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Forord

Sarkom er kreft som oppstar i binde- og stettevev og kan oppsta i alle lokalisasjoner og organer. Sarkom er en sjelden
kreftform og utgjer litt over 1% av alle diagnostiserte krefttilfeller. Det har veert stabil forekomst de siste rene, og i
2024 ble 566 pasienter diagnostisert med sarkom. Bletvevssarkomer utgjor ca. 90% av alle sarkomer, hvor GIST er
den sterste histologiske undergruppen. De resterende er bensarkomer.

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 bensar-
kom, skal pasienter henvises til Flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom ved Oslo universitets-
sykehus eller Haukeland universitetssykehus. Det er tradisjon for utstrakt samarbeid pa tvers av helseregionene
om utredning og behandling av spesielt vanskelige sykdomstilfeller. I 2022 ble det etablert et nasjonalt multidisipli-
nert team (MDT) for sarkom. Det holdes digitale meter via Norsk helsenett annenhver uke og det diskuteres fra
to til fem pasienter hver gang. Intensjonen er & diskutere alle nye pasienter med bensarkom og de mest kompliserte
tilfellene av blgtvevssarkom som trenger multidisiplineer behandling.

Fagradet jobber med a definere og rapportere flere kvalitetsindikatorer som viser utredning og behandling av sar-
kom i samsvar med anbefalinger i Nasjonalt handlingsprogram. I ar presenterer vi flere prosessindikatorer og resul-
tatindikatorer, og har for forste gang med en kvalitetsindikator som dreier seg om bruk av MR i utredningen.

Vi har i rapportene for 2023 og 2024 hatt et fokus pa eldre sarkompasienter og hvilken behandling de far. Hensikten
med dette har vert at vi ensker 4 unnga overbehandling ved hey alder og/eller betydelig komorbiditet. Resultatene
tyder pa at praksisen er tilfredsstillende i alle regioner. Et annet fokus er bruk av kjemoterapi, og i drets rapport
har vi blant annet inkludert hvilke regimer som gis til pasienter med metastatisk blotvevssarkom i ekstremiteter og
trunkus.

Det har veert jevn stigning i dekningsgraden pa kliniske meldinger siden oppstarten av kvalitetsregisteret, men vi har
fortsatt ikke oppnddd malet pa >80% dekningsgrad. @kning av dekningsgraden er hoyt prioritert av fagradet. Det
er pagaende arbeid med utvikling av strukturert kreftjournal for sarkom, og vi haper pa at innfering av strukturert
journal vil ke dekningsgraden og kvaliteten pa kliniske meldinger.

Overlevelse etter behandling for sarkom i Norge ligger pa et godt og tilfredsstillende niva sammenliknet med resul-
tater rapportert internasjonalt. Spesielt gode resultater oppnar vi i behandling av Ewings sarkom.

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, mai 2025

Kjetil Boye Giske Ursin
Leder av fagradet Direktor, Kreftregisteret
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Tabell 1: Begreper og definisjoner

Begrep
Adjuvant behandling
Aldersstandardisering

Andrelinjebehandling
Benign

Biopsi

Cytologisk preve
Dodelighet

FNAC

Fascie
Farstelinjebehandling
GIST

Immunterapi
Insidens/insidensrate

Kjemoterapi
Komplett respons
Konfidensintervall (KI)

Malign
Medikamentell kreftbehandling

Mesenkymale svulster

Metastase
Morfologi
Morsellasjon

Mortalitet/mortalitetsrate
Multidisiplinzert team (MDT)
Multimodal behandling

Neoadjuvant behandling
Neoplasme/neoplasi
Overlevelse

Palliativ (behandling)

Postoperativ
Preoperativ
Prevalens
Prognose

Relativ overlevelse

Residiv
TNM
Tyrosinkinasehemmer

UNS
Vevsprave

Definisjon
Tilleggsbehandling som gis etter primaerbehandling, vanligvis for a redusere risiko for tilbakefall.

Forekomst/dadelighet/overlevelse varierer ofte betydelig med alder. Aldersstandardisering brukes for
a fjerne de forskjellene som skyldes ulik alderssammensetning og gjares typisk ved a patvinge en felles
aldersfordeling for de gruppene man gnsker @ sammenligne.

Gis nar primaerbehandling (ferstelinjebehandling) ikke har god nok effekt eller slutter & ha effekt.
Godartet.

En bit av vevet for & undersgke om det foreligger sykdom. 0gsa kalt vevsprave.

Prgve hvor man ser pa enkeltceller for 3 undersgke om det foreligger sykdom. 0gsa kalt celleprave.

Andel pasienter som er dode ved et gitt tidspunkt. Hvis utfallet er ded av aktuell kreftsykdom sa kalles
det sykdomsspesifikk/arsaksspesifikk dedelighet. Hvis utfallet er dod uavhengig av arsak, kalles det
totaldedelighet.

Finnalsaspirasjonscytologi. Prgve hvor man trekker ut enkeltceller ved hjelp av en tynn nal for & under-
sgke om det foreligger sykdom.

Fascie er en tynn hinne av mer eller mindre fast bindevev som omgir den enkelte muskel og dens sener.
Primaerbehandling.

Gastrointestinal stromal tumor.

Medikamentell behandling som aktiviserer kroppens immunsystem til & angripe kreftcellene.

Antall krefttilfeller diagnostisert i en definert populasjon i en gitt periode. Insidensraten angis som antall
tilfeller per 100 000 personar.

Cellegiftbehandling/cytostatikabehandling.
Ikke synlig svulstvev igjen etter stralebehandling for operasjon.

Konfidensintervallet sier noe om usikkerheten til et estimat. Et bredt intervall indikerer et mer usikkert
estimat enn et smalt intervall.

Ondartet.

Legemiddelbehandling innhentet fra sykehusenes fagsystemer (CMS, Cytodose) og/eller Norsk pasi-
entregister (NPR). Helse Nord har per i dag ikke noe fagsystem hvor medikamentell kreftbehandling
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).

Mesenkymale svulster er svulster som utgar fra kroppens stattevev som f.eks. bindevev, muskulatur og
fettvev, og bein.

Spredning av kreftceller til andre steder i kroppen.

Histologisk klassifisering av kreftvevet, samt en beskrivelse av grad av alvorlighet (benign eller malign).
En prosedyre der tumorvev fragmenteres under kirurgi for a muliggjere fjerning gjennom sma kirurgiske
apninger.

Antall personer dede av kreft i en definert populasjon i en gitt periode. Mortalitetsraten angis som antall
dede per 100 000 personar.

Tverrfaglig team sammensatt av representanter fra ulike faggrupper for 4 sikre optimal diagnostikk og
behandling.

Bruk av en kombinasjon av flere behandlingsformer som kjemoterapi, kirurgi, stralebehandling og even-
tuelt biologisk behandling.

Behandling som gis fer kirurgi og/eller straling, med hensikt & redusere svulstmassen.
Vekstforstyrrelse, enten godartet eller ondartet.
Andel pasienter som er i live ved et gitt tidspunkt.

Har som mal & gi best mulig symptomlindring og livskvalitet for pasienter med uhelbredelig sykdom.
Kan ogsa ha livsforlengende virkning, men ikke helbrede sykdommen.

Etter en operasjon.

Far en operasjon.

Antall/andel personer som er i live i en befolkning og som har eller har hatt kreft.

En forutsigelse/vurdering av hvordan sykdommen vil forlgpe.

Overlevelsen for en gruppe kreftpasienter, sammenlignet med overlevelsen for en sammenlignbar kreft-
fri gruppe.

Tilbakefall av (kreft)sykdommen.

Beskriver sykdomsutbredelsen ved a beskrive tumor (T), lymfeknuter (N) og fijernmetastaser (M).

Tyrosinkinasehemmere (TKI) er en ny gruppe av antitumormidler, utviklet for 8 hemme eller blokkere
aktiviteten til tyrosinkinaseenzymer.

Uten naermere spesifikasjon.
En bit av vevet for & undersgke om det foreligger sykdom. 0gsa kalt biopsi.
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Kapittel T Sammendrag

12024 ble 566 pasienter diagnostisert med sarkom. Sarkom er kreft i binde- og stettevev i kroppen og kan oppsta
i alle lokalisasjoner og organer. Det er mange underdiagnoser med stor forskjell i aggressivitet og malignitetsgrad.
Blotvevssarkomer er rapportert for 2024 & utgjore 90% av alle sarkomer, hvor GIST er den storste histologiske
undergruppen. De resterende er bensarkomer.

Omkring en fjerdedel av alle pasienter med sarkom har hatt kreft tidligere. En av risikofaktorene for sarkom er
strdlebehandling, fra 2022-2024 var 2,5% av diagnostiserte sarkomer angitt som straleindusert. Genetisk predispo-
sisjon kan ogsa oke risiko for flere krefttilfeller hos samme person.

Radiologiske undersokelser er forste trinn i sarkomdiagnostikken. Et stort antall undersokelser tatt pa rentgenin-
stitutter eller sykehus regranskes av sarkomradiologer. De fleste representerer godartede tilstander som kan folges
opp eller kontrolleres lokalt. Ved sarkommistanke gjores supplerende bildeutredning pa sarkomsenter og biopsi blir
som regel tatt ultralyd- eller CT-veiledet. Biopsier med mistanke om sarkom ma primaervurderes eller regranskes
pé et av universitetssykehusene. CT og MR er viktig for a kartlegge utbredelse av sykdommen og vurdere behand-
lingseffekt.

Kirurgi er hovedbehandling ved sarkomer, men hos et mindre antall pasienter kan stralebehandling mot primeer-
tumor gis som et kurativt behandlingsalternativ. Det er gnskelig at intravenes kjemoterapi unngas hos pasienter
med utbredt kreftsykdom og kort forventet levetid. For 2022-2024 er andelen pasienter som fir kjemoterapi i livets
siste fase lav i alle regioner.

Bensvulster oppdages oftest pa radiologisk undersekelse tatt pa grunn av smerter eller skade. Ved mistanke om
bensarkom skal pasienter henvises til flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom ved Oslo univer-
sitetssykehus eller Haukeland universitetssjukehus. Pasienten skal henvises uten forutgdende biopsi. For 2022-2024
var det 4,8% som ble henvist til sarkomsenter etter kirurgi/apen biopsi, det er godt innenfor maltallet. Det er an-
befalt a bruke PET-CT i primerutredning av pasienter med osteosarkom og Ewings sarkom, for 2022-2024 var
andelen 87,7%. Andelen som fikk postoperativ kjemoterapi innen 3 uker etter operasjon ligger pa moderat mal-
oppnaelse.

For blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus skal overfladiske svulster over 5 cm, alle dype (unntatt lipomer)
og ellers kreftsuspekte svulster utredes med MR og henvises til vurdering ved et av de fire sarkomsentrene. Over
halvparten av pasientene henvises til sarkomsenter etter utredning ved sykehus. For 2022-2024 var det 5,6% som ble
henvist til sarkomsenter etter kirurgi/apen biopsi, det er godt innenfor maltallet. Nasjonale retningslinjer anbefaler
MR i utredning av dype blotvevssvulster, for 2022-2024 var andelen 93,8%.

Det var 213 pasienter med abdominal og retroperitoneal sarkom i 2024, hvorav 160 av disse var GIST. Ved mistanke
om abdominalt sarkom skal pasienten henvises uten forutgaende biopsi eller operasjon, og pasientene skal ikke ope-
reres pa steder uten kirurgisk erfaring og kompetanse. Andelen abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer
som er henvist etter kirurgi/apen biopsi ligger pa 8,6%.

Det var 39 pasienter med gynekologisk sarkom i 2024. Ved klinisk eller radiologisk mistanke om gynekologisk
sarkom skal pasienten henvises sarkomsenter uten forutgdende biopsi eller operasjon. Andelen pasienter med gy-
nekologiske blgtvevssarkomer som er henvist etter kirurgi/apen biopsi var 6,0% i 2024.

Dejpuawwes
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Datakvalitet Mal
Dekningsgrad: Utredningsmelding _ 72 % >80%
Dekningsgrad: Kirurgimelding _ 69 % >80%

Prosessindikatorer

Andel Ewings og osteosarkom utredet med PET 88 % >90 %

5% . <10%

Andel bensarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi

I
[e)]
X

Andel blgtvevssarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi <10%
Andel blgtvevssarkomer utredet med MR _ 94 % . >90%
Andel Ewings og osteosarkomer startet
adjuvant behandling innen 3 uker _ 75% 280%
Andel Ewings og osteosarkomer behandlet etter protokoll _ 97 % . >90%
erreran s naeronana| ] 7% ® -
Resultatindikatorer
5 ars relativ overlevelse for
ikke-metastatiske Ewings sarkomer _ 85% . 270%
aperert retropertoncats somenecrionc: | NN 7 ® :n

I I |
20 40 60 80 100

Figur 1.1: Kvalitetsmal for kvalitetsregister for sarkom 2024.

Figur 1.1 viser maloppnaelsen for kvalitetsindikatorene som er definert av fagradet. De fargede sirklene markerer
graden av maloppnaelse i 2024. Red sirkel betyr lav grad, gul sirkel moderat, og grenn sirkel hoy grad av malopp-
naelse. Angitt méltall (i prosent) viser hva som er kravet for hoy grad av maloppnaéelse.

Andel pasienter med Ewings sarkom og osteosarkom som er utredet med PET er 88 %, noe som gir en moderat
grad av maloppnaelse. Andelen pasienter med Ewings sarkom og osteosarkom som har mottatt kjemoterapi innen
tre uker etter operasjon oppnar moderat maloppnaelse og andel som har mottatt medikamentell kreftbehandling
etter protokoll oppnar gnsket maltall.

Andelen bensarkomer og blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som er henvist til sarkomsenter etter kirur-
gi/apen biopsi ligger godt innenfor malet som er satt.

Resultatindikatorene har hey maloppnaelse.
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Kapittel 2 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 blotvevssarkomer

 Gynekologiske sarkomer

Nytt i arets rapport:

« Ny prosessindikator for aret er andel pasienter med dype blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som
er utredet med MR (fig 2.33)

« Ny figur som viser overlevelse for opererte pasienter over 75 ar (fig 2.13)
« Ny figur andel eldre pasienter som har mottatt kjemoterapi (fig 2.12)

« Ny figur hvor man ser pa andel pasienter med sarkom som har hatt en annen kreftsykdom tidligere, og
figur som viser hvilken kreftform de har hatt. I tillegg er det en ny figur som ser pa andelen pasienter med
straleindusert sarkom (fig 2.7, fig 2.8 og fig 2.9)

« Arets dekningsgradsfigurer er delt opp, med egne figurer for GIST og separate dekningsgradsfigurer for de
ovrige sarkomene (fig 4.4 og fig 4.3 og fig 4.1 og fig 4.2)

Joje}|nsay
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2.1 Kvalitetsindikatorer

Tabellen nedenfor viser alle kvalitetsindikatorene i kvalitetsregisteret, inkludert maltall for lav, moderat og hoy

méloppnaelse.

Tabell 2.1: Kvalitetsindikatorer for nasjonalt kvalitetsregister for sarkom

Maloppnaelse

Datakvalitet

Dekningsgrad, utredningsmelding(fig 4.1 og fig 4.3)

Dekningsgrad, kirurgimelding(fig 4.2 og fig 4.4)

Prosessindikatorer

Andel pasienter med osteosarkom og Ewings sarkom utredet med PET(fig 2.16)

Andel pasienter med dype blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som er utredet med MR (fig 2.33)
Andel pasienter med bensarkom henvist etter apen biopsi eller kirurgi(fig 2.15)

Andel pasienter med blgtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus henvist etter apen biopsi eller kirurgi(fig 2.32)

Andel pasienter med Ewings og osteosarkom som har mottatt kjemoterapi innen 3 uker etter operasjon(fig
2.26)

Andel pasienter med Ewings sarkom og osteosarkom som har mottatt medikamentell kreftbehandling etter
protokoll(fig 2.25)

Andel dgde pasienter som har mottatt kjemoterapi innen en maned for ded(fig 2.10)

Resultatindikatorer

5-ars relativ overlevelse for retroperitoneale blgtvevssarkomer etter operasjon(fig 2.58)

5-ars relativ overlevelse for ikke metastatiske Ewings sarkomer(fig 2.29)

Lav

<60 %
<60 %

<80 %
<80 %
>20 %
>20 %
<70 %

<80 %

>20 %

<60 %
<60 %

Moderat

60 -79 %
60-79 %

80 -89 %
80 -89 %
11-20 %
11-20 %
70-79 %

80 -89 %

11-20 %

60 - 69 %
60 - 69 %

Hoy

>80 %
>80 %

>90 %
>90 %
<10 %
<10 %
>80 %

>90 %
<10 %

>70 %
>70 %
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2.2 Alle sarkomer

2.2.1 Forekomst

Tabell 2.2: Antall, prosentandel tilfeller av sarkom og insidensrate per 100 000, fordelt pa lokalisasjon og morfologi

~
Diagnosegr. Antall Antall Antall Andel (%) Andel (%) Andel (%) Insidensrate {2

Diagnosegr. Morfologi 2024 2022-2024 2015-2024 2024 2022-2024 2015-2024 2015-2024 E
=

| Bensarkomer 57 183 621 10.1 10.8 11.5 1.2 9.’..

la  Kondrosarkom 16 60 206 2.8 3.5 3.8 0.4 f_D‘

Ib  Osteosarkom 20 49 161 3.5 2.9 3.0 0.3

Ic  Ewing sarkom 5 20 74 0.9 1.2 1.4 0.1

Id Kordom 5 14 70 0.9 0.8 13 0.1

le  Andre 11 40 110 1.9 2.4 2.0 0.2

Il Blgtvev i hode og hals 53 158 438 9.4 9.3 8.1 0.8

Il Blgtvev i ekstremiteter og trunkus 151 429 1608 26.7 25.3 29.7 3.0

llla  Liposarkom 13 43 178 2.3 2.5 3.3 0.3

b  Fibroblastisk/myofibroblastisk sarkom 58 174 541 10.2 103 10.0 1.0

llic  Angiosarkom 13 35 79 2.3 2.1 1.5 0.2

llid  Leiomyosarkom 18 45 247 3.2 2.7 4.6 0.5

llle  Rhabdomyosarkom 4 10 43 0.7 0.6 0.8 0.1

IIf  Malign perifer nerveskjedetumor 4 10 37 0.7 0.6 0.7 0.1

llig Udifferensiert sarkom 21 46 239 3.7 2.7 4.4 0.5

lth  Andre 20 66 244 35 3.9 4.5 0.5

IV Abdominale 183 553 1652 323 32.6 30.5 3.1

IVa  GIST 160 475 1409 28.3 28.0 26.0 2.6

IVb  Leiomyosarkom 8 30 78 1.4 1.8 1.4 0.2

IVc  Liposarkom 1 11 30 0.2 0.6 0.6 0.1

Ivd  Andre 14 37 135 2.5 2.2 2.5 0.3

V. Retroperitoneale 30 101 250 53 6.0 4.6 0.5

Va  Leiomyosarkom 8 26 64 1.4 1.5 1.2 0.1

Vb  Liposarkom 16 52 139 2.8 3.1 2.6 0.3

V¢ Andre 6 23 47 1.1 1.4 0.9 0.1

VI Gynekologiske 39 113 385 6.9 6.7 7.1 1.5

Vla Leiomyosarkom 15 46 154 2.7 2.7 2.8 0.6

VIb  Endometriestromasarkom 8 23 93 1.4 1.4 1.7 0.4

Vic  Andre 16 44 138 2.8 2.6 2.5 0.5

VIl Andre blgtvevssarkomer 53 160 467 9.4 9.4 8.6 0.9

I-  Alle diagnosegrupper 566 1697 5421 100.0 100.0 100.0 10.1

Vil

Tabell 2.2 viser totalt antall sarkomtilfeller (begge kjonn samlet) for to ulike tidsperioder, fordelt pa lokalisasjon
og morfologi. Det diagnostiseres omkring 560 nye sarkomtilfeller i Norge hvert ar. Antallet og andelen av de ulike
subtypene har veert relativt stabil over de siste 10 arene. De to storste gruppene er blotvevssarkomer i ekstremiteter
og trunkus og abdominale sarkomer. Den sistenevnte gruppen utgjores hovedsakelig av GIST, som er den klart
storste av de histologiske subtypene.

