
2019-2021
Diagnosegrupper —

I I I I I I I I I 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o —

Andel (%)

Figur 3.40: Andel opererte, diagnostisert i 2019-2021, fordelt pa diagnosegruppe og regionalt helseforetak

Kirurgisk komplett ekstirpasjon av tumor er enes-
te helbredende behandling av abdominale og re-
troperitoneale sarkomer. GIST er den storste un- Datakilde

dergruppen av sarkomer og dominerer fullstendig > Gl g

. ¢ it 1 bdominal Inklusjon
1 gruppen av retroperitoneale og abdominale sar- - Diagnosedr 2019-2021

Figur 3.40

komer. GIST mindre enn 2 cm har i realiteten in- Eksklusjon
tet metastaseringspotensial og forarsaker sjelden - Pasienter operert >1 &r etter diagnosedato
symptomer. Disse kan derfor ofte observeres ube- Dekningsgrad

o i i . 0
handlet. Her kan praksis variere, og dette forklarer Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)

sannsynligvis mye av de regionale forskjellene som
fremgar av figuren.
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3.5.2.3 Antall pasienter med abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer operert for primartumor

(definitiv operasjon)

Helse Sgr-@st —

0OUS, Radiumhospitalet —

0OUS, Rikshospitalet —

0ous, Ulleval —

Ahus, Lgrenskog —

Sykehuset @stfold, Kalnes —
Serlandet Sykehus, Kristiansand —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Sykehuset Telemark, Skien —

Vestre Viken, Drammen —

0US, Aker —

Helse Vest —

Haukeland universitetssjukehus —
Helse-Fonna, Haugesund —

Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital —

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund —
Helse Nord —

UNN, Tromsg —

Nordlandssykehuset, Bodg —
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Figur 3.41: Antall opererte pasienter med abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer (ikke GIST) med definitiv
operasjon, fordelt pa helseforetak.

Pasienter med abdominale og retroperitoneale sar-

Figur 3.41

komer skal opereres pé steder med spesiell kirur-

gisk erfaring, det vil si universitetssykehus med sar-
komkompetanse. Figur 3.41 viser at rundt 20% av
pasientene opereres ved lokalsykehusene. Denne

andelen er for hoy.

Datakilde

- Patologimelding
Inklusjon

- Diagnosedr 2019-2021

- Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere ganger

Eksklusjon
- GIST
Kompletthet

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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Helse Sgr-@st

0US, Radiumhospitalet

0us, Ulleval

0US, Rikshospitalet

Sykehuset @stfold, Kalnes
Vestre Viken, Berum
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Haukeland universitetssjukehus
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Voss sjukehus

Haraldsplass Diakonale Sykehus
Helse Midt-Norge

St. Olavs hospital

St. Olavs hospital, Orkdal

Helse Mgre og Romsdal, Alesund
Helse Mgre og Romsdal, Molde
Helse Mgre og Romsdal, Volda
Helse Nord-Trgndelag, Levanger
St. Olavs hospital, Rgros

Helse Nord-Trgndelag, Namsos
Helse Nord

UNN, Tromsg

UNN, Harstad
Finnmarkssykehuset, Hammerfest
Nordlandssykehuset, Vesteralen
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Figur 3.42: Antall opererte pasienter med GIST med definitiv operasjon, fordelt pa helseforetak.

Pasienter med GIST skal opereres pa steder med Figur 3.42

spesiell kirurgisk erfaring og kompetanse, det vil i

praksis si universitetssykehusene. Figur 3.42 viser Datakilde

at dreyt 20 % av pasientene opereres ved lokalsyke- ;nrzfsl;)fli‘melding
husene. Sannsynligvis utgjer en del av denne grup- ey

pen GIST-pasienter som krever akutt kirurgi (blod- - Diagnosear 2019-2021

ning, tarmperforasjon osv.).
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- Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere ganger
Kompletthet
- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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3.5.2.4 Kirurgiske marginer for abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer

Rapportert Operert Dekn.grad
" _ . " - "
B _ l - v .
Helse Vest —| 54 86 62,8 %
Helse Midt-Norge — 33 55 60,0 %
Helse Nord — 16 47 34,0%
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Figur 3.43: Kirurgiske marginer for abdominale og retroperitoneale blatvevssarkomer fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 3.43 viser kirurgisk margin for opererte abdo-

Figur 3.43
minale og retroperitoneale blgtvevssarkomer. Data
er hentet fra klinisk kirurgimelding med senest Datakilde
operasjonsdato fordelt pd opererende RHE I tilfel- | Kllllms‘k il
nklusjon

ler hvor pasienten er operert flere ganger er vi av- - Operasjonsar 2020-2022

hengig av klinisk kirurgimelding pa siste operasjon
for a fa endelige kirurgiske margin.
Kirurgisk margin er et uttrykk for hvor fullstendig

man har fjernet svulsten. Marginer registreres etter
R-systemet['!] (se kap. 3.3.3.4). Disse marginene

- Abdominale og retroperitoneale blatvevssarkomer

- Mottatt klinisk kirurgimelding med senest operasjonsdato
Dekningsgrad

- Klinisk kirurgimelding for aktuell variabel, 2020-2022 67,6%

klassifiseres etter den minste kirurgiske marginen som er oppnadd, det vil si det omradet som har darligst dekning
over tumor i forhold til reseksjonsflaten. Tumorgjennomvekst av en naturlig anatomisk begrensnings, for eksempel

peritoneum, pavirker ikke R-status.

Komplett eksisjon (RO/R1) er en forutsetning for helbredelse. Ved store retroperitoneale sarkomer er mikroskopisk

frie marginer (R0) ofte vanskelig & oppna. Preparatene er ogsa sveert vanskelige for patologene a underspke pa
grunn av sterrelsen. Sannsynligvis er mange preparater klassifisert som RO, i realiteten R1. I faglitteraturen om
retroperitoneale sarkomer slas som regel disse gruppene sammen (R0/R1), kalt «<komplett eksisjon».
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3.5.2.5 Medikamentell behandling av abdominale og retroperitoneale sarkom (ikke GIST)

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Helse Midt-Norge —|

Pasienter 2019-2022

o I _ ;

Behandling:

. Neoadjuvant kjemo

50

. Adjuvant kjemo
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Prosent (%)

Kun kjemo

. Kun lokal behandling - Ingen behandling

Figur 3.44: Medikamentell behandling av pasienter med abdominale og retroperitoneale sarkom (ikke GIST), fordelt pa

regionalt helseforetak.

Figur 3.44 viser medikamentell kreftbehandling av
pasienter med abdominale og retroperitoneale sar-
kom (ikke GIST). Adjuvant kjemoterapi ved loka-
lisert blotvevssarkom er som hovedregel regimer
med doksorubicin og ifosfamid, og derfor er kun
kombinasjonsbehandling med disse medikamente-
ne inkludert i analysen. Operasjon alene er den
vanligste behandlingen av disse pasientene.

Enkelte pasienter far tilleggsbehandling med medi-
kamentell kreftbehandling etter individuell vurde-
ring, og noen far medikamentell kreftbehandling
uten lokalbehandling. Sannsynligvis gjelder dette
pasienter med inoperabel primertumor som far
behandling i ikke-kurativ hensikt. Det kan se ut

Figur 3.44

Datakilde

- Medikamentell kreftbehandling

- Basisregister

Inklusjon

- Diagnosear 2019-2022

- Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer
- Lokalisert sykdom

Eksklusjon

- GIST

- Pasienter < 18 dr

- Helse Nord

Dekningsgrad

- Innhentet fra sykehusenes fagsystemer, komplettheten anses a
vare hoy.

som det er en storre andel pasienter som har fatt medikamentell kreftbehandling i Helse Vest, men tallene er sma

og det er usikkert om denne forskjellen er reell.

Helse Nord har ikke fagsystem for medikamentell kreftbehandling.
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3.5.3 Overlevelse abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer
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Figur 3.45: 5-drs relativ overlevelse for abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer (ikke GIST), fordelt pa regio-

nalt helseforetak.

Opptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 3.45 viser estimert 5-ars relativ overlevelse
for abdominale og retroperitoneale blgtvevssarko-
mer (ikke GIST), fordelt pa regionalt helseforetak.
Det er ingen regionale forskjeller i overlevelse for
disse pasientene.

Antall pasienter  Overlevelse (%)  95% konfidensintervall

396 59.3 53.7-65.5
219 61.8 54.5-70.0
77 51 38.3-70.1
48 64.5 49.8-83.4
47 54.4 39.8-74.4

Figur 3.45

Datakilde

- Basisregister

- Folkeregisteret

Inklusjon

- Periodevindu 2013-2022

- Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer
Eksklusjon

- GIST

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved obduksjon
- Sekundzere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter = 90 dr

Dekningsgrad

- Basisregisteret:98,6% (se kap. 5.4)
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Figur 3.46: 5-ars relativ overlevelse for GIST, fordelt pa regionalt helseforetak.

Opptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 3.46 viser estimert 5-drs relativ overlevelse
for GIST, alle risikogrupper samlet. Det er ingen
regionale forskjeller i overlevelse mellom regione-
ne for pasienter med GIST. 5-ars relativ overlevel-
se er et mal med begrenset verdi ved GIST fordi
median overlevelse ved metastatisk sykdom er over
6 &r.
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Antall pasienter ~ Overlevelse (%)  95% konfidensintervall

1219 90.5 87.7-93.5

689 90.2 86.3-94.2
207 91.3 84.6-98.7
196 91.4 84.9-98.4
120 88.5 79.6-98.3

Figur 3.46

Datakilde

- Basisregister

- Folkeregisteret

Inklusjon

- Periodevindu 2013-2022

- GIST

Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved obduksjon
- Sekundzere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid

- Pasienter = 90 ar

Dekningsgrad

- Basisregisteret:98,6% (se kap. 5.4)



Kapittel 3. Resultater

3.6 Gynekologiske blgtvevssarkomer

3.6.1 Utredning

3.6.1.1 Gynekologiske blgtvevssarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi

Norge —|

Helse Sgr-@st —|

Helse Vest —|

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

10.3%

10.3%

11.8%

8.3%

o —

10

20

Andel (%)

30

40 50

Pasienter 2020-2022
Rapportert  Utredet Dekn.grad
97 125 77,6 %
58 70 82,9%
17 23 739 %
12 19 63,2 %
<10 11 81,8 %

Figur 3.47: Andel pasienter henvist etter apen biopsi eller kirurgi i 2020-2022, fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 3.47 viser andel pasienter med gynekologis-
ke blgtvevssarkomer som er henvist til sarkomsen-
ter etter at det er utfort en apen biopsi eller kirur-
gi av primertumor uten forutgdende avtale med

sarkomsenter.