Sammenlignet med arsrapportene frem til 2022 ser man at antallet gynekologiske sarkomer har endret seg. Arsaken
til dette er at tidligere inklusjon ikke var helt korrekt, og vi har endret inklusjonen fra rapporten for 2023 (se vedlegg
Q).
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Tabell 2.3: Antall, prosentandel og insidensrate per 100 000 av histologisk undergruppe fordelt pa ben og blgtvev

Antall  Andel (%) Antall Andel (%) Antall Andel (%) Insidensrate
Morfologi 2024 2024 2022-2024 2022-2024 2015-2024 2015-2024 2015-2024
Osteosarkom 20 35 49 26.8 161 25.9 0.3
Ewing sarkom 5 9 20 10.9 74 11.9 0.1
Kondrosarkom 16 28 60 32.8 206 33.2 0.4
Kordom 5 9 14 7.7 70 11.3 0.1
Uspesifisert sarkom 5 9 13 7.1 36 5.8 0.1
Andre 6 11 27 14.8 74 11.9 0.1
Liposarkom 30 6 112 7.4 371 7.7 0.7
Fibroblastisk/myofibroblastisk sarkom 94 19 274 18.1 812 16.9 1.5
Angiosarkom 22 4 67 4.4 164 3.4 0.3
Leiomyosarkom 53 10 160 10.6 596 12.4 1.1
Rhabdomyosarkom 7 1 26 1.7 100 2.1 0.2
Malign perifer nerveskjedetumor 5 1 14 0.9 49 1.0 0.1
Udifferensiert sarkom 30 6 71 4.7 343 7.1 0.6
GIST 160 31 475 314 1409 29.4 2.6
Endometriestromasarkom 8 2 23 1.5 93 1.9 0.2
Uspesifisert sarkom 52 10 158 10.4 424 8.8 0.8
Adenosarkom 7 1 16 1.1 55 1.1 0.1
Phyllodestumor 17 3 49 3.2 140 2.9 0.3
Synovialt sarkom 9 2 19 13 74 1.5 0.1
Andre 15 3 50 33 170 35 0.3

Tabell 2.3 viser totalt antall sarkomtilfeller (begge kjeonn samlet) for de vanligste histologiske undergruppene for
ulike tidsperioder, fordelt pa ben og bletvev. Osteosarkom og kondrosarkom er de vanligste histologiske under-
gruppene av bensarkom. Blant blgtvevssarkomene er GIST klart storst og utgjer omtrent 30%.
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2.2.2 Insidensrater
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Figur 2.1: Insidens av sarkomtilfeller i perioden 2005-2024, fordelt pa ben, blatvev og kjenn.

Av figur 2.1 kan vi se at i forste del av tidsperioden
var det en pkning i insidensraten for bletvevssarko-
mer hos menn. Dette skyldes en gkning i insidens-
raten for GIST (se arsrapporten for 2021 for detal-
jer). Insidensraten for bensarkomer har veert stabil
gjennom hele perioden.

Figur 2.1
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- Diagnosedr 2004-2024
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Figur 2.2: Insidens av sarkomtilfeller i perioden 2005-2024, fordelt pa alder og kjgnn.
Figur 2.2 viser insidensratene fordelt pa alders- Figur 2.2
grupper og kjenn. Vi ser en hoyere insidens av sar- —
kom hos eldre menn enn hos eldre kvinner. For
. _ _ Datakilde
de gvrige aldersgruppene er det ingen vesentlig for- o
S . - Basisregister
skjell i insidensratene mellom kjennene. .
Inklusjon
- Diagnosedr 2004-2024
Kompletthet
99,7 %
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2.2.3 Fordeling av nye sarkomtilfeller pa anatomisk lokalisasjon

Pasienter 2024
Abdominale 32.3% 183
~
1°]
7
—
Blgtvev i ekstremiteter og trunkus — 26.7% 151 E‘"
[
m
-
Ben — 10.1% 57
Andre blgtvev — 9.4% 53
Blgtvev i hode og hals — 9.4% 53
Gynekologiske — 6.9% 39
Retroperitoneale l5.3 % 30
[ T T T 1
0 10 20 30 40

Andel (%)

| 20222024 [ 2024

Figur 2.3: Andel sarkomer i 2024 og 2022-2024 fordelt pa lokalisasjon.

Figur 2.3 viser andel sarkomer i 2024 sammenlig-
net med gjennomsnittet av 2022-2024, fordelt pa
lokalisasjon.

De fleste pasienter med sarkom har abdominalt sar-
kom (hvorav majoriteten utgjores av GIST, se ta-
bell 2.2) og sarkom i blotvev i ekstremiteter og trun-
kus. Andelen fordelt pa lokalisasjon forholder seg
stabilt.

Figur 2.3

Datakilde

- Basisregister
Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024
Kompletthet

99,7 %
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Norge -1 110,1%

Helse Sgr-@st 4 | 10,9%

Helse Vest 4 | 11,2%

Helse Midt-Norge —

Helse Nord —

Antall 2024
Ben Blgtvev
57 509
36 294
11 87
4 68
6 57

I I
20 40

o —

I:I Bensarkomer 2024

I I
60 80 100

Andel (%)

. Blgtvevssarkomer 2024

Bensarkomer 2020-2024 . Blgtvevssarkomer 2020-2024

Figur 2.4: Andel sarkomer i 2024 og 2020-2024 fordelt pa ben- og blgtvevssarkomer og RHF.

Figur 2.4 viser andel sarkomer i 2024 sammen-
lignet med gjennomsnitt av 2020-2024 fordelt pa
ben- og blotvevssarkomer og pé regionalt helse-
foretak. Det er feerre ben- og bletvevssarkomer i
Helse Midt-Norge enn det man kunne forventet ut
fra totalantall og opptaksomride. Arsaken er uviss.
Hvorvidt dette skyldes en lavere forekomst, lave-
re disposisjon eller en variasjon gir ikke rapporten
grunnlag til & vurdere.
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Figur 2.4
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2.2.4  Aldersfordeling av nye sarkomtilfeller i ben og blatvev
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Figur 2.5: Antall ben og blgtvevssarkomer i 2024 fordelt pa alder.

Figur 2.5 viser antall ben- og bletvevssarkomer

. . Figur 2.5
i 2024 fordelt pa aldersgrupper. Som forventet E—
. . 1 K
er majoriteten av pas.lent?ne med blgtvevssarkom Datakilde
voksne, og antallet stiger i hver aldersgruppe fram L
. . - Basisregister

til 80 ar. .
Inklusjon
- Diagnosedr 2024
Kompletthet
99,7 %
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2.2.5 Bruk av molekyleerpatologiske undersgkelser i primaerutredningen av sarkomer

Pasienter

2022-2024
Norge - 916
e o | | 50 25
stremieter og tronkes | NN 346% 428
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ckstremerorog renicrs | NN 30.0% 257
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estremueier og trones | H MBI /- 3% 61
o | o 5% 74
Helse Midt-Norge 137
ekstreﬂ?ttgtee‘lrszzrrﬁjr:lfzsi_ _ 45.3% 64
st | I 7% o
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o+ | ¢7.5% 40
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Figur 2.6: Andel molekylzerpatologiske undersgkelser utfart pa sarkomer diagnostisert i 2022-2024, fordelt pa histologisk subtype og
regionalt helseforetak og andel molekylaerpatologiske undersakelser utfgrt pa sarkomer diagnostisert i 2005-2024 fordelt

pa histologisk subtype.

Sammenlignet med fjorarets rapport er det ingen
storre endringer i bruken av molekyleere analyser
for de tre gruppene av ben- og bletvevssvulster. For
Ewings sarkom er det fortsatt slik at de aller fles-
te diagnostiseres med stotte av molekylaer analy-
se. Dette skyldes at tilstanden er det vanligst fore-
kommende udifferensierte smacellesarkomet, som
skiller seg lite fra andre sarkomer innen samme ka-
tegori ndr mer tradisjonelle diagnostiske metoder
benyttes. Rundt 25% av alle blotvevssarkomer som
diagnostiseres hvert ar har en spesifikk molekyleer
signatur som i praksis ofte er diagnostisk. Dette
brukes ogsa for 4 avgrense spesifikke blotvevssarko-
mer opp mot andre aktuelle differensialdiagnoser,
noe som kan vare av prognostisk og behandlings-
messig betydning. Antallet GIST hvor det utfores
molekyler analyse har sunket noe fra tidligere ar.

Figur 2.6

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024

- Ewings sarkom

- Blotvevsarkomer i ekstremiteter og trunkus
- GIST

Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2005-2024

- Ewings sarkom

- Blptvevsarkomer i ekstremiteter og trunkus
- GIST

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering.

Dette skyldes at det bare er pasienter som skal ha medikamentell tilleggsbehandling som har nytte av en slik analy-
se. Noe som utgjer rundt 25% av alle diagnostiserte GIST, se figur 2.46
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2.2.6  Sarkom og tidligere kreftsykdom

Pasienter

2022-2024
~
m
v
—
Helse Sgr-@st - 23.6% 995 &
=
m
q

Helse Midt-Norge - 25.0% 228

1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

o

Figur 2.7: Andel pasienter med sarkom som har hatt annen kreftsykdom tidligere fra 2022-2024, fordelt pa RHF.

Figur 2.7 viser andelen pasienter med sarkom som

1 . Figur 2.7
tidligere har hatt en annen kreftdiagnose. Alle ty- —
per kre‘ftsykdom er inkludert, og de.t er ikke satt Datakilde
noen tidsbegrensning mellom den tidligere kreft- .
diagnosen og sarkomdiagnosen - Basisregister
& & & ’ Inklusjon
Ombkring en fierdedel av alle pasienter med sarkom - Diagnosedr 2022-2024
har hatt kreft tidligere. En av risikofaktorene for Kompletthet
sarkom er stralebehandling. Genetisk predisposi- - Basisregister: 99,7%

sjon kan ogsa eke risiko for flere krefttilfeller hos
samme person. Hvor stor andel av sarkomtilfellene som skyldes tidligere kreftbehandling eller genetisk predisposi-
sjon er ukjent. Det synes ikke & veere noen forskjell mellom helseregionene.
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Figur 2.8: Andel pasienter med sarkom i perioden 2022-2024 som tidligere har hatt en annen kreftsykdom, fordelt etter krefttype.

Figur 2.8 viser andelen pasienter som har hatt
annen kreftsykdom tidligere, fordelt pa krefttype.
Det er ingen apenbar overvekt av enkelte kreftty-
per med denne grupperingen sammenlignet med
nasjonale insidenstall [20], men for a trekke sik-
re konklusjoner kreves en mer detaljert gjennom-

gang.
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Figur 2.8

Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Sarkomdiagnose 2022-2024
- Péavist tidligere kreftdiagnose
Kompletthet

- Basisregister: 99,7%
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2.2.7 Straleindusert sarkom

Norge . 2.5

Helse Sgr-@st 2.5

Helse Vest . 3

Helse Midt-Norge I 1.5

Helse Nord

Rapportert Diagnostisert Dekn.grad
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Figur 2.9: Andel pasienter med straleindusert sarkom fra 2022-2024, fordelt pa RHF.

Figur 2.9 viser andel pasienter fra ar 2022-2024
med et straleindusert sarkom. Andelen pasienter
er relativt lav, men viser likevel at tidligere strale-
behandling utgjer en risiko for sarkomutvikling.
Det er ingen klare forskjeller mellom helseregione-
ne.

Figur 2.9

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024
Dekningsgrad

- Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 74,5 %

1684

991
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229

160

74,5 %

79,5 %

79,6 %

56,8 %

60,6 %

Joje}|nsay
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2.2.8 Kjemoterapi mot livets slutt

Helse Sgr-@st

Helse Vest -

Helse Nord —

Helse Midt-Norge —| I 2.3%

Norge — . 6.6%
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Pasienter
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Figur 2.10: Andel pasienter i 2022-2024 som har mottatt kjemoterapi innen én maned fgr dad, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Fig 2.10 viser andel pasienter som har mottatt kje- Figur 2.10
moterapi innen én maned for dod. Pasienter som —

har mer enn ett krefttilfelle er ekskludert fra ana-

Datakilde
lysen. Vi ensker som hovedregel at intravengs kje- .
. . . - Basisregister
moterapi unngas hos pasienter med utbredt kreft- T
sykdom og kort forventet levetid. Vi ser at andelen Inklusjon
pasienter som fir kjemoterapi i livets siste fase er . Diagnosedr 2022-2024

lav i alle regioner. Andelen er hoyere i Helse Nord,

- Pasienter gitt intravengs kjemoterapi

men det er usikkert om dette er en reell forskjell Eksklusjon
grunnet lavt antall pasienter.

18

- Pasienter med mer enn ett krefttilfelle

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

Kompletthet

- Basisregister: 99,7%

Maloppnaelse

- Hoy: <10 %

- Moderat: 11 % - 20 %

-Lav: > 20 %
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2.2.9 Behandling eldre sarkompasienter

ReJroperitonealse (13)

de-hals (30)

\o

r “Operert og medikamentell behandling (

|

Operert og bestralt (29)

Kun operert (114)
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.n medikamentell behandling (9)

Kun bestralt (19)

Ingen behandling (29)

mBestralt og medikamentell behandling (=

Figur 2.11: Behandling av pasienter >75ar, fordelt pa diagnosegruppe

Fig 2.11 viser hvilken behandling eldre pasienter
med sarkom i Norge fir. 55,4% ble kun operert,
og for alle diagnosegrupper var operasjon alene
det hyppigste behandlingsalternativet. 29,9% fikk
stralebehandling, enten alene eller i kombinasjon
med andre behandlingsmodaliteter. Blgtvevssarko-
mer i ekstremiteter og trunkus var som forventet
den diagnosegruppen der stralebehandling oftest
ble benyttet. Det er fd pasienter som mottar medi-
kamentell behandling. Det er onskelig at man er
mer tilbakeholden med kjemoterapi til eldre pa-
sienter pa grunn av heyere risiko for bivirknin-
ger, og denne praksisen er saledes hensiktsmessig.
14,2% av pasientene far ingen tumorrettet behand-
ling. Dette kan skyldes at man velger a avsta fra
tumorrettet behandling ved hey alder og/eller ko-
morbiditet, og at man velger kun a observere pasi-
enter med svulster med indolent forlep, som f.eks.
lavgradige liposarkomer eller sméa GISTer.

Figur 2.11

Datakilde

- Patologimelding

- NPR

- Straledata

Inklusjon

- Diagnosear 2021-2023

Eksklusjon

- Pasienter <75 ar

- Pasienter med mer enn ett krefttilfelle

- Diagnoser basert pd dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

Dekningsgrad

- Patologimelding: Systematisk datafangst, ner komplett
rapportering

- Stréledata: Systematisk datafangst, neer komplett rappor-
tering
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2.2.10 Eldre pasienter som er behandlet med kjemoterapi

Norge I 4.1%
Helse Sgr-@st . 5.8%

Helse Vest

Helse Nord

Helse Midt-Norge I 1.6%

Pasienter 2022-2024

469

275

84

64
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Figur 2.12: Andel eldre pasienter i 2022-2024 som er behandlet med kjemoterapi, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Fig 2.12 viser andel eldre pasienter med sarkom
som er behandlet med intravenes kjemoterapi for-
delt pa regionalt helseforetak. Det er tilfredsstillen-
delav andel i alle helseregioner, om enn noe hoyere
andel i Helse Sor-Ost.

20

Figur 2.12

Datakilde

- Basisregister

- Sykehusets fagsystemer (Helse Ser-@st, Helse Vest og
Helse Midt)

- NPR (Helse Nord)

Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024

- Pasienter gitt intravengs kjemoterapi

Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

- Pasienter < 75 ar

Kompletthet

- Basisregister: 99,7%
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2.2.11  Overlevelse for opererte pasienter over 75 ar
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Figur 2.13: 5-ars relativ overlevelse for eldre pasienter som er operert.
Tabell 2.4: Overlevelse eldre pasienter som er operert.
Oopptaksomrade Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall
Norge 845 83.3 76.9-90.3
Helse Ser-@st 467 82.9 74.7-92.1
Helse Vest 158 79.6 65.7-96.6
Helse Midt-Norge 128 83.9 67.5-104.2
Helse Nord 90 101.0 77.4-131.7
I lopet av 10-ars perioden 2015-2024 ble 845 pasi- Figur 2.13
enter eldre enn 75 ér operert for et sarkom (alle lo- —
kalisasj i . Bl ki -
alisasjoner og d1a.gnoser). 0tvev.ssar om er van Datakilde
ligst hos eldre pasienter. Figuren viser relativ over- o
. . . - Basisregister
levelse i denne gruppen fordelt pa helseregioner. I .
. Inklusjon
denne aldersgruppen er man mer tilbakeholdende L
L > ) . - Periodevindu 2015-2024
med & gi pasienter systemisk behandling, og der- .
; - . Eksklusjon
for er lokal behandling (operasjon, stralebehand- . . . et
I ller k L . " - Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved
ing, eller kombinasjon av operasjon og strilebe- obduksjon

handling) den mest aktuelle behandlingen. Mal
for operasjon kan enten vere kurasjon, eller lind- . Pasienter < 75 &r

ring/forebygging av lokale symptomer forarsaket Kompletthet

av tumor. 5-ars relativ overlevelse av eldre pasien- . 99,7 %

ter etter kirurgi er ikke dérligere enn 5-ars overle-

velse etter behandling av sarkom for samlede pasientgrupper som vist i figurene 2.27 og 2.43. Man antar at det er
en viss seleksjon i denne gruppen. Dette skyldes at de sykeste pasientene som antas til a ikke tale operasjon kun far
strale eller lindrende behandling. Undersekelsen bekrefter etablert klinisk praksis der eldre pasienter tilbys opera-
sjon hvis det ikke er medisinske kontraindikasjoner mot det. Det er verdt a merke seg at det foreligger usikkerhet i
estimatene som folge av fa pasienter, noe som gjenspeiles i de brede konfidensintervallene.

- Sekundeere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
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2.3 Bensarkomer

2.3.1  Forekomst bensarkomer, 2022-2024

Tabell 2.5: Antall og prosentandel av tilfeller av bensarkom, fordelt pa lokalisasjon og morfologi

Diagnosegruppe Lokalisasjon og morfologi Antall 2022-2024 Andel (%) 2022-2024
| Ekstremiteter 81 44.3
la Kondrosarkom 19 10.4
Ib Osteosarkom 36 19.7
Ic Ewings sarkom 9 4.9
le Andre 17 9.3
| Hode og ansiktsskjelett 25 13.7
lla Kondrosarkom 13 7.1
Ilb Osteosarkom 3 1.6
llc Ewings sarkom 1 0.5
Ild Kordom 2 1.1
lle Andre 6 33
m Kolumna 15 8.2
llla Kondrosarkom 2 1.1
1) Osteosarkom 1 0.5
llic Ewings sarkom 4 2.2
lid Kordom 5 2.7
llle Andre 3 1.6
v Bekken og sakrum 43 23.5
IVa Kondrosarkom 12 6.6
IVb Osteosarkom 8 4.4
Ve Ewings sarkom 5 2.7
Ivd Kordom 7 3.8
IVe Andre 11 6.0
v Annet 19 10.4
Va Kondrosarkom 14 7.7
Vb Osteosarkom 1 0.5
Ve Ewings sarkom 1 0.5
Ve Andre 3 1.6

Tabell 2.5 viser totalt antall sarkomtilfeller i ben (begge kjonn samlet) for 2022-2024, fordelt pa lokalisasjon og
morfologi.

Selv om det er naturlige variasjoner i forekomsten fra ar til &r, sa holder fordelingen av nye tilfeller av sarkom i ben
pé lokalisasjon seg stabil. 67,8% av tilfeller er lokalisert i ekstremiteter og bekken. Kondrosarkom er den hyppigst
forekommende diagnosen i hode/ansiktsskjelett, columna og bekken. Osteosarkom er mest vanlig i ekstremiteter.
Ewings sarkom forekommer i alle lokalisasjoner, men er mest vanlig i ekstremiteter. Kordom finnes som forventet
kun i aksialt skjelett.
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2.3.2  Utredning

2.3.2.1  Henvisning av pasienter med bensarkom til sarkomsenter

Norge

Helse Vest

Pasienter 2022-2024
Rapportert Operert Dekn.grad

.8 166 183 90,7 %

19)e)|NSAY

7 37 39 94,9 %
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Prosent (%)

[ Fastlege Annet

Figur 2.14: Hvem henviser til sarkomsenter? 2022-2024, fordelt pa regionalt helseforetak.

Ved mistanke om bensarkom skal pasienter henvi-
ses til flerregional behandlingstjeneste for kirurgi
ved bensarkom. Pasienter med bensarkom har ofte
lite spesifikke symptomer, vanligst er smerter. Det
er ofte naturlig at utredningen starter hos fastlegen
som videre rekvirerer bildediagnostikk pa et ront-
geninstitutt eller lokalsykehuset. Ved uklare radio-
logiske funn gar henvisningen videre til regionalt
sarkomsenter eller til behandlingstjenesten. Lokale
og regionale forhold i helseregionene har innvirk-
ning pé henvisningsmensteret. Det kan blant an-

Figur 2.14

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024

Eksklusjon

- Pasienter som ikke er henvist til sarkomsenter
Dekningsgrad

- Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 90,7 %

net vaere narhet til sykehus og rentgeninstitutt. Figur 2.14 viser at litt over 2/3 av alle pasientene som henvises
til sarkomsenter har veert utredet pa lokalsykehus eller en annen avdeling ved universitetssykehuset. Resterende
1/3 henvises i stor grad fra fastlege. I Helse Nord og Helse Midt er andelen henvist fra sykehus heyere, i under-
kant av 90%. Sistnevnte kan skyldes vurdering ved regionalt sarkomsenter for videresending til behandlingstjenes-

ten.
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2.3.2.2 Bensarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi

Pasienter 2022-2024

Rapportert Utredet Dekn.grad
Norge . 4.8% 166 183 90,7 %
Helse Sgr-@st - 6.4% 94 104 90,4 %
Helse Vest I 2.7% 37 39 94,9 %
Helse Midt-Norge  0.0% 14 16 87,5%
Helse Nord-  0.0% 19 20 95,0 %
T T T T T T
0 10 20 30 40 50
Andel (%)

Figur 2.15: Andel pasienter henvist etter dpen biopsi eller kirurgi i 2022-2024.

Figur 2.15 viser andel pasienter med bensarkom
som er henvist til sarkomsenter etter at det er utfort
en dpen biopsi eller kirurgi av primeertumor, uten
forutgaende avtale med sarkomsenter. Alle helse-
regioner ligger innenfor maltallet som er satt, og

Figur 2.15

Datakilde
- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon
viser at klinikere i Norge i hovedsak folger gitte Cuom
. o > . - Diagnosedr 2022-2024

retningslinjer. Ifolge Nasjonalt handlingsprograms Dekningsgrad
anbefalinger [2] skal det ved klinisk mistanke om . Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 90,7%
mulig bensarkom utredes med rentgen og eventu- . :

. . Mailoppnaelse
elt MR, og det skal vere lav terskel for a sende bil- . Hoy: < 10%
der til vurdering ved serkomsenter'. Vec.l mlstanke - Moderat: 11 % - 20 %
om bensarkom skal pasienten henvises til flerregio- Lav: > 20 %

nal behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom

ved Oslo universitetssykehus eller Haukeland universitetssykehus. Pasienten skal henvises uten forutgaende biopsi.
I noen tilfeller kan den kliniske og radiologiske presentasjonen av et bensarkom likne andre tilstander som er mye
vanligere. Blant annet kan Ewings sarkom feiltolkes som osteomyelitt (infeksjon i ben).
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2.3.2.3 Bruk av PET-CT i primaerutredning av pasienter med osteosarkom og Ewings sarkom

Helse Midt-Norge

Helse Nord

Pasienter 2022-2024
Rapportert Utredet Dekn.grad

94,2 %
95,2 %
93,3%
<10 <10 100,0 %
<10 <10 100,0 %

O_
=
o
N
o
w
o
o
o
[
o

Andel (%)

1
70 80 90 100

Figur 2.16: Andel pasienter med osteosarkom og Ewings sarkom som er utredet med PET-CT, 2022-2024.

Figur 2.16 viser at de fleste pasienter med osteosar-
kom og Ewings sarkom er utredet med PET-CT
ved diagnose. Dette er i henhold til internasjonale
standarder og anbefalinger [26]. PET-CT har de sis-
te arene hatt en stadig storre rolle i diagnostikken
av sarkomer. Denne modaliteten brukes bade i pri-
merutredning for & kartlegge metabolsk aktivitet i
selve tumor, samt eventuell metastatisk sykdom, i
responsevaluering og ved eventuelt residiv.

Helse Vest har moderat méloppnaelse pa dette kva-
litetsmalet, og Helse Sor-Ost ligger pa hoy malopp-
naelse. Imidlertid er det relativt fa pasienter som
indikerer at data ma tolkes med forsiktighet.

Figur 2.16

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024

- Osteosarkom

- Ewings sarkom
Dekningsgrad

- Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 94,2 %
Maloppnaelse

- Hoy: > 90 %

- Moderat: 80 % - 89 %

- Lav: <80 %

Joje}|nsay
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2.3.2.4 Pasienter med bensarkom med metastaser pa diagnosetidspunkt

Pasienter diagnostisert 2022-2024 Pasienter

Kondrosarkom - 3.3%

Osteosarkom - 20.4%

Ewing sarkom | 20.0%

Kordom 7.1%

Andre 40.0%

T T T T T T T T T 1
0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)
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40+

30
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104
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— Kondrosarkom —— Osteosarkom Ewing sarkom
— Kordom — Andre

—
e

T T T T
2005-2009 2010-2014 2015-2019 2020-2024

Diagnoseperiode

Figur 2.17: Andel pasienter med metastaser ved diagnose fordelt pa histologisk subtype, i 2022-2024 og andel pasienter med meta-
staser ved diagnose fordelt pa histologisk subtype fra 2005-2024.

Figur 2.17 viser andel pasienter med bensarkomer
som har fatt pavist metastaser ved diagnosetids-
punkt. Diagnosetidspunkt regnes som diagnose-
dato pluss fire méneder. Pasienter med osteosar-
kom har sterst andel med metastaser pa diagnose-
tidspunkt. Pasienter med metastaser pa diagnose-
tidspunkt har darligere prognose, men kurasjon er
mulig ogsa ved primeermetastatisk sykdom.
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Figur 2.17

Datakilde

- Basisregister

- NPR
Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024
Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2005-2024
Kompletthet

- Basisregister: 99,7 %
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2.3.2.5 Pasienter med bensarkom med metastaser oppstatt utenfor diagnoseperioden

Pasienter
2015-2024
8.5%
Kondrosarkom 194
~
m
w
19.7% c
Osteosarkom 126 p—y
(=]
-
m
q
. 23.1%
Ewing sarkom 56
11.0%
Kordom - 68
9.4%
Andre 77
I T T T T T T T T 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Figur 2.18: Estimert andel pasienter med metastaser 5 ar etter diagnosedato fordelt pa histologisk subtype.

Figur 2.18 viser estimert andel pasienter med meta-
staser oppstitt utenfor diagnoseperioden. Fore-
komsten er storst hos pasienter med Ewings sar-
kom og osteosarkom. Fortsatt er det liten risiko for
metastaser senere i forlopet bade ved kordom og
kondrosarkom.

Figur 2.18

Datakilde

- Basisregister

- NPR

Inklusjon

- Periodevindu 2015-2024

Eksklusjon

- Pasienter med metastaser pa diagnosetidspunkt (diagno-
sedato + 4mnd)

Kompletthet

- Basisregister: 99,7 %

Usikkerhetsmargin (95 % konfidensintervall)

- Er vist som heltrukken horisontal linje for hver diagnose
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2.3.3 Behandling
2.3.3.1  Siktemal ved behandling av nydiagnostiserte bensarkomer

Pasienter 2022-2024
Rapportert Utredet Dekn.grad

Helse Midt-Norge 14 16 87,5%

I 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Prosent (%)

Il Helbredelse [ Livsforlengelse Symptomlindring [ Ukjent

Figur 2.19: Siktemal ved behandling fordelt pa regionalt helseforetak i 2022-2024.

Figur 2.19 viser siktemal ved behandling av ny-
diagnostisert bensarkom fordelt pé regionalt helse-
foretak. De fleste pasienter med nydiagnostisert
bensarkom er behandlet med kurativt siktemal.
Dette inkluderer ogsa pasienter med metastatisk

Figur 2.19

Datakilde
- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon
osteosarkom og Ewings sarkom, der man ofte vil SR
. . . - Diagnosedr 2022-2024
legge et kurativt behandlingsmél dersom det fore- Dekningsgrad
ligger begrenset spredning, Spesielt ved osteosar- . Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 90,7%

kom er prognosen darlig ved utbredt sykdom, og

et kurativt behandlingsmal vil sjeldent veare realistisk. Figuren viser noe forskjell mellom regionene i andelen pasi-
enter som blir behandlet med sikte pa helbredelse, men det er fa pasienter sa vi forventer noe variasjon i resultatene
over tid og mellom helseforetak.
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2.3.3.2 Andel pasienter med bensarkom som er operert for sin primaertumor

Pasienter
2021-2023
100+
Kondrosarkom 90.5% 63
90
80
Osteosarkom 74.4% 43

70+
60 -

s
Ewing sarkom 53.8% 26 3 50+

2

<
404
Kordom 57.1% 14 30
20
Andre - 28.6% 42 107

’ —— Kondrosarkom —— Osteosarkom Ewing sarkom
—— Kordom —— Andre
T T T T T T T T T T T 0
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 T T T T
. 2004-2008 2009-2013 2014-2018 2019-2023
Andel (%) Diagnoseperiode

Figur 2.20: Andel opererte bensarkomer diagnostisert i 2021-2023, fordelt pa histologisk subtype.
Andel opererte bensarkomer fra 2004-2023, fordelt pa histologisk subtype.

Figur 2.20 viser andel pasienter som er operert

. . . . Figur 2.20
for sin primeersvulst fordelt pa histologisk sub- -
type. Datakilde
Ikke alle pasienter med bensarkom opereres for - Patologimelding
sin primartumor. Prosentandel av pasienter som Inklusjon
opereres er relatert til diagnose. De fleste pasien- - Diagnosear 2021-2023
tene opereres med kurativ intensjon, men hensik- Inklusjon trendfigur
ten med operasjon kan ogsa vere palliasjon. Ki- - Diagnosear 2004-2023
rurgi er som regel standard behandling for bensar- Eksklusjon
kom. Beslutning om & avstd fra kirurgi kan veere - Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
utbredt sykdom eller inoperabel tumor. Noen pasi- som operert
enter med Ewings sarkom i aksialt skjelett og kord- Dekningsgrad

om kan f3 stralebehandling mot primaertumor i ku- - Systematisk datafangst, naer komplett rapportering

rativ hensikt. Spesielt protonstraling kan veere ak-

tuelt. Dette kan forklare en tendensen over tid med synkende prosentandel av pasienter med Ewings sarkom og
kordom som opereres for sin primertumor. Det ser ut til at pasienter med andre bensarkomer opereres i mindre
grad na enn for. Andre bensarkomdiagnoser forekommer ofte hos eldre pasienter. Det kan forklare lavere prosent-
andel av opererte pasienter. Vi har ikke sikker forklaring pa hvorfor feerre pasienter opereres né enn for og vi vil se
nzrmere pa denne pasientgruppen.

Beslutning om type behandling tas i MDT meter ved Oslo universitetssykehus , Radiumhospitalet eller Haukeland
universitetssykehus. Fra 2021 er det etablert et nasjonalt MDT mete for sarkom hvor de mest kompliserte tilfellene
diskuteres.
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Pasienter
2021-2023
Norge - 65.4% 188
Helse Sgr-@st 66.0% 100
Helse Vest 60.9% 46
Helse Midt-Norge 78.9% 19

T T T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

Andel (%)
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104

— = Norge —— Helse Sgr-@st —— Helse Vest

Helse Midt —— Helse Nord

0

T T T T
2004-2008 2009-2013 2014-2018 2019-2023
Diagnoseperiode

Figur 2.21: Andel opererte bensarkomer diagnostisert i 2021-2023, fordelt pa opptaksomrade RHF.
Andel opererte bensarkomer fra 2004-2023, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Figur 2.21 viser andel pasienter som er operert
for sin primeersvulst fordelt pa regionalt helsefore-
tak.

Det er smé variasjoner mellom helseforetakene i
andel opererte, men dette er forventet da det er na-
turlige svingninger i forekomst av sjeldne diagno-
ser ved de ulike sykehusene.
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Figur 2.21

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2021-2023

Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2004-2023

Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
som operert

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering
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2.3.3.3 Antall pasienter med bensarkom operert for primaertumor (definitiv operasjon)

Helse Sgr-@st —

0OUS, Radiumhospitalet —

0OUS, Rikshospitalet —

0OuUS, Ulleval —

Sykehuset Innlandet, Elverum —
Helse Vest —|

Haukeland universitetssjukehus —
Helse Midt-Norge —|

St. Olavs hospital —

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
Andre

Private leger —

Joje}|nsay

0 20 40 60 80

Antall

Figur 2.22: Antall opererte, definitiv operasjon, fordelt pa helseforetak.

Figur 2.22 viser hvor pasienter har hatt sin endelige
operasjon for bensarkom. Flesteparten av pasiente-
ne som er operert utenfor tjenesten er blitt operert
etter vurdering og avtale med behandlingstjenes-
ten. Disse tallene overvakes av fagmiljoet.

Figur 2.22

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Opererte pasienter diagnostisert i 2021-2023

- Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere
ganger

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering
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2.3.3.4 Kirurgiske marginer for bensarkomer

Norge -

Helse Sgr-@st

Helse Vest

Helse Midt-Norge

Rapportert Operert Dekn.grad
106 113 93,8 %

83 88 94,3 %

22 22 100,0 %

<10 <10 50,0 %

o_
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o
N
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w
o
N
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Prosent (%)

R [R1 R2 [ RX

Figur 2.23: Kirurgiske marginer for bensarkomer, fordelt p& RHF.

Figur 2.23 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
en svulst er fjernet. Kirurgisk margin vurderes pa
MDT-mete nar histopatologisk analyse av opera-
sjonspreparat foreligger. Marginer registreres etter
R-systemet [31].

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

Figur 2.23

Datakilde

- Klinisk kirurgimelding

Inklusjon

- Operasjonsar 2022-2024

- Mottatt klinisk kirurgimelding med senest operasjons-
dato

Eksklusjon

- Bensarkomer i hode og hals

Dekningsgrad

- Klinisk kirurgimelding, aktuell variabel 2022-2024: 93,8
%

« R1: Makroskopisk negativ, men mikroskopisk

positiv margin (usikker resttumor).
« R2: Makroskopisk gjenveerende tumor.

« Rx: Kirurgisk margin kan ikke angis

RO margin (kalles ogsa for fri margin) er malet ved de fleste operasjoner for bensarkom. Ved tumorlokalisasjon
i skalle er det oftest ikke mulig a fjerne svulsten med fri margin, men man ensker a redusere tumorvolum ved

intralesjonell kirurgi. Derfor har vi valgt 4 eksklude

re svulster i hode/hals region fra analysen. Det er noe usikkerhet

knyttet til resultatet pa grunn av ulik rapportering av kirurgimelding og mulig ulik andel palliative pasienter. Det er
utfort kvalitetskontroll av rapporterte data fra Helse Vest. 1 pasient hadde ikke-planlagt R1 reseksjon. Resterende

pasienter ble operert med planlagt margin.
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2.3.3.5 Amputasjon av ekstremitet for bensarkomer

Norge 18.8%

Helse Sgr-@st 12.5%

Helse Vest 31.8%

Helse Midt-Norge 27.8%

Helse Nord

Operert 2020-2024
Rapportert Operert Dekn.grad

101 107 94,4 %
56 58 96,6 %
22 22 100,0 %
18 21 85,7 %

<10 <10 100,0 %

10 20 30 40 50 60
Andel (%)

o~

1
70 80 90 100

Figur 2.24: Andel opererte bensarkomer i ekstremiteter som har fatt utfgrt amputasjon av ekstremitet, 2020-2024, fordelt pa regio-

nalt helseforetak (opptaksomrade).