Ved klinisk eller radiologisk mistanke om gyneko-
logisk sarkom skal pasienten henvises sarkomsen-
ter uten forutgiende biopsi eller operasjon [}, An-
delen pasienter som er henvist etter apen biopsi el-
ler kirurgi er tilnaermet lik i hele landet.

Figur 3.47

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon

- Diagnosear 2020-2022
Dekningsgrad

- Klinisk utredningsmelding for gynekologiske blgtvevssarkomer, ak-

tuell variabel 2021-2022: 77,6%
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Kapittel 3. Resultater

3.6.1.2 Pasienter med gynekologiske blgtvevssarkomer med metastaser pa diagnosetidspunkt

2050069

Norge — _ 31.2% 125

Helse Sgr-@st — _ 32.9% 70

Helse Midt-Norge — - 15.8% 19

Helse Nord — - 18.2% 11
Diagnosegrupper —

Leiomyosarkom — _ 39.0% 41

Endometriestromasarkom — - 23.1% 26

Andre — _ 29.3% 58

I I I I I I I I I 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

o —

Figur 3.48: Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa regionalt helseforetak og morfologisk diagnose i

2020-2022.
Figur 3.48 viser andelen pasienter med gynekolo- Figur 3.48
giske blotvevssarkomer med metastaser ved dia-
gnose. Det er forskjeller mellom de regionale helse- Datakilde
foretakene, noe som kan skyldes sma tall og mang- ) Ei:sreglster
lende rapportering. Inklusjon

For leiomyosarkom har i overkant av 40% av pa- - Diagnosear 2020-2022
- Gynekologiske blgtvevssarkomer

sientene metastatisk sykdom ved diagnose. Vanlig Kompletthet
metastaselokalisasjon for disse pasientene er lun- - Basisregisteret:98,6% (se kap. 5.4)

ge.

64



Kapittel 3. Resultater

3.6.2 Behandling

3.6.2.1 Andel pasienter med gynekologiske blgtvevssarkomer som er operert for sin primartumor

Pasienter
2019-2021
Diagnosegrupper —
Endometriestromasarkom — _ 85.7% 28

o —

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

Figur 3.49: Andel opererte gynekologiske blgtvevssarkomer, diagnostisert i 2019-2021, fordelt pa regionale helsefore-
tak og morfologisk diagnose.

Figur 3.49 viser andel pasienter med gynekologisk

Figur 3.49
blgtvevssarkom som er operert for sin primeertu-
mor. 74,4% av pasientene diagnostisert med gyne- Datakilde
kologisk blatvevssarkom i perioden 2019-2021 ble | Pl(alt"'?g'me'd'”g
nklusjon

operert for sin primertumor. - Diagnosesr 2019-2021

For gynekologiske blotvevssarkomer er korrekt ut- ;zlfsyknlit?::mgiSke blotvevssarkomer

fort kirurgi viktigste behandling, og innebaerer ofte - Pasienter operert >1 31 etter diagnosedato

samarbeid mellom gynekolog og kirurg med kom- Dekningsgrad

petanse i abdominal sarkomkirurgi!'®). Figuren vi- - Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)

ser at det er noen forskjeller mellom de regionale

helseforetakene i andel pasienter som blir operert, men dette ma tolkes med forsiktighet da det er sma tall for flere
av regionene.
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Kapittel 3. Resultater

3.6.2.2 Antall pasienter med gynekologiske blgtvevssarkomer operert for primartumor (definitiv opera-
sjon)

Helse Sgr-@st —|

0US, Radiumhospitalet — 42

Ahus, Lgrenskog —

N .
w

Sykehuset @stfold, Kalnes —

[N

Sykehuset i Vestfold, Tensberg —

0ous, Ulleval —

[N

Sykehuset Innlandet, Lillehammer —

-

Helse Vest —

Haukeland universitetssjukehus — _ 16

Helse-Fgrde, Fgrde —

[N

Helse Midt-Norge

|
N
@

St. Olavs hospital

[N

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —

Helse Nord —

Helgelandsykehuset, Sandnessjgen —

UNN, Narvik —

T T T T
20 30 40

o —
[y
o

Antall

Figur 3.50: Antall opererte gynekologiske blgtvevssarkomer med definitiv operasjon, fordelt pa regionalt helseforetak.