Figur 2.24 viser andelen pasienter med bensarkom
i ekstremiteter som ble operert, hvor det ble utfort
en amputasjon. Moderne rekonstruksjonsmetoder
med megaproteser og biologiske rekonstruksjoner
tillater ekstremitetsbevarende kirurgi i de fleste til-
fellene. Nasjonalt er amputasjonsraten pa 19,0%,
tilsvarende tidligere rapporterte data [32]. Figuren
viser noe variasjon mellom de regionale helsefore-
takene, men antall opererte per region er lavt og gir
naturlig variasjon.

Figur 2.24

Datakilde

- Klinisk kirurgimelding

Inklusjon

- Operasjonsar 2020-2024

- Bensarkomer i ekstremiteter

Dekningsgrad

- Klinisk kirurgimelding for bensarkom som har fatt utfort
amputasjon av ekstremitet: 94,4%
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2.3.3.6 Medikamentell kreftbehandling for osteosarkom og Ewings sarkom

Ewing sarkom

Osteosarkom 40 ar og yngre

Osteosarkom eldre enn 40 ar

Pasienter
2021-2024

100.0% 35

94.7 % 38

57.1% 21

o -
[EE
o
N
o
w
o

70 80 90 100
Andel (%)

Figur 2.25: Andel pasienter med Ewings sarkom og osteosarkom som har mottatt medikamentell kreftbehandling etter protokoll,

2021-2024.

Figur 2.25 viser andel pasienter med Ewings sar-
kom og osteosarkom som ha mottatt medikamen-
tell kreftbehandling etter protokoll. Pasienter med
Ewings sarkom behandles etter Euro Ewing 2012
protokollen, og osteosarkompasienter under 40 ar
behandles etter Euramos-1 protokollen. Figuren vi-
ser at behandlingsanbefalingene i stor grad folges.
For pasienter over 40 ar med osteosarkom er medi-
kamentell behandling i henhold til Euroboss-1 pro-
tokollen anbefalt, men her vil alder, komorbiditet
og mindre aggressive undergrupper av osteosar-
kom oftere gjore at medikamentell behandling ikke

gis.
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Figur 2.25

Datakilde

- Basisregister

- Medikamentell kreftbehandling

Inklusjon

- Diagnosedr 2021-2024

- Ewings sarkom alle lokalisasjoner

- Osteosarkom i ben

Eksklusjon

- Helse Nord

Dekningsgrad

- Basisregister: 99,7

- Medikamentell kreftbehandling: Innhentet fra sykehuse-
nes fagsystemer, komplettheten anses & veere hoy.
Mailoppnaelse ~-Ewings sarkom og osteosarkom < 40 ar
- Hoy: > 90 %

- Moderat: 80 % - 89 %

- Lav: < 80 %
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2.3.3.7 Tid fra kirurgi til oppstart av postoperativ kjemoterapi for pasienter med Ewings sarkom og

osteosarkom

Pasienter
2020-2024
Norge 74.7 % 79
Helse Sgr-@st 79.6 % 49
Helse Vest 66.7 % 15
Helse Midt-Norge 54.5% 11
Helse Nord <10
I T T T T T T T T T 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Figur 2.26: Andel pasienter med Ewings sarkom og osteosarkom som har mottatt postoperativ kjemoterapi innen 3 uker etter ope-

rasjon.

Fig 2.26 viser andelen pasienter med Ewings sar-
kom (i ben og blgtvev) og osteosarkom (i ben) som
har mottatt kjemoterapi innen 3 uker etter opera-
sjon.

Hoy doseintensitet av kjemoterapi er assosiert med
bedre prognose. Det er derfor enskelig at pauser i
cellegiftbehandlingen blir sa korte som mulig. Figu-
ren viser at en stor andel av pasientene starter post-
operativ kjemoterapi innen 3 uker, men at andelen
som starter innen malet bor vaere hoyere, serlig i
Helse Vest og Helse Midt-Norge. Dette er diskutert
i fagmiljoet. Dataene er kvalitetssikret, og for flere
av pasientene dreier det seg om fa dagers avvik. Det
er fa pasienter i de minste helseregionene, og sma
forskjeller i andel pasienter mellom helseregionene
ma tolkes med forsiktighet.

Figur 2.26

Datakilde

- Basisregister

- NPR

- Medikamentell kreftbehandling

Inklusjon

- Operasjonsar 2020-2024

- Ewings sarkom alle lokalisasjoner

- Osteosarkom i ben

- Pasienter mottatt kjemoterapi mindre enn 180 dager
siden operasjon

Eksklusjon

- Pasienter som ikke har fatt kjemoterapi
Dekningsgrad

- Basisregister: 99,7 %

- Medikamentell kreftbehandling: Innhentet fra sykehuse-
nes fagsystemer, komplettheten anses & vere hoy
Mailoppnaelse

- Hoy: > 80 %

- Moderat: 70 % - 79 %

-Lav: <70 %
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2.3.4  Qverlevelse bensarkomer
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Figur 2.27: 5-4rs relativ overlevelse for bensarkomer fordelt pa regionalt helseforetak (opptaksomrade).

Tabell 2.6: Relativ overlevelse bensarkom

opptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 2.27 viser 5-ars relativ overlevelse for alle
pasienter med bensarkom samlet, fordelt pa bo-
sted.

Prognosen for pasienter med bensarkom er rela-
tert til flere faktorer, eksempelvis histologisk sub-
type, malignitetsgrad og metastatisk status ved dia-
gnose. Figuren inkluderer alle undergrupper og er
saledes en uselektert kohort. Vi ser at 5-ars rela-
tiv overlevelse er pa 67%. Det er noen forskjeller
mellom regionene, men dette skyldes formodent-
lig sma tall og naturlig variasjon. Resultatet er sam-
menlignbart med andre europeiske land. En tilsva-
rende undersokelse fra Nederland har vist at 5-ars
overlevelse for alle pasienter med bensarkom er pa
58,9% [10].
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Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall

614 66.6 62.4-71.0
331 68.6 63.0-74.7
125 58.7 49.8-69.1
93 67.5 57.279.6
57 73.1 61.0-87.5
Figur 2.27
Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Periodevindu 2015-2024
Eksklusjon
- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

- Sekundzere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter > 90 &r

Kompletthet

- Basisregister: 99,7 %
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Figur 2.28: 5-4rs relativ overlevelse for bensarkom fordelt pa diagnose.

Tabell 2.7: Overlevelse for bensarkomer fordelt pa diagnose

Diagnosegruppe

Kondrosarkom
Osteosarkom
Ewing sarkom
Kordom

Andre

Figur 2.28 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 heygradig maligne og aggres-
sive svulster. For diagnosegruppen samlet er 5-ars
relativ overlevelse 85%. Ewings sarkom er en hoy-
gradig malign sykdom som krever multimodal be-
handling. De fleste pasientene med Ewings sarkom
er yngre enn 30 dr. 5-drs relativ overlevelse er over
70%. Dette er et bra resultat sammenliknet med
andre internasjonale rapporter som presenterer 5-
ars overlevelse pa 55-70% [10] [23] [14] [30] [13].
Osteosarkom (med noen fa unntak) er ogsé en hoy-

Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall

203 85.6 79.7-92.0
159 55.3 47.4-64.5
74 71.1 61.1-82.6
69 715 60.4-84.5
109 42.4 33.2-54.2
Figur 2.28
Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Periodevindu 2015-2024
Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

- Sekundeere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid

- Pasienter > 90 ar

Kompletthet

- 99,7 %

gradig malign tumor som krever multimodal behandling. 5-ars overlevelse for osteosarkom er lavere enn for Ewings
sarkom og ligger pa niva med andre europeiske land [10]. Andre bensarkomer er en heterogen gruppe og har en

klart déarligere prognose enn gvrige sarkomer i ben.
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Figur 2.29: 5-3rs relativ overlevelse for Ewings sarkom i ben og blgtvev.

Tabell 2.8: Overlevelse Ewings sarkom

Diagnosegruppe

Metastatiske
Ikke-metastatiske
Alle

Figur 2.29 viser 5-drs relativ overlevelse for Ewings
sarkom fordelt pa metastatisk, ikke metastatisk og
alle.

Ewings sarkom forekommer i bade ben og blot-
deler, alle steder i kroppen. Lokalisasjon i ben er
mest vanlig. Medikamentell behandling gis i hen-
hold til etablerte internasjonale behandlingsproto-
koller. Behandlingsprinsippene er like uansett lo-
kalisasjon. Derfor gnsker vi & presentere overlevel-
sen ved Ewings sarkom fordelt pa sykdomsutbre-
delsen samlet for alle lokalisasjonene. Metastaser
ved diagnosetidspunkt gir darligere prognose, selv
om pasienter med fd metastaser pa diagnosetids-
punkt ogsé kan bli kurert.

Det er generelt gode resultater etter behandling
av Ewings sarkom i Norge. Data fra EuroEwing
2008 studien har vist 2-ars overlevelse hos pasien-
ter med lokalisert sykdom inkludert i studien pa
82% [13]
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Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall

23 37.2 20.6-67.3
67 84.6 76.5-93.5
90 73.7 65.0-83.6

Figur 2.29

Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Periodevindu 2015-2024
- Ewings sarkom i ben og blgtvev
Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

- Sekundeere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter > 90 ér

Kompletthet

- 99,7 %

Maloppnaelse -ikke metastatisk Ewings sarkom

- Hoy: > 70 %

- Moderat: 60 % - 69 %

- Lav: < 60 %
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2.4 Blagtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

2.4.1  Forekomst blagtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, 2022-2024

Pasienter
2022-2024
Dype Overfladiske
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Andel (%)

Lokaliasjon: [ Dype [ Overfladiske

Figur 2.30: Forekomst av blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa dype og overfladiske tumorer, og regionalt helse-
foretak.

Figur 2.30 viser forekomst av blgtvevssarkomer i

; . o Figur 2.30

ekstremiteter og trunkus fordelt pa lokalisasjon av -
tumor i forhold til overﬂadl.sk fasoc1e. Dybden av Datakilde
blgtvevssarkomer har betydning nar man vurderer . Patologimeldin
behovet for stralebehandling eller medikamentell Inklus'(%n s
kreftbehandling [2]. Overfladiske sarkomer er ofte . . .

indre i storrelse nar de blir oppdaget og har ge- - Diagnosedr 2022-2024
min ppdaget og 8 Dekningsgrad

nerelt bedre prognose. Fordeling mellom dype og
overfladiske blotvevssarkomer er lik i helseregio-
ner som forventet.

- Systematisk datafangst, nser komplett rapportering

39

19)e)|NSAY



Kvalitetsregister for sarkom 2024

2.4.2  Utredning
2.4.2.1

Henvisning av pasienter med blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus til sarkomsenter

Pasienter 2022-2024

[ Rapportert Utredet Dekn.grad
whd
1]
:
-
3 Helse Sor-@st - 7.2 236 257 91,8 %
(=
[ T T T T T T T T T 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Prosent (%)
B sykehus [ Fastlege [ | Annet
Figur 2.31: Hvem henviser til sarkomsenter? Fra 2022-2024, fordelt pa regionalt helseforetak.
I henhold til Nasjonalt handlingsprogram med ret- Figur 2.31
ningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfel- —
ging av sarkom [2], anbefales MR ved dyptliggen- Datakilde
de svulster, ved subkutane svulster som ved palpa- - Klinisk utredningsmeldin
sjon er > 5 cm, ved klinisk vekst av uavklarte over- Inklusion & &
fladiske lesjoner, selv om lesjonene er sma, og ved - Dia rjloseér 3022 2024
klinisk malignitetssuspekte svulster. Pasienter med Ekski;usjon
blotvevssvulster som ikke er lipom, skal henvises - Pasienter som ikke er henvist til sarkomsenter
til sarkomsenter og bildene vurderes der uansett Dekningsgrad

MR-funn. Pasienter skal henvises uten forutgaen-
de biopsi.

- Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 84,5 %

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 naerhet og tilgjengelighet til
sykehus og rentgeninstitutt. Figur 2.31 viser fordelingen i de ulike helseforetakene. I Helse Vest er andelen direkte

fra fastlege hoyere.
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2.4.2.2 Blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus henvist etter kirurgi/dpen biopsi

Norge . 5.6%
Helse Sgr-@st - 7.5%

Helse Vestq  0.0%

Helse Midt-Norge - 7.4%

Helse Nord-  0.0%

Pasienter 2022-2024
Rapportert Utredet Dekn.grad

233 257 90,7 %
~
m
w
=

147 153 96,1 % -
o
—*
m
q

38 42 90,5 %

27 36 75,0%

20 25 80,0 %

0 10 20

Andel (%)

30 40 50

Figur 2.32: Andel pasienter henvist etter dpen biopsi eller kirurgi i 2022-2024.

Figur 2.32 viser andel pasienter med blotvevssar-
kom i ekstremiteter og trunkus som er henvist til
sarkomsenter etter at det er utfort en apen biopsi
eller kirurgi av primertumor uten forutgaende av-
tale med sarkomsenter.

Overfladiske tumorer (< 5 cm) er ekskludert i den-
ne oversikten da de er fernet i henhold til retnings-
linjene. Sma overfladiske tumorer er oftest god-
artede, og eventuell re-eksisjon pa sarkomsenter
gir liten til ingen fare for funksjons- og prognose-
tap.

Helseforetakene er innenfor det anbefalte malet
om under 10 %. Rapporteringsgraden er noe lav
og derfor er det tilheftet noe usikkerhet ved disse
tallene.

Figur 2.32

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding
Inklusjon

- Diagnosedr 2022- 2024
Eksklusjon

- Overfladiske tumorer under 5cm
Dekningsgrad

- Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 90,7 %
Maloppnaelse -

- Hoy: < 10 %

- Moderat: 11 % - 20 %

- Lav: > 20 %

Figuren viser et lavere antall pasienter i ar sammenlignet med fjoraret, ettersom det i 2023 ved en feil ble inkludert
pasienter med overfladiske tumorer <5cm. Dette er na korrigert, og figuren for 2024 viser kun pasienter med dype
blgtvevssarkomer og overfladiske over 5 cm, i trad med kriteriene.
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2.4.2.3 Pasienter med dype blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som er utredet med MR

Pasienter 2022-2024

Rapportert Utredet Dekn.grad
Helse Nord <10 <10 75,0 %

T T
50 60 70 80 90 100
Andel (%)

O_
=
o
N
o
w
o
o
o

Figur 2.33: Andel pasienter med dype og lokaliserte blgtvevssarkomer som er utredet med MR i 2022-2024.

Figur 2.33 viser andel pasienter med dype og loka- Figur 2.33
lisserte blotvevssarkomer i ekstremiteter og trun- —
kus som er utredet med MR. Nasjonale retnings- Datakilde

linjer anbefaler MR i utredning av dype blotvevs-
svulster. Det finnes noen arsaker til at MR ikke kan .
s Inklusjon
tas, blant annet kontraindikasjon ved gamle model- . .
. . - Diagnosedr 2022- 2024

ler av pacemaker, vektgrense pa utstyr og alvorlig .

. Eksklusjon
klaustrofobi.

- Klinisk utredningsmelding

- Overfladiske tumorer

- Pasienter med metastatisk sykdom

Dekningsgrad

- Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 91,4 %
Maloppnaelse -

- Hoy: > 90 %

- Moderat: 80 % - 89 %

- Lav: < 80 %
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2.4.2.4 Pasienter med blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus med metastaser pa diagnosetids-

punkt

Liposarkom —
Fibroblastisk/myofibroblastisk sarkom
Angiosarkom

Leiomyosarkom

Rhabdomyosarkom -

Malign perifer nerveskjedetumor
Udifferensiert sarkom —

Andre -

Pasienter diagnostisert 2022-2024 100
Pasienter —— Liposarkom —— Fibroblastisk/myofibroblastisk sarkom
I 9.3% 43 Angiosarkom —— Leiomyosarkom
90
—— Rhabdomyosarkom Malign perifer nerveskjedetumor
Udifferensiert sarkom —— Andre
1.7% 174 80
704
11.4% 35
60
I 8.9% 45 <
@ 50
©
c
<
40
I 10.0% 10 30
I 6.5% 46 207
10 —
. 10.6% 66
T T T T T T T T T 1 0
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90100 T T T T
2005-2009 2010-2014 2015-2019 2020-2024

Andel (%)

Diagnoseperiode

Figur 2.34: Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa histologisk subtype i 2022-2024.
Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa histologisk subtype fra 2005-2024.

Figur 2.34 viser andel pasienter med metastaser
ved diagnose fordelt pa ulike blotvevssarkomer i
ekstremitet og truncus. Det er flest leiomyosarko-
mer som debuterer med metastaser, men andelen
er fallende de siste drene. Siden det ellers er fa pasi-
enter i flere av gruppene vil vi se variasjoner i ande-
len med metastaser fra forrige arsrapport. Selv om
metastatisk sykdom er en negativ prognostisk fak-
tor, kan behandlingen fremdeles vere kurativ. Be-
handlingen av metastatisk sykdom er tilpasset grad
av risiko og sykdomsutbredelse.

Figur 2.34

Datakilde

- Basisregister

-NPR

Inklusjon

- Diagnosedr 2022- 2024
Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2005- 2024
Kompletthet

- Basisregister: 99,7 %

43



Resultater

Kvalitetsregister for sarkom 2024

2.4.3  Behandling

2.4.3.1 Siktemadl ved behandling av nydiagnostiserte blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

Norge

Pasienter 2022-2024
Rapportert Utredet Dekn.grad
o]

364 429 84,8 %

Helse Vest

54 61 88,5%

10 20 30 40 50

o

60 70 80 90 100
Prosent (%)

Il Helbredelse [ Livsforlengelse Symptomlindring [ Ukjent

Figur 2.35: Siktemal ved behandling fordelt pa regionalt helseforetak i 2022-2024.

Figur 2.35 viser siktemal ved behandling av ny-
diagnostiserte blgtvevssarkom fordelt pa regionalt
helseforetak. De fleste pasienter med nydiagnosti-
sert blgtvevssarkom i ekstremitet eller trunkus er
behandlet med kurativt siktemal. Det er ikke gjort
subgruppeanalyser av hvilke pasientgrupper som
ikke behandles med kurativ siktemal, men det er
grunn til a tro at dette hovedsakelig gjelder pasien-
ter med utbredt metastatisk sykdom pé diagnose-

Figur 2.35

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2022- 2024

Dekningsgrad

- Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 84,8 %

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 resultatet.
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Pasienter 2021-2023

Norge 436
Helse Sgr-@st - 12,5% 272
~
™
w
-
-
™
q
Helse Nord 31

10 20 30 40

o

Behandling:
[ Kun stralebehandlet

50

Il Bestralt preoprativt
[ Kun operert

60 70 80 90
Prosent (%)

1
100

[ Bestralt postoperativt
[ ingen lokal behandling

Figur 2.36: Pasienter med blgtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa type behandling og regionalt helseforetak, 2021-

2023.

Figur 2.36 viser hvilken type og kombinasjon av
lokalbehandling mot primartumor pasienter med
blotvevssarkom i ekstremiteter og trunkus har
fatt, nasjonalt og fordelt pa regionalt helseforetak
(opptaksomrade). Figuren inkluderer alle pasien-
ter med nydiagnostisert sarkom, uansett metasta-
tisk status eller malignitetsgrad. Ved multimodal
behandling og behov for preoperativ medikamen-
tell kreftbehandling, eller ved kombinasjon av ki-
rurgi og strilebehandling, kan definitiv lokalbe-
handling bli gjennomfert flere maneder etter dia-
gnose. Derfor har vi valgt a inkludere pasienter
med diagnosear 2021-2023 for & vere sikker pa at
all lokalbehandling blir inkludert. Kirurgi er ho-
vedbehandlingen for blgtvevssarkomer i ekstremi-
teter og trunkus. Indikasjon for operasjon bestem-

Figur 2.36

Datakilde

- Basisregister

- Straledata

Inklusjon

- Diagnosedr 2021- 2023

Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
som operert

- Strélebehandlingen startet >1 ar etter diagnosedato
Dekningsgrad

- Basisregister: 99,7 %

- Straledata: Systematisk datafangst, neer komplett rappor-
tering

mes ved diskusjon i MDT-meter og i samrad med pasienten. Man kan avsta fra kirurgisk behandling ved langt-
kommet disseminert sykdom, inoperabilitet eller hvis pasienten ikke gnsker kirurgi. Siktemalet med behandlingen
er da som regel ikke kurativt. Strdlebehandling kan vere indisert som pre- eller postoperativ behandling. Stréle-
behandling kan ogsa vaere indisert ved inoperabilitet, eller hvis pasienten ikke ensker kirurgisk behandling. Droyt
halvparten av pasienter med blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus far operasjon som den eneste behand-
lingsmodaliteten. De fleste av disse pasientene har sma og overfladiske svulster. Stralebehandling i tillegg til kirur-
gi gis til cirka 30 % av pasientene, og vi ser at det er tydelige regionale forskjeller, spesielt nar det gjelder andelen
pasienter som far preoperativ behandling.
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Pasienter 2021-2023

Overfladisk under 5cm

Overfladisk over 5cm

Dyp under 5cm

Dyp over 5¢cm

Prosent (%)

[ Bestralt postoperativt
I Ingen lokal behandling

I Bestralt preoprativt
[ Kun operert

Behandling:
[ Kun stralebehandlet

Figur 2.37: Pasienter med blotvevssarkom i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa type behandling, tumorstarrelse og dybde, 2021-

2023.

Figur 2.37 viser hvilken type og kombinasjon av
lokalbehandling 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 svulstens lokalisasjon gjor det vanskelig & opp-
na adekvat kirurgisk margin. Figuren viser at droyt
en fjerdedel av pasientene med store og dype svuls-
ter ikke blir behandlet med strélebehandling i til-
legg til operasjon. Det er en relativt hoy prosent-
andel med tanke p at stralebehandling er indisert
ved heygradig maligne, dypt beliggende svulster.
Figuren inkluderer alle pasienter med nydiagnos-
tisert sarkom, uansett metastatisk status eller ma-
lignitetsgrad.
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Figur 2.37

Datakilde

- Basisregister

- Straledata

Inklusjon

- Diagnosedr 2021-2023

- Strélebehandlingen startet innen ett &r fra diagnosedato
Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
som operert

- Strélebehandlingen startet >1 ar etter diagnosedato
Dekningsgrad

- Basisregister: 99,7 %

- Straledata: Systematisk datafangst, neer komplett rappor-
tering
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2.4.3.2 Strdlebehandling av primeertumor for pasienter med dyptliggende blgtvevssarkomer i ekstre-
miteter og trunkus

Pasienter
2021-2023

Norge 60.9% 192

Joje}|nsay

Helse Vest 30
Helse Midt-Norge 29
Helse Nord 15

1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

o

Figur 2.38: Andel pasienter med dyptliggende blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som har mottatt stralebehandling, fordelt
pa opptaksomrade RHF.

Figur 2.38 viser andelen av pasienter med dyptlig-

. . Figur 2.38
gende blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus -
som he?r ‘mottatt. strale‘E)ehandhng', bade i kura"uv Datakilde
og palliativ hensikt. Stralebehandling kan vere in- o

¢ . . - Basisregister
disert som pre- eller postoperativ behandling. Det )
befales at alle hoygradig maligne og dype svul Strdledata
anbefales at alle hoygradig maligne og dype svuls- Inklusjon

ter skal tilbys stralebehandling, uavhengig av kirur-
giske marginer. Stralebehandling er ogsa anbefalt
ved positive kirurgiske marginer, uavhengig av ma-
lignitetsgrad og dybde. Stralebehandling kan ogsa
veere indisert ved inoperabilitet, eller hvis pasien-
ten ikke onsker kirurgisk behandling.

- Diagnosedr 2021-2023

- Dype blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
Eksklusjon

- Stralebehandlingen startet >1 ar etter diagnosedato
Dekningsgrad

- Basisregister: 99,7 %

Figuren viser at ca 60% av pasientene med dyptlig- - Straledata: Systematisk datafangst, neer komplett rappor-
gende svulster har fatt stralebehandling. Det er la- tering

vere enn antatt. Samtidig ser vi regionale forskjeller.

Arsakene til & avsta fra stralebehandling kan vare postoperative komplikasjoner eller vurdert hoy risiko for kom-
plikasjoner forbundet med stridlebehandling. Fagmiljoet vil se naermere pa arsakene til hvorfor pasientene ikke fikk
stralebehandling.
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2.4.3.3 Andel pasienter med blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som er operert for sin pri-

meertumor
Pasienter
2021-2023
Norge | - T =
Helse Vest 93.0% 71
Helse Midt-Norge 84.7% 59
Helse Nord 80.6% 31

T T T T T T T T T T T
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Andel (%)
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Diagnoseperiode

Figur 2.39: Andel opererte blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus i 2021-2023, fordelt pa opptaksomrade RHF.
Andel opererte blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus fra 2004-2023, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Figur 2.39 viser at 85,3% av pasientene diagnosti-
sert med blotvevssarkomer i ekstremiteter og trun-
kus i perioden 2020-2022 ble operert for sin pri-
mertumor. Kirurgi er mest sentral behandlings-
modalitet for blotvevssarkom. En heyere andel av
pasienter med blotvevssarkom i ekstremiteter og
trunkus blir operert for primartumor sammenlik-
net med pasienter med bensarkom. Dette skyldes
hoyere andel pasienter med blotvevssarkom som
har lokalisert sykdom ved diagnose og begrenset
mulighet til a gi strdlebehandling med kurativt
siktemal. Pasienter som har metastatisk sykdom
opereres ofte for primertumor for 4 unnga lokale
problemer med tumorvekst.

Figur 2.39

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2021- 2023

Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2004- 2023

Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
som operert

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering

Figuren viser en noe heyere prosentandel av pasienter i Helse Vest som er operert (93,0%). Vi har ikke avklart
arsak til dette, men antar at sannsynlige forklaringen er heterogenitet i denne pasientgruppen. Fagmiljoet i Helse
Sor-Ost har gjort en kvalitativ gjennomgang av pasienter som ikke ble operert. Pasientene er diskutert pa MDT og
den mest hyppige arsakene til at man lot veere a operere pasientene er langt kommet metastatisk sykdom, teknisk
ikke operabel tumor eller helhetlig vurdering om definitiv stralebehandling som det beste alternativet.
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2.4.3.4 Antall pasienter med dyptliggende blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus operert for

primeertumor (definitiv operasjon)

Helse Sor-@st —

0OUS, Rikshospitalet — . 6
Sykehuset Innlandet, Hamar — I 1
ous, ulleval { |1

Vestre Viken, Kongsberg — I 1

Ahus, Lgrenskog — I 1
Vestre Viken, Drammen — I 1
Helse Vest —|

Haukeland universitetssjukehus —
Helse-Fonna, Haugesund — I 1
Helse Midt-Norge —
St. Olavs hospital — - 21
Helse Nord —|
UNN, Tromsg — I 4
Andre —|

Private leger — I 3

Joje}|nsay

a4

50 100 150

Antall

Figur 2.40: Antall opererte, definitiv operasjon, fordelt pa helseforetak.

Figur 2.40 viser hoy grad av sentralisering av sar-
kombehandling til de fire universitetssykehusene.
Ifelge Nasjonalt handlingsprogram for sarkom [2]
ma alle dype svulster og overfladiske svulster stor-
re enn 5 cm og som ikke er lipomer pa MR hen-
vises til sarkomsenter. Symptomer pa sarkom er
ofte uspesifikke og kan forveksles med en annen
tilstand. Derfor vil man aldri kunne utelukke at pa-
sienter med sarkom primeert blir vurdert a ha en
annen tilstand, og dermed operert utenfor sarkom-
senter. Antall av pasienter som er operert utenfor
sarkomsenter er lav selv pa sykehusene med veldig
stort pasientvolum. Dette viser hoy grad av kunn-
skap om sarkom pé sykehusene.

Figur 2.40

Datakilde

- Patologimelding

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Opererte pasienter diagnostisert 2021-2023

- Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere
ganger

Eksklusjon

- Overfladiske tumorer under 5cm

Dekningsgrad

- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer komplett
rapportering
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Figuren viser et lavere antall pasienter i ar sammenlignet med fjoraret, ettersom det i 2023 ved en feil ble inkludert
pasienter med overfladiske tumorer <5cm. Dette er na korrigert, og figuren for 2024 viser kun pasienter med dype

blotvevssarkomer og overfladiske storre enn 5 cm, i trad med kriteriene.
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2.4.3.5 Kirurgiske marginer for blatvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus

Rapportert Operert Dekn.grad
~
m
wn
Helse Sor-@st 231 866% %
(V)
=3
")
q
Helse Vest 58 94,8 %
Helse Midt-Norge 45 53,3%
Helse Nord 25 88,0 %

Prosent (%)

Margin: [l RO [ R1 R2 [ RX

Figur 2.41: Kirurgiske marginer for blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 2.41 viser kirurgisk margin for opererte blot-
vevssarkomer i ekstremiteter og trunkus. Data er
hentet fra klinisk kirurgimelding med senest ope-
rasjonsdato, fordelt pa opererende regionale helse-
foretak. I tilfeller hvor pasienten er operert flere
ganger er vi avhengig av klinisk kirurgimelding pa
siste operasjon for & fa endelige kirurgiske mar-

Figur 2.41

Datakilde

- Klinisk kirurgimelding

Inklusjon

- Operasjonsar 2022-2024

) - Mottatt klinisk kirurgimelding med senest operasjons-
gin- dato

Kirurgisk margin er et uttrykk for hvor fullsten- Dekningsgrad

dig man har fijernet svulsten. Kirurgisk margin vur- - Klinisk kirurgimelding, aktuell variabel 2022-2024: 79,8
deres pa MDT-mete nér histopatologisk analyse &

av operasjonspreparat foreligger. Marginer regist-

reres etter R-systemet [31] (se 2.3.3.4). Disse marginene klassifiseres etter den minste margin som er oppnéadd, det
vil si det omradet som har dérligst dekning over tumor. Mal for kirurgi ved lokalisert blgtvevssarkom er RO (fri mar-
gin), men det er ikke alltid mulig uten amputasjon eller mutilerende kirurgi. Figuren viser at det er sma forskjeller
mellom helseregionene. Det er noe usikkerhet knyttet til resultatet pa grunn av ulik rapportering av kirurgimelding
og mulig ulik andel palliative pasienter.
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2.43.6 Medikamentell kreftbehandling av lokaliserte blatvevssarkomer

Norge

Helse Sgr-@st

Helse Midt-Norge

Helse Nord

Pasienter
2021-2024

525

Behandling:
["] Kunkjemo

I Neoadjuvant kiemo
[ Kun lokal behandling

Prosent (%)

[ Adjuvant kjemo
I ingen behandling

Figur 2.42: Medikamentell kreftbehandling av lokaliserte blgtvevssarkomer, fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 2.42 viser medikamentell kreftbehandling
av lokalisert blgtvevssarkom fordelt pa de ulike
helseregionene. Adjuvant kjemoterapi ved lokali-
sert blotvevssarkom er som hovedregel regimer
med doksorubicin og ifosfamid, og derfor er kun
kombinasjonsbehandling med disse medikamente-
ne inkludert i analysen.

11,1% av pasientene med lokalisert blgtvevssar-
kom fikk tilleggsbehandling med kjemoterapi. I
Helse Vest ble det gitt mer medikamentell kreft-
behandling enn i de andre helseregionene. Vi har
ingen god forklaring pa denne forskjellen og vil
underspke det videre. I tillegg far noen pasien-
ter medikamentell kreftbehandling uten lokalbe-
handling, og sannsynligvis gjelder dette pasienter
med inoperabel primartumor som fir behandling
i ikke-kurativ hensikt.
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igur 2.42

Datakilde

Basisregister
Sykehusets fagsystemer

- NPR
Inklusjon

Diagnosear 2021-2024
Lokaliserte blgtvevssarkomer

Eksklusjon

Pasienter < 18 ar

Dekningsgrad

Basisregister: 99,7 %

- Medikamentell kreftbehandling: Innhentet fra NPR,
komplettheten anses & vare hoy
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2.4.3.7 Medikamentell kreftbehandling av metastatiske blatvevssarkomer

Tabell 2.9: Kjemoterapi ved metastatisk blgtvevssarkom i ekstremiteter og trunkus

Medikament Antall  Fordeling (%)

Doksorubicin monoterapi 8 16 =

Doksorubicin og ifosfamid 10 20 3

Doksorubicin og dakarbazin 5 10 c

Andre 6 12 =

Ingen kjemoterapi 21 42 %
-

Tabell 2.9 viser hvilke medikamenter som er gitt til pasienter med metastatisk blgtvevssarkom i ekstremiteter og
trunkus. Vi har kun inkludert pasienter med metastaser ved diagnose, og dataene inkluderer kun intravenes kje-
moterapi. Omtrent 40% har ikke mottatt kjemoterapi. Vi synes andelen var heyere enn forventet og har derfor
kvalitetssikret dataene. Grunnene til & avsta fra kjemoterapi var hovedsakelig alder, komorbiditet og/eller nedsatt
allmenntilstand, og vurderingene som 14 til grunn oppfattes som gode. Kjemoterapiregimene som var gitt er som
anbefalt til de aktuelle histologiske undergruppene.
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2.4.4  Overlevelse ved blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus
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Figur 2.43: 5-drs relativ overlevelse for blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa opptaksomrade.

Tabell 2.10: 5-3ars relativ overlevelse for blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, fordelt pa opptaksomrade

opptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 2.43 viser 5-ars relativ overlevelse for blot-
vevssarkomer i ekstremiteter og trunkus. Alle pasi-
enter er inkludert i analysen, uavhengig av tumor-
storrelse, lokalisasjon, malignitetsgrad eller metas-
tatisk status. Figuren viser at 5-ars relativ overlevel-
se er pa 74,2%, som er tilsvarende niva rapportert
internasjonalt[18]. 5-ars relativ overlevelse i Helse
Vest synes 4 ligge hoyere enn i resten av landet. Vi
har gjort supplerende analyser for & se naermere pa
detaljer relatert til histologiske subtyper og meta-
statisk status. Forskjellen synes i hovedsak a dreie
seg om pasienter med lokalisert sykdom, og vi ser
forskjeller kun for enkelte subtyper. Vi har ikke fun-
net holdepunkter for at det har sammenheng med

Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall

1526 74.2 71.3-77.2

898 70.9 67.175.0
275 81.4 74.7-88.5
218 771 70.3-84.5
129 73.0 62.9-84.8

Figur 2.43

Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Periodevindu 2015-2024

Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved

obduksjon

- Sekundzere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter > 90 ar

Kompletthet

99,7 %

at flere pasienter i Helse Vest fikk tilleggsbehandling med kjemoterapi (figur 2.42) .
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2.5 Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer

2.5.1 Utredning

2.5.1.1  Henvisning av pasienter med abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer til sarkomsen-

ter

Norge

Helse Sgr-@st

Helse Midt-Norge

Helse Nord

Pasienter 2022-2024
Rapportert Utredet Dekn.grad

447 638 70,1 %

19)e)|NSAY

283 377 75,1%

46 88 52,3%

30 61 49,2 %

B Sykehus

1
60 70 80 90 100
Prosent (%)

[ Fastlege Annet

Figur 2.44: Hvem henviser til sarkomsenter? 2022-2024, fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 2.44 viser hvem som henviser til sarkomsen-
ter for utredning og behandling av abdominalt el-
ler retroperitonealt sarkom. Ved mistanke om ab-
dominalt eller retroperitonealt sarkom skal pasien-
ten utredes med CT (og eventuelt MR). Dersom
mistanken da ikke avkreftes, skal man henvise til
sarkomsenter [2].

Figuren viser at 88,1 % av pasienter med mistanke
om abdominalt sarkom er henvist fra et sykehus til
sarkomsenter. Denne andelen er hoyest for Helse
Ser-Ost og lavere i ovrige helseforetak. Dette kan

Figur 2.44

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024

Eksklusjon

- Pasienter som ikke er henvist til sarkomsenter
Dekningsgrad

- Utredningsmelding, aktuell variabel 2022-2024: 70,1 %

ha sammenheng med at Helse Seor-@st er det storste foretaket og pasienter gjennomgér primerutredning i storre
grad ved lokale sykehus. For gvrige foretak er det relativt flere pasienter henvist av fastleger og/eller andre aktorer
som f.eks. private. For denne diagnosen er det lav dekningsgrad som gjor det vanskelig a trekke endelige konklu-

sjoner.

55



Resultater

Kvalitetsregister for sarkom 2024

2.5.1.2 Abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi

Pasienter 2022-2024

Rapportert Utredet Dekn.grad
Norge - 8.6% 139 178 78,1 %
Helse Sgr-@st - 10.6% 85 99 85,9 %

Helse Vest I 3.1% 32 37 86,5 %
Helse Midt-Norge _ 20.0% 10 20 50,0 %
Helse Nordq 0.0% 12 21 57,1%
T T T T T T
0 10 20 30 40 50
Andel (%)

Figur 2.45: Andel pasienter henvist etter apen biopsi eller kirurgi i 2022-2024.

Figur 2.45 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 forutga-
ende avtale med sarkomsenter.