Det er enighet i det norske fagmiljoet om at be- Figur 3.50
handlingen av gynekologiske sarkomer skal skje
ved de fire universitetssykehusene. Nar det allike- Datakilde

- Patologimelding
Inklusjon
- Diagnosear 2019-2021

vel opereres sarkomer ved lokalsykehusene, skyl-
des dette at uterint leiomyom har veert stilt som

tentativ diagnose og at diagnosen sarkom stilles - Gynekologiske blotvevssarkomer

forst postoperativt. Uterint sarkom er en sjelden til- - Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere ganger
stand, og utgjor ca. 3-4% av cancere lokalisert til Dekningsgrad

uterus. Forekomsten er angitt til 0.4 per 100 000 - Basisregisteret: 98,6% 5.4)

kvinner i Norge.
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Kapittel 3. Resultater

Figur 3.50 viser at det er noen fa pasienter med gynekologisk blgtvevssarkom som far sin endelig kirurgiske be-
handling utenfor et sarkomsenter.
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Kapittel 3. Resultater

3.6.2.3 Medikamentell behandling av gynekologiske blgtvevssarkomer

Norge —

Helse Sgr-@st —

Helse Vest —

Helse Midt-Norge —|

Behandling: . Adjuvant kjemo

Prosent (%)

. Kun operert - Ingen lokal behandling

Pasienter 2019-2022

96

59

19

18

Figur 3.51: Medikamentell behandling av pasienter med gynekologiske blatvevssarkom, fordelt pa regionalt helsefore-

tak.

Figur 3.51 viser behandling av pasienter gynekolo-
giske blgtvevssarkomer. Adjuvant kjemoterapi ved
lokalisert blgtvevssarkom er som hovedregel re-
gimer med doksorubicin og ifosfamid, og derfor
er kun kombinasjonsbehandling med disse medi-
kamentene inkludert i analysen. Operasjon alene
er den vanligste behandlingen av disse pasiente-
ne.

Enkelte pasienter far tilleggsbehandling med medi-
kamentell kreftbehandling etter individuell vurde-
ring. Det kan se ut som det er en storre andel pasi-
enter som har fatt medikamentell kreftbehandling
i Helse Vest, men tallene er sma og det er usikkert
om denne forskjellen er reell.

Figur 3.51

Datakilde

- Medikamentell kreftbehandling
- Basisregister

- Folkeregisteret

Inklusjon

- Diagnosear 2019-2022

- Gynekologiske blgtvevssarkomer
- Lokalisert sykdom

Eksklusjon

- Pasienter < 18 dr

- Helse Nord

Dekningsgrad

- Innhentet fra sykehusenes fagsystemer, komplettheten anses a

vare hoy.

Helse Nord har ikke fagsystem for medikamentell kreftbehandling.
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Kapittel 3. Resultater

3.6.3 Overlevelse gynekologiske blatvevssarkomer

100

80 ‘\\
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——- Norge —— Sogr-@st

3 4 5

Tid siden diagnose (ar)
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Figur 3.52: 5-ars relativ overlevelse for gynekologiske blatvevssarkomer, fordelt pa opptaksomrade.

Opptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 3.52 viser 5-érs relativ overlevelse for gyneko-
logiske blotvevssarkomer. Alle pasienter er inklu-
dert i analysen, uavhengig av tumorsterrelse, ma-
lignitetsgrad eller metastatisk status.

Tabellen er ikke stratifisert etter stadium eller tu-
mortype og det gjor en sammenlikning av overle-
velse i Norge sammenliknet med andre land vans-
kelig. Forekomsten er lav i flere av regionene og det
gir usikkerhet i resultatene.

Antall pasienter  Overlevelse (%)  95% konfidensintervall

400 58.6 53.3-64.5
237 59.0 52.2-66.6
66 52.1 40.5-67.0
54 50.2 36.5-69.1
40 79.3 63.6-99.0

Figur 3.52

Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Periodevindu 2013-2022

- Gynekologiske blgtvevssarkomer

Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved obduksjon
- Sekundeere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter = 90 dr

Dekningsgrad

- Basisregisteret: 98,6% (se kap. 5.4)
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Kapittel 4

Metoder for fangst av data

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for helsepersonell som utreder, behandler og felger opp sarkompasi-
enter, og krever ikke samtykke fra pasientene. Meldeplikten til Kreftregisteret er beskrevet i Kreftregisterforskriften
§ 2-1. Kreftregisteret innhenter ogsa rutinemessig data fra andre registre, se kapittel 4.4.

Krefregisteret

0-

Databehamndling Datatilgang og bruk

Klinisk Medikamentell AelainrEaming J
informasjon behandling n
ez Y &
=
Mottak Kading Datavarehus
Skanning Evalitetskontrall Presentasjon
Preprosessening Purringer Forskning

Pasient-
rapporterte
data

Figur 4.1: Kreftregisterets datakilder.

4.1 Rapportering av patologiinformasjon

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

I Sarkomregisterets kirurgimelding meldes ogsé histologisk diagnose. Dette fordi den endelige histologiske diagno-
sen bestemmes pa MDT-mote etter operasjon, og kan avvike fra meldt diagnose pa patologiremissen.
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Kapittel 4. Metoder for fangst av data

4.2 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. Kreftregisteret utvik-
ler elektroniske meldeskjemaer for innrapportering av kliniske kreftdata via en portal pa Norsk Helsenett (KREMT
- Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste pa https://portalen.kreftregisteret.no). Det er mulig & rapportere inn
klinisk informasjon via andre systemer, forutsatt at Kreftregisterets meldingsspesifikasjoner benyttes.