Figur 2.45

Datakilde
- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon
Ved mistanke om abdominalt eller retroperitonealt - Diagnosear 2022-2024
sarkom skal pasienten henvises uten forutgien- Eksklusjon
de biopsi eller operasjon, og pasientene skal ikke - GIST
opereres pa steder uten kirurgisk erfaring og Dekningsgrad
kompetanse[2]. En andel pa omkring 10% er hoy- - Utredningsmelding for abdominale og retroperitoneale

ere enn onskelig. blgtvevssarkomer (eks. GIST): 78,1 %

Det er relativt lav dekningsgrad for rapportering.
Sammenlignet med tall for 2023 er det ingen vesentlig forskjell for de Helse Sor-@st og Helse Vest.
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2.5.1.3 Nydiagnostiserte GIST fordelt pd risikogrupper

Norge

Helse Sgr-@st

Helse Vest

Helse Midt-Norge

Helse Nord

185

95

42
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o~
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Risikogradering: [l Meget lav

Figur 2.46: Andel GIST, fordelt pa risikogrupper og RHF i 2022-2024.

Gastrointestinal stromal tumor (GIST) er den
storste undergruppen av sarkomer. GIST skal ikke
malignitetsgraderes. Figur 2.46 viser andel GIST
fordelt péa risikogrupper fra 2022-2024. Det fin-
nes flere systemer for a klassifisere risiko, men i
handlingsprogrammet for sarkom anbefales den
modifiserte National Institue of Health (NIH)-
klassifikasjonen[15]. Denne klassifikasjonen fan-
ger best opp pasienter med hey risiko for residiv.
Her inngar variablene tumorlokalisasjon (ventrik-
kel/ikke ventrikkel), mitosetall, tumorsterrelse og
tumorruptur. Pasienter med synkrone metastaser

1
70 80 90 100

Prosent (%)

[ tav [ Intermedieer [ Hoy

Figur 2.46

Datakilde

- Klinisk kirurgimelding

Inklusjon

- Operasjonsar 2022-2024

- GIST

Eksklusjon

- Risikogradering: Metastatisk
Dekningsgrad

- Klinisk kirurgimelding GIST: 56,6%

utgjor en egen gruppe. Kun opererte pasienter er tatt med i figuren.

Rapportert Operert Dekn.grad

327 56,6 %

180 52,8 %
58 72,4 %
51 60,8 %
38 44,7 %
B ukjent

19)e)|NSAY

Den lave dekningsgraden for rapportering av GIST kan skyldes at mange tilfeller av lav- og meget lavrisiko GIST
oppdages tilfeldig under kirurgiske inngrep for andre tilstander, for eksempel tykk- og endetarmskreft. Mange
av disse pasientene er ikke henvist til et sarkomsenter. Det er viktig med godt samarbeid og etablerte rutiner for
vurdering og rapportering av disse tilfellene. Sammenlignet med tidligere rapporterte data [28] [24], er antallet
GIST med meget lav risiko lavere, mens forekomsten av hoy- og intermedizrrisiko GIST samsvarer med andres

funn.
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2.5.1.4 Pasienter med abdominale og retroperitoneale blatvevssarkomer med metastaser pa dia-

gnosetidspunkt

Pasienter diagnostisert 2022-2024  Ppasienter
GIST 6.7% 475
Leiomyosarkom - 23.2% 56
Liposarkom 6.3% 63
Andre 23.3% 60

T T T T T T T T T 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

Andel (%)

100

— GIST ——— Leiomyosarkom

Liposarkom ——— Andre

90
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0 —
T
2005-2009

T T T
2010-2014 2015-2019 2020-2024

Diagnoseperiode

Figur 2.47: Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa histologisk subtype i 2022-2024.
Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa histologisk subtype fra 2005-2024.

Figur 2.47 viser andelen pasienter som har metasta-
ser ved diagnose. Andelen av GIST-pasienter med
synkrone metastaser er lavere enn hva som van-
ligvis rapporteres i litteraturen (10-20%). En mu-
lig forklaring er okende antall pasienter med sma
svulster som oppdages tilfeldig i Norge. Allikevel,
som nevnt i forrige avsnitt, er det rapportert lavere
antall pasienter med veldig lav og lav risiko GIST
enn beskrevet i litteraturen. En mulig forklaring
er tidlig diagnostikk av pasienter med heyrisiko
GIST, men som nevnt er rapporteringsgraden for
figur 2.46 lav, noe som gjor det vanskelig a trekke
endelig konklusjoner.
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Figur 2.47

Datakilde

- Basisregister

-NPR

Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024
Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2005-2024
Kompletthet

- Basisregister: 99,7 %
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2.5.2 Behandling

2.5.2.1 Siktemadl ved behandling av nydiagnostiserte abdominale og retroperitoneale blgtvevssarko-
mer

Pasienter 2022-2024

Rapportert Utredet Dekn.grad
Norge - 6.7 . 450 641 70,2 %

1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Prosent (%)

19)e)|NSAY

30 61 49,2 %

o

I Helbredelse [ Livsforlengelse Symptomlindring I ukjent

Figur 2.48: Siktemal ved behandling fordelt pa regionalt helseforetak i 2022-2024.

De fleste pasienter med nydiagnostisert abdomi- Figur 2.48
nalt eller retroperitonealt blotvevssarkom er be- —
handl kurativt siktemal. D ikke gj

andlet med kurativt siktemal. Det er ikke gjort Datakilde

subgruppeanalyser av hvilke pasientgrupper som

- Klinisk utredni 1di
ikke behandles med kurativ siktemdl, men det er rsk dtredningsmeiding

Inklusjon
grunn til a tro at dette hovedsakelig gjelder pasien- CUom
ter med utbredt metastatisk sykdom pa diagnose- ' Diagnosear 2022-2024
Y P 8 Dekningsgrad

tldsp.unktet. Det_ er ikke ﬁluud P;t Klart skille n.lellom - Utredningsmelding for abdominale og retroperitoneale
de ulike kategoriene av siktemal for behandling, og blotvevssarkomer: 70.2 %

forskjeller i registrering kan saledes bidra til en viss
usikkerhet i dette materialet.
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2.5.2.2 Andel pasienter med abdominale og retroperitoneale blatvevssarkomer som er operert for sin

primaertumor

Leiomyosarkom - 76.0%
Liposarkom - 83.1%

Pasienter
2021-2023
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Andel (%)

Andel (%)
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Figur 2.49: Andel opererte diagnostisert i 2021-2023, fordelt pa histologisk subtype.
Andel opererte diagnostisert fra 2004-2023, fordelt pa histologisk subtype.

Figur 2.49 viser andel pasienter som er operert for
sin primeersvulst fordelt pa histologisk subtype. Ki-
rurgisk komplett ekstirpasjon av tumor er eneste
helbredende behandling av abdominale og retro-
peritoneale sarkomer. Pasienter som ikke er ope-
rert, vil enten veere dem med synkrone metasta-
ser, lokalavanserte svulster man vurderer som in-
operable, eller indolente svulster som kan observe-
res ubehandlet. I den siste gruppen vil man spesielt
finne pasienter med sma GIST og lavgradig liposar-
kom.
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Figur 2.49

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2021-2023

Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2004-2023

Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
som operert

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering
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Pasienter
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Figur 2.50: Andel opererte diagnostisert i 2021-2023, fordelt pa opptaksomrade RHF.
Andel opererte fra 2004-2023, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Figur 2.50 viser andel pasienter som er operert for

Figur 2.50
sin primersvulst fordelt pa opptaksomrade (bolig- e
adresse, ikke behandlende sykehus). GIST er den Datakilde
storste undergruppen av sarkomer og dominerer . .
o . - Patologimelding
tullstendig i gruppen av retroperitoneale og abdo- Inklusion
minale sarkomer. GIST mindre enn 2 cm har i rea- - .

. . . . . - Diagnosedr 2021-2023
liteten intet metastaseringspotensial og forarsaker .

. . Inklusjon trendfigur
sjelden symptomer. Disse kan derfor ofte obser- . Diagnosedr 20042023
veres ubehandlet. Her kan praksis variere, og det- .

Eksklusjon

te forklarer sannsynligvis mye av de regionale for-

. . - Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
skjellene som fremgér av figuren.

som operert
Dekningsgrad
- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering
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2.5.2.3 Antall pasienter med abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer operert for primaertu-
mor (definitiv operasjon)

Helse Sgr-@st —
0US, Radiumhospitalet - [ I NG 59
0US, Rikshospitalet - [ INNENEGGGE 11
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand 5 [l 3
Ahus, Lgrenskog - [ 3
Sykehuset @stfold, Kalnes o [l 2
Vestre Viken, Drammen - [ 2
Sykehuset Innlandet, Gjgvik 4 [ 1
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg 4| Wl 1

Resultater

Vestre Viken, Beerum - B 1

Sykehuset Telemark, Skien - [l 1

Sykehuset Innlandet, Hamar -4 [ 1

Sykehuset @stfold, Moss - Wl 1

Helse Vest —

Haukeland universitetssjukehus - [ INRNRNRBRDN 19
Stavanger universitetssjukehus —{ [ 4

Helse Midt-Norge —|

St. Olavs hospital 9§ [l 3

Helse Mgre og Romsdal, Alesund - [l 2
Helse Nord —

UNN, Tromsg — [N 11

Nordlandssykehuset, Vesteralen - [l 1

Antall

Figur 2.51: Antall opererte pasienter med abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer (ikke GIST) med definitiv operasjon,
fordelt pa helseforetak.

Pasienter med abdominale og retroperitoneale sar-

. Figur 2.51
komer skal opereres ved et sarkomsenter. Figur R
2.51 viser imidlertid at enkelte pasienter fortsatt
v e pasientet Datakilde
opereres utenfor disse sentrene. En mulig forkla- , ,
; . i - Patologimelding
ring pa dette kan veere at noen retroperitoneale .
Inklusjon

svulster feiltolkes som nyresvulster og dermed ope-
reres av urologisk avdeling ved et lokalt sykehus. Av
denne grunnen bor alle svulster i retroperitoneum

- Diagnosedr 2021-2023
- Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere

ganger
med diagnostisk .usikkerhet henvises til et sarkom- Eksklusjon
senter for vurdering. . GIST
Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering
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Helse Sgr-@st —
OUS, Radiumhospitalet o I 124
ousS, Ulleval - I 11
Ahus, Lgrenskog —| [ 9
OUS, Rikshospitalet | [ 9
Sykehuset @stfold, Kalnes —|{ [l 6
Serlandet Sykehus, Kristiansand - [l 5
Sykehuset Telemark, Skien /| M 3
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg - 0 2
Sykehuset Innlandet, Lillehammer 4 0 2
Sykehuset Telemark, Notodden 9 11
Ahus, Kongsvinger 4 11
Sykehuset Innlandet, Gjovik 4 11
Diakonhjemmet sykehus 9 |1

Joje}|nsay

Sykehuset Innlandet, Hamar - 11
Vestre Viken, Drammen —{ 11
Helse Vest —

Haukeland universitetssjukehus —{ NN 43
Stavanger universitetssjukehus — [N 10
Helse-Fonna, Haugesund o Wl 2
Voss sjukehus < 0 2
Helse-Fgrde, Ferde 4 11
Helse Midt-Norge —
St. Olavs hospital = NN 42
St. Olavs hospital, Orkdal /| Il 5
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —{ I 4
Helse Mgre og Romsdal, Molde /| W 3
Helse Mgre og Romsdal, Volda - 2
Helse Mgre og Romsdal, Alesund - | 1
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Figur 2.52: Antall opererte pasienter med GIST med definitiv operasjon, fordelt pa helseforetak.

Pasienter med GIST skal opereres ved et sarkomsenter[2].

Figur 2.52
Figur 2.52 viser imidlertid at noen pasienter likevel =
olfelr;rei V;:ld lotkslsyl;ehtl:[l; noe som sannsynligvis Datakilde
skyldes behovet for akuttkirurgi. . Patologimelding

Inklusjon

- GIST

- Diagnosear 2021-2023

- Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere
ganger

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering
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2.5.2.4 Antall opererte per sykehus, retroperitoneale blgtvevssarkomer
Tabell 2.11: Antall operererte samlet fra 2020-2024

Opererende sykehus Antall opererte

0US, Radiumhospitalet 63
Haukeland universitetssjukehus 21
0uUs, Rikshospitalet

UNN, Tromso

Ahus, Larenskog

Vestre Viken, Drammen

Helse Mgre og Romsdal, Alesund
Stavanger universitetssjukehus
0us, Aker

_ a a a NN

Tabell 2.11 viser antall opererte per opererende sykehus.

Utredning og behandling av retroperitoneale sarkomer skal forega ved sarkomsentrene. Handlingsprogrammet [2]
spesifiserer ikke et kirurgisk minstevolum, men det er vist at prognosen forringes for pasienter som opereres ved
avdelinger som opererer feerre enn 10-20 pasienter arlig[29]. Likevel opereres noen pasienter i Norge ved avdelinger
med svaert sma operasjonsvolumer. Vi ma anta at enkelte av disse har vert operert med en antatt annen diagnose.
Det ma derfor understrekes at pasienter med retroperitoneale svulster der diagnosen radiologisk er usikker, skal
henvises sarkomsenter for videre utredning.
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2.5.2.5 Kirurgiske marginer for abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer

Rapportert Operert Dekn.grad
~
m
wn
(V)
=3
")
q
Helse Midt-Norge <10 <10 50,0 %
Helse Nord <10 <10 33,3%
I T T T T T T T T T 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Prosent (%)
Margin: [l Ro [ R1 R2 [ RX

Figur 2.53: Kirurgiske marginer for abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 2.53 viser kirurgisk margin for opererte abdo-
minale og retroperitoneale blgtvevssarkomer. Data
er hentet fra klinisk kirurgimelding med senest
operasjonsdato fordelt pa opererende regionale
helseforetak. I tilfeller hvor pasienten er operert fle-
re ganger er vi avhengig av klinisk kirurgimelding
pa siste operasjon for a fa endelige kirurgiske mar-
gin.

Kirurgisk margin er et uttrykk for hvor fullstendig
man har fjernet svulsten. Marginer registreres etter
R-systemet[31] (se kap. 2.3.3.4). Disse marginene
klassifiseres etter den minste kirurgiske marginen
som er oppnadd, det vil si det omradet som har dér-
ligst dekning over tumor mot reseksjonsflaten. Tu-

Figur 2.53

Datakilde

- Klinisk kirurgimelding

Inklusjon

- Operasjonsar 2022-2024

- Mottatt klinisk kirurgimelding med senest operasjons-
dato

Eksklusjon

- GIST

Dekningsgrad

- Klinisk kirurgimelding for abdominale og retroperitone-
ale blotvevssarkomer (eks. GIST): 76,2 %

morgjennomvekst av en naturlig anatomisk begrensning, for eksempel peritoneum, pavirker ikke R-status.

Komplett eksisjon (R0/R1) er en forutsetning for helbredelse. Ved store retroperitoneale sarkomer er mikroskopisk
frie marginer (RO) ofte vanskelig a oppna. Preparatene er ogsé svert vanskelige for patologene a undersgke pa grunn
av storrelsen. Sannsynligvis er mange preparater klassifisert som R0, i realiteten R1, og her kan klassifiseringspraksis
ogsa variere. I faglitteraturen om retroperitoneale sarkomer slas som regel disse gruppene sammen (R0/R1), kalt

«komplett eksisjon».
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Norge

Helse Sgr-@st

Helse Midt-Norge

Helse Nord

Rapportert Operert Dekn.grad

217

130

26

17

Margin:

1
60 70 80 90 100
Prosent (%)

M ro [ R1 [ RX

Figur 2.54: Kirurgiske marginer for GIST fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 2.54 viser kirurgisk margin for opererte
GIST. Den kirurgiske marginen i et GIST-preparat
er marginen i tarm eller ventrikkel, ikke peritone-
um. Rl-reseksjon er ikke en negativ prognostisk
faktor i GIST[11].

Alle helseregionene ligger lavt i dekningsgrad pa
angitt margin.
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Figur 2.54

Datakilde

- Klinisk kirurgimelding
Inklusjon

- Operasjonsar 2022-2024
- GIST

332

185

59

49

35

65,4 %

70,3 %

74,6 %

53,1%

48,6 %

- Mottatt klinisk kirurgimelding med senest operasjons-

dato
Dekningsgrad

- Klinisk kirurgimelding for GIST: 65,4 %
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2.5.2.6 Behandling av abdominale og retroperitoneale sarkomer (ikke GIST)

Operert, bestralt og kjemo (4)

[ Operert og kjemo (4)

_ / Operert og bestralt (16)

=\ _ /¢

Kun operert (92)

\»
‘\ " Kun kjemo (3)

/J Kun bestralt (13)

//

Ingen behandling (29)

Figur 2.55: Behandling av abdominale og retroperitoneale sarkomer med metastatisk og lokalisert sykdom ved diagnose.

Figur 2.55 viser hvilken behandling pasienter med

abdominale og retroperitoneale sarkomer far. Det Figur2.55

store flertallet pasienter med lokalisert sykdom blir Datakilde

operert og far ingen tilleggsbehandling, hvilket er i . Basisregister

trad med nasjonale anbefalinger. Den nest storste . Straledata

gruppen har ikke mottatt noen behandling. Anta- . NPR

gelig utgjores dette hovedsakelig av lavgradige li- Tt
posarkomer med et indolent forlop som observe- . Diagnosedr 2021-2024
res ubehandlet. Behandlingen ved metastatisk syk- Eksklusjon

dom er i stor grad en individuell vurdering og vil . GIST

variere avhengig av blant annet sykdomsutbredelse, Tl

sykdommens aggressivitet, histologi, alder og ko-

- Basisregister: 99,7 %
morbiditet. 8

- Straledata: Systematisk datafangst, naer komplett rappor-
tering
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2.5.3 Overlevelse abdominale og retroperitoneale blatvevssarkomer
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Figur 2.56: 5-4rs relativ overlevelse for abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer (ikke GIST), fordelt pa regionalt helsefore-

tak.

Tabell 2.12: Overlevelse for abdominale

Oopptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 2.56 viser estimert 5-ars relativ overlevelse
for abdominale og retroperitoneale blgtvevssarko-
mer (unntatt GIST), fordelt pa regionalt helsefore-
tak (bostedsadresse, ikke behandlende sykehus).
Figuren omfatter alle pasienter, ikke bare dem som
er behandlet med kurativt siktemal. Det er ingen
signifikante regionale forskjeller i overlevelse for
disse pasientene.
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Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall

480 60.6 55.6-66.1
278 59.0 52.5-66.3
94 62.7 50.1-78.5
55 64.7 51.3-81.5
51 48.7 33.7-70.3
Figur 2.56
Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Periodevindu 2015-2024
Eksklusjon
- GIST
- Diagnoser basert pd dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

- Sekundzere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter > 90 ar

Kompletthet

99,7 %
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Figur 2.57: 5-4rs relativ overlevelse for GIST, fordelt pa regionalt helseforetak.

Tabell 2.13: Overlevelse for GIST

Oopptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 2.57 viser estimert 5-ars 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 mil med begrenset verdi ved GIST fordi
median overlevelse ved metastatisk sykdom er over
6 ar.

Fem ars overlevelse for GIST samsvarer med publi-
serte data, hvor total 5 &rs overlevelse var 83% sam-
menlignet med hele populasjonen [24].

Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall

1365 91.2 88.6-93.9

795 91.5 88.1-95.1
226 91.5 85.1-98.3
210 90.6 84.1-97.5
130 89.3 81.1-98.3

Figur 2.57

Datakilde

- Basisregister

Inklusjon

- Periodevindu 2015-2024

- GIST

Eksklusjon

- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

- Sekundeere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid

- Pasienter > 90 ar

Kompletthet

- 99,7 %
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Figur 2.58: 5-drs relativ overlevelse for pasienter med retroperitoneale blgtvevssarkomer som er operert, fordelt pa opererende

helseforetak.

Tabell 2.14: Overlevelse for retroperitoneale blgtvevssarkomer

opererende sykehus

0US, Radiumhospitalet
Haukeland Universitetssykehus
Andre

Norge

Figur 2.58 viser estimert 5-ars relativ overlevel-
se for pasienter med retroperitoneale blatvevssar-
komer som har gjennomgatt kirurgi. 5-ars relativ
overlevelse pd omtrent 80% er et godt resultat i in-
ternasjonal sammenheng. Dette samsvarer med re-
sultater fra hoyt volum pa kirurgisentre (ca. 63 %)
publisert i 2023 [27]. Det er ingen signifikante for-
skjeller i resultatene mellom de to sterste sarkom-
sentrene i Norge. Imidlertid er konfidensinterval-
lene brede, noe som gir uttrykk for at det er sma
operasjonsvolumer begge steder.
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Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall

119 84.6 76.3-93.9
34 73.9 53.4-102.3
32 60.0 43.3-83.1
185 79.0 71.8-86.9
Figur 2.58
Datakilde
- Basisregister
Inklusjon

- Periodevindu 2015-2024

- Retroperitoneale blgtvevssarkomer

Eksklusjon

- GIST

- Pasienter som ikke er operert

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
som operert

- Diagnoser basert pd dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

- Sekundeere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter > 90 ar

Kompletthet

99,7 %

Maloppnaelse

- Hoy: > 70 %

- Moderat: 60 % - 69 %

- Lav: < 60 %
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2.6 Gynekologiske blgtvevssarkomer

2.6.1 Utredning

2.6.1.1  Gynekologiske blatvevssarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi

>
Pasienter 2022-2024 wv
Rapportert Utredet Dekn.grad s
Norge - . 6.0% 83 113 735% 'E_;:
1)
q
Helse Sgr-@st - I 2.3% 44 61 72,1%
Helse Vest . 5.9% 17 23 73,9 %
Helse Midt-Norge - 9.1% 11 17 64,7 %
Helse Nord - _ 20.0% 0 1 9%
T T T T T T
0 10 20 30 40 50
Andel (%)

Figur 2.59: Andel pasienter henvist etter apen biopsi eller kirurgi i 2022-2024, fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 2.59 viser andel pasienter med gynekologis-
ke blptvevssarkomer som er henvist til sarkomsen-
ter etter at det er utfort en apen biopsi eller kirur-
gi av primeertumor uten forutgdende avtale med
sarkomsenter.

Det er forskjeller mellom de regionale helseforeta-
kene, noe som kan skyldes sma tall og manglende
rapportering. Uterine sarkomer utgjor en diagnos-
tisk utfordring, preoperativ differensiering mellom
leiomyom og sarkom er vanskelig. Ved klinisk eller

Figur 2.59

Datakilde

- Klinisk utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024

Dekningsgrad

- Utredningsmelding for gynekologiske blotvevssarkomer:
73,5 %

radiologisk mistanke om gynekologisk sarkom skal pasienten henvises sarkomsenter uten forutgédende biopsi eller

operasjon [2]
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2.6.1.2  Pasienter med gynekologiske blgtvevssarkomer med metastaser pa diagnosetidspunkt

Pasienter diagnostisert 2022-2024

Leiomyosarkom 32.6%

Endometriestromasarkom - 8.7%

Andre 29.5%

T 1T T T T T T T T 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Pasienter
100

90
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80

704

60

23 50
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44

—— Leiomyosarkom —— Endometriestromasarkom Andre

0
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2005-2009 2010-2014 2015-2019 2020-2024
Diagnoseperiode

Figur 2.60: Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa histologisk subtype i 2022-2024.
Andel pasienter med metastaser ved diagnose, fordelt pa histologisk subtype fra 2005-2024.

Figur 2.60 viser andelen pasienter med gynekolo-
giske blotvevssarkomer med metastaser ved dia-
gnose. For leiomyosarkom har i overkant av 30%
av pasientene metastatisk sykdom ved diagnose.
Vanlig metastaselokalisasjon for disse pasientene
er lunge. Leiomyosarkom med utgangspunktet i
uterus kan ogsa metastasere til peritoneum, skjelett
og lever. Det er lavest andel av pasienter med endo-
metriestromasarkom som har metastatisk sykdom
ved diagnose. Bade lavgradige og hoygradige svuls-
ter inngér i gruppen endometriestromasarkom, og
de lavgradige svulstene har lavere metastatisk po-
tensiale enn de hoygradige svulstene.
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Figur 2.60

Datakilde

- Basisregister

-NPR

Inklusjon

- Diagnosedr 2022-2024
Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2005-2024
Kompletthet

- Basisregister: 99,7 %
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2.6.2  Behandling
2.6.2.1 Andel pasienter med gynekologiske blgtvevssarkomer som er operert for sin primaertumor
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~
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Figur 2.61: Andel opererte gynekologiske blgtvevssarkomer, diagnostisert i 2021-2023, fordelt pa histologisk subtype.
Andel opererte gynekologiske blgtvevssarkomer fra 2004-2023, fordelt pa histologisk subtype.

Figur 2.61 viser andel pasienter med gynekologisk

- . Figur 2.61
blotvevssarkom som er operert for sin primertu- —
mor fordelt pa histologisk subtype. Datakilde
For gynekologiske blgtvevssarkomer er korrekt ut- - Patologimelding
fort kirurgi viktigste behandling. Rundt 80 % av pa- Inklusjon
sientene diagnostisert med gynekologisk blatvevs- - Diagnoseér 2021-2023
sarkom i 2024 ble operert for sin primertumor. I Inklusjon trendfigur
likhet med fjorérets arsrapport viser figuren en ned- - Diagnosear 2004-2023
gang i kirurgisk behandling for gynekologiske sar- Eksklusjon
komer generelt, og nedgangen er storst for leiomyo- - Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
sarkomer. Arsaken er usikker, men andelen pasi- som operert
enter med metastaser pa diagnosetidspunktet har Dekningsgrad

vist tendens til ekning jfr. figur 2.60. Dette kan ha - Systematisk datafangst, naer komplett rapportering

sammenheng med oftere diagnostisert metastatisk
og/eller mer avansert sykdom ved leiomyosarkom som ferer til valg av en annen behandlingsmodalitet i palliativ
hensikt. Tallene er smé og ma vurderes med forsiktighet.
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Pasienter
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Figur 2.62: Andel opererte gynekologiske blgtvevssarkomer, diagnostisert i 2021-2023, fordelt pa opptaksomrade RHF.
Andel opererte gynekologiske blgtvevssarkomer fra 2004-2023, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Figur 2.62 viser andel pasienter med gynekologisk
blgtvevssarkom som er operert for sin primaertu-
mor fordelt pad opptaksomrade regionalt helsefore-

tak.

Det er lett fallende tendens siste arene i alle helse-
foretak som kan skyldes bedret diagnostikk og pa-
visning av metastatisk/avansert sykdom. Det er
noen forskjeller mellom de regionale helseforetake-
ne, men dette ma tolkes med forsiktighet pa grunn
av sma tall for flere foretak.
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Figur 2.62

Datakilde

- Patologimelding

Inklusjon

- Diagnosedr 2021-2023

Inklusjon trendfigur

- Diagnosedr 2004-2023

Eksklusjon

- Pasienter operert >1 ar etter diagnosedato regnes ikke
som operert

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering
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2.6.2.2 Antall pasienter med gynekologiske blgtvevssarkomer operert for primaertumor (definitiv ope-

rasjon)
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Figur 2.63: Antall opererte gynekologiske blatvevssarkomer med definitiv operasjon, fordelt pa regionalt helseforetak.

Det er enighet i det norske fagmiljoet om at be-

Figur 2.63

handlingen av gynekologiske sarkomer skal skje et

ved de fire universitetssykehusene. Nar det allike- .
Datakilde

vel opereres sarkomer ved lokalsykehusene, skyl- , ,

. . . - Patologimelding

des dette at uterint leiomyom har vert stilt som .

Inklusjon

tentativ diagnose og at diagnosen sarkom stilles
forst postoperativt. Uterint sarkom er en sjelden til-
stand, og utgjer ca. 3-4% av cancere lokalisert til
uterus. Forekomsten er angitt til 0,4 per 100 000
kvinner i Norge. Uterine leiomyomer er flere gan-
ger hyppigere enn leiomyosarkomer og kan ha kli-
niske manifestasjoner som gjor differensialdiagnostikk vanskelig. Det foreligger heller ingen klare diagnostiske
kriterier for & differensiere leiomyosarkomer fra leiomyomer [12]. Dette forer til at noen pasienter opereres med
en antatt benign diagnose og sarkomet oppdages postoperativt. Tallene er relativt uendret fra forrige arsrapport
men viser at operasjoner er utfort ved flere mindre sykehus enn i 2023.

- Diagnosedr 2021-2023

- Kun siste operasjon dersom pasienten er operert flere
ganger

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, neer komplett rapportering

75



Resultater

Kvalitetsregister for sarkom 2024

2.6.2.3 Medikamentell behandling av gynekologiske blgtvevssarkomer

Norge

Helse Sgr-@st

Helse Vest

Helse Midt-Norge

Helse Nord

Pasienter 2021-2024
114

Prosent (%)

Behandling: [l Adjuvant kiemo [ Kun kjiemo [ Kun lokal behandling[l Ingen behandling

Figur 2.64: Medikamentell behandling av pasienter med gynekologiske blgtvevssarkom, fordelt pa regionalt helseforetak.

Figur 2.64 viser behandling av pasienter med gy-
nekologiske blotvevssarkomer. Kirurgi er hovedbe-
handling av pasienter med gynekologisk blotvevs-
sarkom. Morsellasjon er ikke anbefalt ved mistan-
ke om uterint sarkom pa grunn av risiko for kon-
taminasjon av bukhulen med kreftceller [9]. Post-
operativ stralebehandling har ikke vist overlevel-
sesgevinst ved uterine sarkomer. Derfor benyttes
radioterapi hovedsakelig som et palliativt tiltak ved
avansert/metastatisk sykdom. Det er heller ikke
etablert bruk av adjuvant kjemoterapi som anven-
des etter individuell vurdering. Denne figuren viser
at de fleste pasienter gjennomgar kirurgisk behand-

Figur 2.64

Datakilde

- Basisregister

-NPR

Inklusjon

- Diagnosedr 2021-2024
- Lokalisert sykdom
Eksklusjon

- Pasienter < 18 ar
Kompletthet

- Basisregister: 99,7 %

ling. Det er forskjeller mellom helseregionene i bruk av adjuvant kjemoterapi som gjenspeiler individuell tilneer-
ming. Mer enn 10% av alle pasienter er ikke tilgjengelig for tumorrettet behandling.
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2.6.3 Overlevelse gynekologiske blatvevssarkomer
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Figur 2.65: 5-drs relativ overlevelse for gynekologiske blgtvevssarkomer, fordelt pa opptaksomrade RHF.

Tabell 2.15: Overlevelse gynekologiske blgtvevssarkomer

opptaksomrade

Norge

Helse Sor-@st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Figur 2.65 viser 5-ars relativ overlevelse for pasi-
enter med gynekologiske blotvevssarkomer. Alle
pasienter er inkludert i analysen, uavhengig av tu-
morsterrelse, malignitetsgrad eller metastatisk sta-
tus.

Figuren viser en tendens til bedre overlevelse i
Helse Nord. Tallene er smi, men sammenliknet
med Arsrapport 2023 er overlevelsen synkende, og
andelen pasienter som fikk neoadjuvant kjemotera-
pi eller ikke mottok behandling i Helse Nord, har-
moniserer na bedre med de andre helseforetakene
(se fig 2.64). Det er sma tall, som gjor det vanskelig
a trekke konklusjoner, men en nasjonal konsensus
vedrerende bruk av adjuvant kjemoterapi er enske-

lig.

Antall pasienter  Overlevelse (%) 95% konfidensintervall

380 58.8 53.4-64.7
216 57.2 50.4-64.8
73 57.7 453-73.4
49 61.8 48.0-79.6
41 72.9 57.0-93.1
Figur 2.65
Datakilde
- Basisregister
Inklusjon
- Periodevindu 2015-2024
Eksklusjon
- Diagnoser basert pa dedsmelding eller tilfeldig funn ved
obduksjon

- Sekundzere tilfeller og pasienter uten oppfelgingstid
- Pasienter > 90 &r

Kompletthet

99,7 %
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Tabell 3.1: Registerbeskrivelse

Registerbeskrivelse
Bakgrunn for registeret

Type register

Arstall etablert

Arstall nasjonal godkjenning
Arstall for start av datainnsamling

Registerets formal

Analyser som belyser registerets formal

Juridisk hjemmelsgrunnlag

Databehandler

Databehandlingsansvarlig

Faglig leder med kontaktinformasjon

Tabellen fortsetter pa neste side

Sarkom

Arbeidet med et kvalitetsregister for sarkom begynte i 2015. Et samlet tverrfaglig fagmilje in-
nen utredning og behandling av sarkom, Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom, Flerregional
behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom og Kreftregisteret, har lagt ned betydelig arbeid
for a etablere Sarkomregisteret. Det ble etablert en arbeidsgruppe med representanter fra alle
helseregionene. Arbeidsgruppen definerte hvilke data som skulle samles inn i kvalitetsregiste-
ret.

Sarkom er en heterogen gruppe av kreft med varierende prognose. Pasienter og deres paro-
rende pavirkes ofte direkte og indirekte over lang tid av psykiske og fysiske plager. A falge
opp pasientgruppen i et kvalitetsregister kan bidra til 3 minske belastninger av sykdommen og
behandlingen og redusere seneffekter. Sarkom er ressurskrevende 3 utrede, behandle og falge
opp. Sarkomregisteret kan kartlegge hvordan ressursene brukes og bidra til forbedringer. For
en generell begrunnelse for opprettelse av kvalitetsregistre for kreftsykdommer, se Nasjonal
kreftstrategi.

Diagnoseregister.

2019.

Kvalitetsregisteret for sarkom har per dags dato ikke nasjonal status.

Kvalitetsregisterets kliniske meldeskjemaer ble tilgjengelig for bruk i KREMT i januar 2019.
Sykehusene startet registrering av klinisk informasjon for pasienter med diagnose fra og med
01.01.2018. Kreftregisterets basisregister startet datainnsamling i 1953.

Registeret skal bidra til 3 styrke kvaliteten pa helsehjelp til pasienter med sarkom. Registeret
skal ogsa drive, fremme og gi grunnlag for forskning for & utvikle ny viten om kreftsykdommens
arsaker, diagnose og sykdomsforlgp, samt behandlingseffekter.

Kvalitetsregister for sarkom har syv prosessindikatorer (se kap.2.1) som belyser registerets
formal.

Det er et overordnet mal at kirurgisk behandling av sarkom gjennomfores ved spesialiserte
sarkomsentre, ettersom disse har den nodvendige kompetansen og erfaringen for a handtere
slike komplekse tilfeller. For a falge opp dette, er det etablert prosessindikatorer som maler
andelen pasienter som henvises til sarkomsenter etter kirurgisk behandling.

Registeret har ogsa en indikator pa andelen pasienter med bensarkom som er utredet med
PET-CT, dette er i trad med internasjonale retningslinjer og anbefalinger.

Helseregisterloven av 01.01.2015 nr 4 § 11 og Kreftregisterforskriften.

Det folger av kreftregisterforskriften § 1-6 at Folkehelseinstituttet kan inngd skriftlig avtale
med en databehandler om innsamling og behandling av helseopplysninger i Kreftregisteret,
herunder om overvaking og forskning, jf. § 1-3, drift og kvalitetssikring av registeret, samt
tilgjengeliggjering av data til brukere. Folkehelseinstituttet har i dag ikke inngatt slik databe-
handleravtale for kvalitetsregistrene.

Det fglger av kreftregisterforskriften § 1-5 at Folkehelseinstituttet er dataansvarlig for innsam-
ling og behandling av helseopplysninger i Kreftregisteret. Dette inkluderer kvalitetsregistrene
pa kreft.

Kjetil Boye, pbk@ous-hf.no.
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Tabell 3.1 Registerbeskrivelse forts.
Registerbeskrivelse

Fagradets medlemmer

Aktivitet i fagradet

Inklusjonskriterier
Metode for datafangst

Teknisk lgsning for datafangst, og arstall for
start

Metadata

Innsynslgsning

Antall pasienter/skjema/hendelser i rap-
porteringsaret

Totalt antall pasienter/skjema/hendelser

80

Sarkom

Helse Nord:

Thomas Kilvaer, Universitetssykehuset Nord-Norge

Jan Elvenes, Universitetssykehuset Nord-Norge

Helse Midt:

Heidi Knobel, St. Olavs hospital

Helse Vest:

Anders Sund, Haukeland universitetssjukehus

Dorota Goplen, Haukeland universitetssjukehus

Hans Kristian Haugland, Haukeland universitetssjukehus

Helse Sor-@st:

Olga Zaikova, Radiumhospitalet

Kjetil Boye, Radiumhospitalet

Anthony Burton Mariathasan, Radiumhospitalet

Milan Spasojevic, Radiumhospitalet

Mari Cecilie Bunkholt Elstrand, Radiumhospitalet

Ingeborg Taksdal, Radiumhospitalet

For Kreftregisteret:

Simen Breivik

Solveig Hansen

Silje Ranem

Liv Marit Derum

Det har blitt avholdt ett arbeidsgruppemete og tre fagradsmeter fra hgsten 2024 og til varen
2025. Arbeidet i fagradet og arbeidsgruppa har hovedsakelig vaert arsrapport og kvalitetssikring
av meldinger sendt til registeret. @vrig korrespondanse har foregatt pa e-post og per telefon.
Se vedlegg tab.C.1 og tab.C.2.

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for leger som utreder, behandler og falger opp
pasienter med sarkom og krever ikke samtykke fra pasientene. Meldeplikten til Kreftregisteret
er beskrevet i Kreftregisterforskriften § 2-1.

Kvalitetsregister for sarkom har disse kliniske meldingene:
- Utredningsmelding: Primartumor, residiv og metastase
+ Kirurgimelding: Primaertumor, residiv, metastase og kirurgi av komplikasjoner

Rapportering av patologiinformasjon gjares fra patologilaboratoriene ved at Kreftregisteret
mottar kopi av patologiremissen.

Straledata er ikke avhengig av manuell rapportering og komplette arganger sendes til Kreftre-
gisteret direkte fra landets ti straleenheter.