Meldeskjemaene for sarkom ble gjort tilgjengelig for rapportering via KREMT i januar 2019.

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

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

Medikamentell kreftbehandling - Legemiddelbehandling innhentet fra sykehusenes fagsystemer (CMS, Cytodose)
og/eller Norsk Pasientregister (NPR). Helse Nord har per i dag ikke noe fagsystem hvor medikamentell kreftbe-
handling rapporteres, resultater som baserer seg pa sykehusene fagsystemer vil derfor ikke inkludere Helse Nord.
NPR brukes som datakilde for kreftlegemidler pasientene tar hjemme (H-resept).

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

4.4 Data fra andre kilder

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

Norsk pasientregister (NPR) sender informasjon om kreftdiagnoser og kreftrelaterte opphold. Opplysningene bru-
kes blant annet til & purre etter informasjon om kreftpasienter som ikke er registrert i Kreftregisteret.

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

71


https://portalen.kreftregisteret.no

Kapittel 5

Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

For argangen 2022 er det registrert 562 sarkomtilfeller. Det er forelopig registrert 792 kliniske meldinger i sarkom-
registeret for 2022 (utredningsmeldinger og kirurgimeldinger, se kap. 4.2).

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

5.2.1 Kompletthet

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

5.2.2 Dekningsgrad

Med dekningsgrad menes hvor stor andel av pasientene som er registrert i Kreftregisteret i 2022 og som har en
klinisk melding. Eksempelvis er dekningsgrad for klinisk utredningsmelding beregnet som andelen av alle tilfeller
diagnostisert i 2022 hvor det er mottatt og registrert en utredningsmelding. Tilsvarende vil eventuelt ogsa gjelde
for dekningsgrad av kliniske behandlingsmeldinger der nevneren da kommer fra patologirapporter eller Kreftre-
gisterets strdledatabase, som begge anses & vaere tilnaermet komplette kilder.

5.3 Tilslutning

Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret. Dette inkluderer rapportering
til Sarkomregisteret.

Behandlingen ved sarkom er sentralisert til folgende sykehus: OUS Radiumhospitalet, St. Olavs hospital, Hauke-
land universitetssjukehus 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 sykdomsforlopet nar de opp-
star.

5.4 Dekningsgrad

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

Kreftregisterets basisregister inneholder informasjon om 98,6% av alle sarkompasienter. Dekningsgraden (for ut-
redningsmelding) for 2022 er 66,7%.
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Kapittel 5. Datakvalitet

Figur 5.1 og 5.2 gir en oversikt over rapporteringen av kliniske meldinger fra de sykehusene som utredet og be-
handlet pasienter med sarkom fra 2021 til 2022.

Pasienter 2022
Norge —| - I 652, 556
Helse Spr-@st — [ —_77.3 % 344
Sykehuset Innlandet, Lillehammer — g 100.0 % 2
0US, Radiumhospitalet — 5 99.6 % 259
Vestre Viken, Kongsberg — [N 50.0% 2
Vestre Viken, Drammen — 50.0 % 4
Sykehuset @stfold, Moss —| [ 33.3 % 3
Sykehuset @stfold, Kalnes — ﬂl 13
Ahus, Lgrenskog —| [l 5.3 % 19
0US, Rikshospitalet — 9 14
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand ={ 0.0 % 10
Sgrlandet Sykehus, Arendal — I_Q_Q_%—_I 2
Sykehuset Innlandet, Hamar — 0.0% | 2
Sykehuset i Vestfold, Tensberg — 0.0% 2
ous, Ulleval 4 0.0% 4
Sykehuset Innlandet, Gjgvik /| _0.0% | 2
Aleris, Oslo — 0.0% 3
Sykehuset Telemark, Skien /| 0.0% 2
HelseVest | 0 % 106
Haukeland universitetssjukehus — [ EEEEG_—_————— 50.9 % 77
Stavanger universitetssjukehus — ! 21.4% 14
Helse-Fonna, Haugesund —| [ 12.5 % 8
Helse-Fgrde, Fgrde — 0.0% 2
Revmatismesykehuset, Haugesund — 0.0% 3
Helse Midt-Norge — NN 19.7 % ) 66
St. Olavs hospital — E 24.4 % : 45
Helse Mgre og Romsdal, Alesund — [ 20.0 % 10
Helse Nord-Trgndelag, Levanger — I_Q;.l_%_l 6
Helse Mgre og Romsdal, Molde — 0.0% 3
Helse Nord — [N 48.6 % 35
UNN, Tromsg —| [ 64.0 % 25
UNN, Narvik | 0.0% 2
Nordlandssykehuset, Bodg — 0.0% 4
Andre — 0.0% 5
Private leger |  0.0% 5

| | | | | | | | | | |
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

|:| 2021-2022 - 2022

Figur 5.1: Dekningsgrad for klinisk utredningsmelding for utredende sykehus fra 2021 til 2022.

Figur 5.1 viser klinisk dekningsgrad for utrednings-
meldingen pa sykehusniva. Dekningsgraden for
hele landet ligger pa 66,7% samlet for 2022.

Det er store forskjeller mellom sykehusene i rap-
portering av utredningsmeldinger. Det er viktig at
sykehusene nd tar et storre ansvar for rapporte-
ring til Sarkomregisteret. Det er forst med god dek-
ningsgrad at resultatene kan brukes til kvalitetsfor-
bedring nasjonalt og i sykehusene.

Figur 5.1

Datakilde

- Basisregister

- Utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosear 2021~ 2022

- Primaersykdom

Maloppnaelse

- Hoy: 80% eller mer

- Moderat: mellom 60% og 80%
- Lav: under 60%
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Pasienter 2022
Norge — 447
Helse Sgr-@st —| 270
0US, Radiumhospitalet — % 172
Sykehuset @stfold, Kalnes — 6
0ouUs, Ulleval — 8
Sykehuset i Vestfold, Tensberg — 3
0OUS, Rikshospitalet — 34
Vestre Viken, Drammen — 6
Sykehuset Innlandet, Hamar — 3
Sykehuset Innlandet, Lillehammer — 4
Vestre Viken, Baerum — 4
Ahus, Lgrenskog — 12
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand — 6
Sgrlandet Sykehus, Arendal — 2
Aleris, Oslo — 5
Sykehuset Telemark, Skien — 2
Helse Vest — 85
Haukeland universitetssjukehus — 67
Stavanger universitetssjukehus — 11
Revmatismesykehuset, Haugesund — 2
Helse-Fonna, Haugesund — 3
Helse Midt-Norge — 43
Helse Mgre og Romsdal, Alesund —| 4
St. Olavs hospital — 31
Helse Nord-Trgndelag, Levanger — 4
St. Olavs hospital, Orkdal — 2
Helse Mgre og Romsdal, Molde — 2
Helse Nord — 44.0 % 25
UNN, Tromsg — 1% 17
UNN, Narvik — 2
sncre I 00 24
Private leger — _ 52.2% 23

| | | | | | | | | |
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Operasjonsar: |1 2021 [ 2022

o —

Figur 5.2: Dekningsgrad for klinisk kirurgimelding for opererende sykehus, operasjonsar 2021 og 2022.

Figur 5.2 viser klinisk dekningsgrad for kirurgimel-

Figur 5.2
dingen pa sykehusnivd. Dekningsgraden for hele
landet ligger pa 66,9% for 2022. Datakilde

- Basisregister
Dekningsgraden for kirurgimelding er beregnet - Kirurgimelding

Inklusjon

som antall kirurgimeldinger mottatt i Sarkomregis- ,
 forhold til antall ¢ ent - Operert i 2021 0g 2022

teret i forhold til antall opererte pasienter som er - B

registrert i Kreftregisteret. Dersom en pasient har Maloppnaelse

flere sarkomtilfeller i lopet av ett &r, og er operert - Hoy: 80% eller mer

for flere, beholdes kun forste sykdomstilfelle per ar. - Moderat: mellom 60% og 80%
- Lav: under 60%

Totalt antall opererte er beregnet ut fra data rap-

portert pa patologirapporter. Det er viktig at syke-

husene tar et storre ansvar for rapportering til Sarkomregisteret slik at registeret kan brukes til kvalitetsforbed-

ring.
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5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Kvalitetssikring av data gjores 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.

o 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 dedsattester, ettersporres ogsa.

Komplettheten i Kreftregisteret beregnes og vurderes gjennom arlige dekningsgradanalyser. Dekningsgrad for ut-
redningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med sarkom 2021 0gi2022 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/stréaleterapi registrert i Norsk pasientregister.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Datakvaliteten pé hele gruppen pasienter med sarkom vurderes som sveert 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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Formidling av resultater

Arsrapporten fra Sarkomregisteret har aldri tidligere blitt publisert s4 tidlig. Sykehusene fikk rapporten tilsendt i
slutten av april slik at de kan kvalitetssikre resultatene for offentliggjoringen i midten av mai.

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 fagradet, men skal ogsa fa den tilsendt gjennom linjen i sitt regionale helseforetak.
Resultater blir presentert i relevante fagfora som Onkologisk forum.

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

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.

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

6.3 Resultater til pasienter

Arsrapporten ligger tilgjengelig pa Kreftregisterets nettsider kreftregisteret.no.
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6.4 Forfattere og andre bidragsytere til drsrapporten

Forfattere:

Olga Zaikova

Kjetil Boye

Liv Marit Dgrum
Solveig Hansen

Anders Sund

Heidi Knobel

Dorota Goplen

Hans Kristian Haugland
Toto Holmebakk

Tone Skeie-Jensen

Analyser og statistikk:

Koding, registrering og kvalitetssikring:

Standardtekster, koordinering og kvalitetskontroll:

Simen Breivik

Solveig Hansen
Aina Helen Dahlen

Ine Marie Larsson

Liv Marit Derum

Lise Enerstvedt

* Ylva Gjelsvik

Qvrige bidragsytere: Fagradet for kvalitetsregister for sarkom har hatt rapporten til giennomlesning og har hatt

anledning til & komme med innspill og kommentarer.

77



Kapittel 6. Vedlegg

6.5 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Tabell 6.1: Entiteter inkludert i analyser.

78

Morfologi
74753
74763
75403
75443
75493
76753
76763
76773
76783
78113
78893
87143
88003
88013
88023
88033
88043
88053
88063
88103
88113
88123
88133
88143
88153
88253
88303
88323
88333
88403
88423
88503
88513
88523
88533
88543
88553
88583
88593
88603
87113
88903
88913

Entiteter
Beskrivelse
Ewing sarkom/PNET (usikker hvilken)
Desmoplastisk sma-/rundcellet svulst [hos barn og unge]
Nevrofibrosarkom hos pasient med Morbus Recklinghausen
Malignt schwannom hos pasient med Morbus Recklinghausen
Malign nerveskjedesvulst UNS
Malign fibrohistiocytaer svulst: Storiform-pleomorf type
Malign fibrohistiocytaer svulst: Myksoid type
Malign fibrohistiocytaer svulst: Kjempecelle-type
Malign fibrohistiocytaer svulst: Xantomatas type
Akralt myksoinflammatorisk fibroblastisk sarkom
Benign metastaserende leiomyom
Pecomatgas tumor. Pecom, malign
Sarkom UNS
Spolcellet sarkom
Udifferensiert pleomorft sarkom
Smacellet/rundcellet sarkom (Askins svulst)
Epiteloid [celle] sarkom
Udifferensiert sarkom
Desmoplastisk sma rundcellet tumor
Fibrosarkom
Myxofibrosarkom
Periostealt fibrosarkom
Fascialt fibrosarkom
Infantilt/kongenitt fibrosarkom
Malign soliteer fibros tumor
Lavgradig myofibroblastisk sarkom
Malignt fibrgst histiocytom
Dermatofibrosarcoma protuberans
Pigmentert dermatofibrosarcoma protuberans
Myksosarkom
Malign ossifiserende fibromyxoid tumor
Liposarkom
Atypisk lipomatgs tumor, hoyt differensiert liposarkom, kun for (38, C48 og (63
Myksoid liposarkom
Rundcellet liposarkom
Pleomorft liposarkom
Blandet liposarkom
Dedifferensiert liposarkom
Myksoid pleomorft liposarkom
Malignt angiomyolipom
Malign glomus tumor
Leiomyosarkom
Epiteloid leiomyosarkom
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Fortsettelse av tabell 6.1

Morfologi Beskrivelse
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
89213 Ektomesenkymom
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).
90453 Bifenotypisk sinonasalt sarkom
91203 Hemangiosarkom
91243 Kupffercelle-sarkom
91303 Malignt hemangioendoteliom
91333 Malignt epiteloid hemangioendoteliom
91373 Intimalt sarkom/Pulmonazer arterie intimal sarkom
91503 Malignt hemangiopericytom
91703 Lymfangiosarkom
91743 Lymfangioleiomyomatose i lunge
91803 osteosarkom
91813 kondroblastisk osteosarkom
91823 Fibroblastisk osteosarkom
91833 Teleangiektatisk osteosarkom
91843 Osteosarkom i Pagets sykdom i ben
91853 Smacellet osteosarkom
91873 Lavgradig sentralt osteosarkom
91903 paraostealt osteogent sarkom
91923 paraostealt osteosarkom
91933 Piraostealt osteosarkom
91943 Hoygradig overflateosteosarkom
92203 kondrosarkom
92213 Jukstakortikalt kondrosarkom
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Fortsettelse av tabell 6.1

Morfologi Beskrivelse
92303 Malignt kondroblastom
92313 myksoid kondrosarkom
92403 Mesenkymalt kondrosarkom
92423 Klarcellet kondrosarkom
92433 Dedifferensiert 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
93663 Rundcellet sarkom med EWSR1-non-ETS fusjoner
93673 CIC-rearrangert sarkom
93683 Sarkom med BCOR genetiske forandringer
93703 kordom
93713 Kondroid kordom
93723 Dedifferensiert kordom
95403 MPNST
95423 MPNST, epiteloid
95603 Malignt schwannom
95613  Malign Triton-svulst (malignt schwannom med rhabdomyoblastisk differensiering)
95803 Malign granulaercellesvulst
95813 Alveolart blgtdelssarkom
88111 Myksoinflammatorisk fibroblastisk sarkom
88151 Soliteer fibras 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 pa topografi:
C70, C71, C72 0g C75.1-C75.3.
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Tabell 6.2: Gruppeinndeling.

Fordeling av 1CD-10 koder pa grupper

Bensarkomer (40 og (41
Blotvevssarkomer i hode og hals €00-C14, (30-32, C44.0-44.4, C49.0 og C69.
Blatvevsarkomer i ekstremiteter og trunkus (44. 5- C44.9, C47, (49.1-49.9.

15, €16, C17, €18, €19, €20, €21, €22, (23, (24, (25, (26, (63.2,
Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer (64-C68 0g (48. C48.1 0g (48.2 skal kun inkluderes her om det er
menn. Alle GIST inkluderes her uavhengig av topografi og kjgnn.

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

Gynekologiske blgtvevssarkomer om det er kvinner (ekskl. GIST).

(33-C34, (37-(39, (42.2, (50, C60-62, 63.0, C63.1, (63.7, (63.8,

Andre blatvevssarkomer €63.9, (7072, (7375, 0g (76-80.

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

6.6.1 Uttrekk og analyseverktay

Uttrekket til denne rapporten ble gjort 16. april 2023. Alle statistiske analyser ble utfort med Stata versjon 17.022),

6.6.2 Deskriptiv statistikk

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

6.6.3 Tester

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

6.6.4 Insidens og mortalitet

Insidens- og mortalitetsrater beregnes henholdsvis som antall tilfeller, eller antall dedsfall, av sarkomkreft per
100 000 persondr. Aldersstandardiserte rater bruker den norske middelbefolkningen i 2014 som standard befolk-
ning ?* (Stata distrate?*]). I tilfeller hvor det er behov for & vise glattede kurver er dette gjort ved bruk av vektet
lokal regresjon (Stata lowess). Denne metoden bruker en faktor som kalles bandbredde for a regulere graden av
glatting. En hoyere bandbredde betyr glattere kurver. Bindbredden som er brukt er naermere spesifisert i faktaboks
tilherende aktuell figur. Ved slik glatting er det viktig a veere oppmerksom pa at store utslag i starten og slutten av
en tidsserie bor tolkes med forsiktighet.Som hovedregel presenteres uglattede kurver. Insidendata er tilgjengelig til
og med 31. desember 2022. Mortalitetsrater er tilgjengelig til og med 31. desember 2021. Datakilden for mortalitet
er Dodsarsaksregisteret (https://statistikk.fhi.no/dar).

6.6.5 Overlevelse

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

6.6.5.1 Relativ overlevelse

Relativ overlevelse brukes til a estimere net survival, sannsynligheten for & overleve sin sarkomkreft i en hypotetisk
verden der man ikke kan de av andre arsaker. Dette er et mal som er nyttig for & sammenligne overlevelse mel-
lom regioner, institusjoner eller over tid fordi det tar hensyn til eventuelle forskjeller i dedelighet av andre arsaker.
Den viktigste forutsetningen for en mest mulig korrekt estimering av net survival er en korrekt dedelighetstabell.
Dodelighetstabellen skal representere den dedeligheten sarkomkreftpasientene ville hatt dersom de ikke hadde
sarkomkreft. Vi bruker en dedelighetstabell for den generelle befolkningen, stratfisert etter kjonn, ettarig alder og
kalenderér (https://www.ssb.no/statbank/table/07902/). Relativ overlevelse estimeres ved hjelp av Pohar-
Perme-estimatoren (2! (Stata stnet[2°)). Pasienter som er 90 ér eller eldre ved diagnosetidspunktet ekskluderes fra
disse analysene.

Aldersstandardiserte estimater av relativ overlevelse beregnes ved bruk av individuelle vekter ], Vektene finnes
ved & dele pasienter diagnostisert i 2018-2022 inn i like store aldersgrupper >3], fortrinnsvis fem, alternativt fire
eller tre. Hvis det er feerre enn 30 pasienter totalt, eller den tredelte aldersgrupperingen har minst en aldersgruppe
med feerre enn tre pasienter, estimeres ikke relativ overlevelse.

For analyser av trender i relativ overlevelse brukes den samme metoden som er brukt i ‘Cancer in Norway’ og er
naermere beskrevet i CIN Technical Supplement 23,
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Betinget relativ overlevelse, sannsynligheten for a overleve et ytterligere antall ar gitt at pasienten allerede har over-
levd x ar, presenteres kun hvis det er flere enn 20 pasienter i live x ar etter diagnose.

6.6.5.2 Faktiske sannsynligheter/Kumulativ insidens

Dersom formalet med en analyse er & sammenligne kreftoverlevelse mellom enheter hvor dedelighet av alle and-
re arsaker potensielt er ulik s& er relativ overlevelse et naturlig valg. Hvis formélet i stedet er a fa et mest mulig
riktig estimat pa sannsynligheten for & de av sarkomkreft sa ma man ta hensyn til at sannsynligheten for a do av
andre arsaker pavirker dette utfallet. Dette kalles ofte konkurrerende hendelser (competing risks). Relativ overlevelse
ignorerer muligheten for 4 de av andre arsaker og vil derfor overestimere den faktiske sannsynligheten for a de
av sarkomkreft. For a ta hensyn til konkurrerende hendelser estimeres det som kalles kumulativ insidens. Dette er
et estimat pa den faktiske sannsynligheten for at hendelsen av interesse inntreffer. Kumulativ insidens er ikke be-
grenset til overlevelse, men kan brukes til alle utfall hvor konkurrerende hendelser spiller en rolle, som for eksempel
sannsynligheten for progresjon, tilbakefall eller sannsynligheten for 4 fi behandling. Kumulativ insidens estimeres
ved hjelp av Aalen-Johansen estimatoren 1*®! (Stata stcompet>)),

6.6.5.3 Prediksjoner av overlevelse

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

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

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

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

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

6.6.6 Videre lesning

Mer informasjon om definisjoner, begreper og forklaringer finnes i CIN Special Issue 2020!). Mer informasjon
om ulike mél pa kreftoverlevelse kan finnes i CIN Special Issue 202132,
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