Medikamentell kreftbehandling rapporteres na regelmessig fra de tre storste helseregionene
Helse S@r-@st, Helse Vest og Helse Midt-Norge.

Kreftregisteret innhenter ogsa rutinemessig data fra D@dsarsaksregisteret, Norsk pasientregis-
ter og Folkeregisteret.

KREMT (Kreftregisterets Elektroniske Meldetjeneste) er en gratis, webbasert innrapporterings-
lasning som er tilgjengelig for alle som er tilknyttet Norsk helsenett. KREMT er i dag den lgs-
ningen de fleste helseinstitusjoner bruker for innrapportering av klinisk informasjon til Kreftre-
gisteret, og har veert tilgjengelig siden 2015.

Kvalitetsregister for sarkom har publisert metadata med data fra 2018, pa helsedata.no. ELVIS
(Elektronisk Liste over Variabler | Systemene) er Kreftregisterets metadatabase. Du finner ogsa
informasjon om Kreftregisterets kjernevariabler i variabelutforskeren pa helsedata.no. Datainn-
samlingsperioden er fra 1953 til d.d.

Informasjon om innsynsrett i Kreftregisteret finnes bade pa Helsenorge.no og pa Kreftregiste-
rets hjemmesider.

Antall pasienter: 566

Kliniske meldinger: 1091

Patologimeldinger: 1622

Antall pasienter: 3918

Kliniske meldinger: 7923

Patologimeldinger: 12322


https://lovdata.no/forskrift/2001-12-21-1477/§2-1
https://metadata.kreftregisteret.no/
https://helsedata.no/no/variabler/?datakilde=K_KREG
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Kapittel 4 Datakvalitet

4.1 Tilslutning og antall registreringer

Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret. Dette inkluderer innrap-
portering til kvalitetsregister for sarkom. Behandlingen ved sarkom er sentralisert til folgende sykehus: OUS Ra-
diumhospitalet, St. Olavs hospital, Haukeland universitetssjukehus og UNN i Tromse. Disse star for mesteparten
av dataene som meldes inn til registeret.

Tabell 4.1: Antall pasienter per utredende sykehus i 2024

Helseforetak Antall pasienter =
o

Norge 561 -

Helse Sor-0st 350 Qr’

0US, Radiumhospitalet 271 <

Ahus, Lerenskog 19 Q_’

0us, ulleval 12 -
. . m

0uUs, Rikshospitalet 6 =3

Vestre Viken, Drammen 6

Serlandet Sykehus, Kristiansand 5

Sykehuset @stfold, Kalnes 5

Vestre Viken, Honefoss 3

Vestre Viken, Baerum 3

Sykehuset Telemark, Skien 3

Sykehuset i Vestfold, Tensberg 3

Sykehuset Innlandet, Gjovik 3

ous, Aker 2

Sykehuset @stfold, Moss 2

Sykehuset Innlandet, Elverum 2

Vestre Viken, Kongsberg 1

Sykehuset Innlandet, Hamar 1

Sykehuset Innlandet, Lillehammer 1

Volvat, Oslo 1

Serlandet Sykehus, Arendal 1

Helse Vest 94

Haukeland universitetssjukehus 73

Stavanger universitetssjukehus 12

Helse-Farde, Forde 4

Helse-Fonna, Haugesund

Revmatismesykehuset, Haugesund 2

Volvat, Bergen

Helse Midt-Norge 61

St. Olavs hospital 45

Helse Mare og Romsdal, Alesund 1
Helse Nord-Trondelag, Levanger 2
St. Olavs hospital, Reros 1
Helse Mgre og Romsdal, Molde 1
Helse Mgre og Romsdal, Volda 1
Helse Nord-Trendelag, Namsos 1
Helse Nord 48
UNN, Tromsg@ 35
Nordlandssykehuset, Bodg 5
UNN, Narvik 2
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen 2
Helgelandsykehuset, Mosjoen 1
Finnmarkssykehuset, Hammerfest 1

Tabellen fortsetter pa neste side
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Tabell 4.1 Antall pasienter per utredende sykehus i 2024 forts.
Helseforetak Antall pasienter

Helgelandsykehuset, Mo i Rana
Nordlandssykehuset, Vesteralen
Andre

Private leger

00 00 = =4

4.2 Dekningsgrad og responsrate

4.2.1  Metode for beregning av dekningsgrad

Med dekningsgrad menes hvor stor andel av pasientene som er registrert i Kreftregisteret i 2024 og som har en
klinisk melding. Eksempelvis er dekningsgrad for klinisk utredningsmelding beregnet som andelen av alle tilfeller
diagnostisert i 2024 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 & vere tilneermet komplette kilder.

4.2.1.1 Kompletthet

Med kompletthet menes hvor stor andel av alle krefttilfeller som har oppstatt i befolkningen i perioden 2020-
2024 som er registrert i Kreftregisteret. Kompletthet estimeres ved hjelp av capture-recapture metoden [4]. 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 dedsattest, kan man
ved hjelp av en matematisk formel estimere komplettheten i registeret. Se Cancer in Norway Technical Supplement
for flere detaljer[1].
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4.2.2 Siste beregnede dekningsgrad

Sarkomregisteret og Kreftregisterets basisregister inneholder informasjon om 99,7 % av alle pasienter diagnostisert
med sarkom. Dekningsgrad for utredningsmelding for 2024 (eks. GIST) er 71,9 %.

Figur 4.1 og 4.2 gir en oversikt over rapporteringen av kliniske meldinger fra de sykehusene som utredet og behand-
let pasienter med sarkom (uten GIST) fra 2023 til 2024. Dekningsgrad for GIST er vist i figur 4.3 og 4.4.

Pasienter 2024
Norge — 405
Helse Spr-@st — ‘ 250
0US, Radiumhospitalet — _97.0 % 203
Sykehuset @stfold, Kalnes —) - [ 500 % 4
Sykehuset @stfold, Moss — [ NN 2
Sykehuset Innlandet, Gjgvik — _ ii i°ﬁ 3
Ahus, Lgrenskog —| - 20.0% 10
Sykehuset Innlandet, Elverum — 0.0% 2 c
0Us, Rikshospitalet 5 0.0 % 4 'Q_J_
S¢rlandet Sykehus, Kristiansand — 0.0 % 4 Q
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg — % 3 5
0us, Ulleval — 0.0% 6 g
—0
Haukeland universitetssjukehus — —6.1 % 51 -
Revmatismesykehuset, Haugesund — _ 50.0 %
Stavanger universitetssjukehus — _500 %
Helse-Fgrde, Fgrde |  0.0%
Helse-Fonna, Haugesund |  0.0% 2
Helse Midt-Norge — - ii i °é 44
St. Olavs hospital — - ii i °é 32
Helse Mgre og Romsdal, Alesund — a g“ﬁ 8
Helse Nord — — 69.4 % 36
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen — _ 100.0 % 2
UNN, Tromsg —| — 81.5% 27
Nordlandssykehuset, Bodg — 0.0%
Andre | 0.0%
Private leger — 0.0%

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

] 203 [ 2024

o

Figur 4.1: Dekningsgrad for klinisk utredningsmelding for utredende sykehus fra 2023 til 2024 (uten GIST).

Figur 4.1 viser klinisk dekningsgrad for utrednings-

. . . - Figur 4.1
melding pé sykehusniva. Dekningsgraden for hele -
landet ligger pa 71,9 % samlet for 2024, for alle Datakilde
utenom GIST. .
- Basisregister
Det er store forskjeller mellom sykehusene i rap- - Utredningsmelding
portering av utredningsmeldinger. Det er viktig at Inklusjon
sykehusene né tar et storre ansvar for rapporte- - Diagnosear 2023 2024
ring til Sarkomregisteret. Det er forst med god dek- - Primaersykdom
ningsgrad at resultatene kan brukes til kvalitetsfor- Maloppnaelse
bedring nasjonalt og i sykehusene. - Hoy: > 80 %
- Moderat: 60 % - 80 %
- Lav: < 60 %
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Pasienter 2024
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg — m 6
Vestre Viken, Drammen —| _ 4

Vestre Viken, Baerum — —

Sykehuset @stfold, Moss — | NNMMEEEEE 4
0us, Ulleval — _ 12
Ahus, Lgrenskog — ; 12
Sykehuset Innlandet, Hamar — 0.0% 6
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand — 0.0% 3
Helse Vest — 45
Haukeland universitetssjukehus —| 100.0 % 36

'E; Stavanger universitetssjukehus — 3
= Helse-Fgrde, Forde ={  0.0% 2
—

n Helse-Fonna, Haugesund |  0.0% 2
; Helse Midt-Norge —| 31
E St. Olavs hospital — 23
g Helse Mgre og Romsdal, Alesund — 0.0 % 5

Helse Nord — — 81.5% 27

UNN, Tromsg — — 85.7 % 21
Nordlandssykehuset, Bodg — | NEMEEEE 2
Andre — .4 % 22

Pstsiden kirurgiske praksis — _ 50.0 % 2
Private leger — m 17

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

Andel (%)

o

Operasjonsar:

N
o
N
w

Figur 4.2: Dekningsgrad for klinisk kirurgimelding for opererende sykehus, operasjonsar 2023 og 2024 (uten GIST).

Figur 4.2 viser klinisk dekningsgrad for kirurgimel-

ding pa sykehusniva. Dekningsgraden for hele lan- Hgur42

det ligger pa 68,7 % for 2024, uten GIST. Datakilde
Dekningsgraden for kirurgimelding er beregnet - Basisregister

som antall kirurgimeldinger mottatt i Sarkomregis- - Kirurgimelding

teret i forhold til antall opererte pasienter som er Inklusjon

registrert i Kreftregisteret. Dersom en pasient har - Operert i 2023- 2024
flere sarkomtilfeller i lopet av ett ar, og er operert - Primaersykdom

for flere, beholdes kun forste sykdomstilfelle per ér. Maloppnaelse

Totalt antall opererte er beregnet ut fra data rappor- - Hoy: > 80 %

tert pa patologirapporter. Det er viktig at sykehuse- - Moderat: 60 % - 80 %
ne tar et storre ansvar for rapportering til Sarkom- - Lav: <60 %
registeret slik at registeret kan brukes til kvalitets-

forbedring.
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Pasienter 2024
Norge — 156
Helse Sgr-@st — 100
0US, Radiumhospitalet — 68
0OUS, Rikshospitalet |  0.0% 2
Vestre Viken, Beerum —|  0.0% 2
Sykehuset Telemark, Skien — 0.0% 2
Vestre Viken, Drammen —|  0.0% 5
Ahus, Lgrenskog — 0.0% 9
Vestre Viken, Hgnefoss -| 0.0 % 2
ous, Ulleval - 0.0% 6
o
~—r
o Q
Haukeland universitetssjukehus — 100.0 % 22 ——
<
Stavanger universitetssjukehus — 0.0% 4 Q
—
-
[
Helse Midt-Norge — 11.8% 17 m
—h
St. Olavs hospital — . 7.7% 13
Helse Mgre og Romsdal, Alesund — 0.0% 2

e s~ [ - * 12

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

Andel (%)

] 203 [ 2024

o

Figur 4.3: Dekningsgrad pa klinisk utredningsmelding for pasienter med pavist GIST i 2023 og 2024.

Figur 4.3 viser klinisk dekningsgrad for utrednings-
melding pa sykehusniva for pasienter med pavist
GIST. Dekningsgraden for hele landet ligger pa
62,2 % samlet for 2024.

Figur 4.3

Datakilde

- Basisregister

- Utredningsmelding

Inklusjon

- Diagnosedr GIST i 2023- 2024
- Primeersykdom
Maloppnaelse

- Hoy: > 80 %

- Moderat: 60 % - 80 %

- Lav: < 60 %
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Pasienter 2024
Norge — 113
Helse Sgr-@st —| 68
o Radiumhospitalet ] _97.7 * 43
0US, Rikshospitalet —| 66.7 % 3
Sykehuset @stfold, Kalnes — _ 50.0 % 2
0ous, Ulleval — 25.0% 4
Vestre Viken, Berum —|  0.0% 2
Ahus, Lgrenskog — 0.0% 7
Vestre Viken, Hgnefoss -| 0.0 % 2
g
) Helse Vest — 20
*
m R
— Haukeland universitetssjukehus — 16
—
-] o |
) Stavanger universitetssjukehus 3
17}
=] Helse Midt-Norge — 12
St. Olavs hospital — 11
Helse Nord — 12
UNN, Tromsg —| 9
I I I I I I I I I I I
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

Figur 4.4: Dekningsgrad pa klinisk kirurgimelding for pasienter med pavist GIST i 2023 og 2024.

Figur 4.4 viser klinisk dekningsgrad for kirurgimel-
ding pa sykehusniva for pasienter med pavist GIST.
Dekningsgraden for hele landet ligger pa 61,9 % for
2024

Figur 4.4

Datakilde

- Basisregister

- Kirurgimelding

Inklusjon

- Operert for GIST i 2023- 2024
- Primeersykdom
Mailoppnaelse

- Hoy: > 80 %

- Moderat: 60 % - 80 %

- Lav: < 60 %
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4.2.3 Tiltak for & gke rapportering

Kreftregisteret har arbeidet malrettet for & gke dekningsgraden de siste drene, noe som har resultert i en forbedret
rapportering til alle kvalitetsregistrene. I Sarkomregisteret er det viktigst a ha en kontinuerlig kontakt med sarkom-
sentrene om rapportering. Alle sarkomsentrene er representert i fagrddet og dekningsgrad er pa agendaen til hvert
fagradsmete. Tabell 4.2 viser hvilke ytterligere tiltak vi har utfert det siste aret for & oke rapporteringen til Sarkom-
registeret.

Tabell 4.2: Tiltak for 3 oke rapporteringen til sarkomregisteret

Dato Aktivitet/tiltak

Mars -25 Kvalitetsregisteransvarlig har sendt e-post til kontaktpersoner ved sarkomsentrene med status om rapportering av klinisk infor-
masjon

Mars -25 Fagansvarlig for kvalitetsregistrene har sendt epost til fagdirektgrer med status for manglende kreftmeldinger ved hvert enkelt
helseforetak

Februar -25 Kvalitetsregisteransvarlig har sendt e-post til kontaktpersoner ved sarkomsentrene med status om rapportering av klinisk infor-
masjon

Januar -25 Fagansvarlig for kvalitetsregistrene har sendt epost til fagdirektgrer med status for manglende kreftmeldinger ved hvert enkelt

helseforetak

November -24  Fagansvarlig for kvalitetsregistrene har sendt epost til fagdirektarer med status for manglende kreftmeldinger ved hvert enkelt
helseforetak

4.3 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 3 for en oversikt over de ulike kildene. Hvis det mangler kliniske meldin-
ger (for eksempel ved mottak av et patologisvar som viser kreft) purres institusjonen med oppfordring om a sende
inn opplysninger. Eventuelle manglende patologimeldinger fra patologiavdelingene som oppdages for eksempel
ved registrering av kliniske meldinger, straledata eller dodsattester ettersporres ogsa.

Komplettheten i kvalitetsregisteret beregnes og vurderes gjennom arlige dekningsgradsanalyser (se kapittel 4.2.1.1).
Dekningsgrad for utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med sarkom i 2024 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/stréleterapi registrert i Norsk pasientregister.

Kvalitetssikring av data gjeres som en integrert del av kode- og registreringsprosessen. Rutiner for intern kvalitets-
sikring av data gjennomggs arlig. Det legges til og fjernes kvalitetssikringskjoringer etter behov. Det finnes per i
dag 6 faste kvalitetssikringskjoringer for sarkom. I tillegg bidrar felgende eksempler med 4 sikre datakvaliteten i
Kreftregisteret:

« Flere uavhengige kilder rapporterer inn opplysninger
 Opplysningene rapporteres inn pa flere tidspunkter i sykdomsforlopet

» Medarbeiderne har unik kompetanse pa koding av krefttilfeller i henhold til Kreftregisterets egen kodebok
og internasjonale kodeverk

o IT-systemene har en egen regelmotor som sperrer for ulogiske kombinasjoner, feilaktige opplysninger med
mer

« Kreftregisteret gjor analyser og kontrollkjeringer som avdekker inkonsistens i dataene

« 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
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4.3.1 Kompletthet av utvalgte variabler

Kvalitetsregister for sarkom har per i dag syv prosessindikatorer. For de aller fleste av disse benyttes klinisk utred-
ningsmelding eller kirurgimelding. Se under for utvalgte sentrale variabler, og komplettheten av disse.

« For figur 2.15 «bensarkomer henvist etter kirurgi/apen biopsi» er dekningsgraden for den aktuelle variabelen
90,7%.

« For figur 2.32 «blptvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus henvist etter kirugi/apen biopsi» er deknings-
graden for den aktuelle variabelen 90,6%.

« For figur 2.23 er dekningsgraden, kirurgisk margin for bensarkomer, 94,6%.
o For figur 2.41 er dekningsgraden, kirurgisk margin for bletvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus, 80,5%.

« For figur 2.53 er dekningsgraden, kirurgisk margin for abdominale og retroperitoneale blgtvevssarkomer,
76%.

« For figur 2.54 er dekningsgraden, kirurgisk margin for GIST, 65,1%.

4.3.2  Korrekthet av utvalgte variabler

I arsrapporten for 2022 var maloppnaelsen for prosessindikatoren «andel pasienter med osteosarkom og Ewings
sarkom utredet med PET» lavere enn ensket. Det var derfor enskelig a sjekke korrektheten av dataene som var meldt
inn til registeret. I januar 2024 gjorde vi en sammenligning av datene som var meldt inn til registeret i 2021 0g 2022
mot dataene som var dokumentert i journal. Dette gjorde vi med data meldt fra Haukeland universitetssykehus,
St.Olavs hospital og Radiumhospitalet. Vi fant til sammen fire feil som na er rettet.

4.3.3 Reliabilitet av utvalgte variabler

Nasjonalt kvalitetsregister for sarkom har utfort reliabilitetsanalyse pa noen sentrale patologivariabler i registeret.
Dette er patologidata mottatt fra patologiavdelingene ved de ulike sykehusene som opererer sarkom og som regist-
reres manuelt inn i Kreftregisterets database i henhold til regler i Nasjonalt handlingsprogram for sarkom.

Metode og gjennomforing

Vi har anvendt metoden inter-rater reliabilitet. 2 registratorer med spesialkompetanse pa sarkomkoding ved Kreft-
registeret har fylt inn patologiinformasjon for et utvalg av de samme 10 pasientene med sarkomkirurgi utfert i
2024. Alle pasientene har fatt utfort operasjon av primertumor. De utvalgte patologivariablene i reliabilitetsanaly-
sen gjenspeiler aktuelle variabler som vises i resultatkapittelet og er viktige diagnostiske- og behandlingsvariabler
for sarkom: Morfologi, metastase, basis for diagnose og topografi.

Registratorene utforte undersokelsen pa eget kontor og hadde kun tilgang til patologiinformasjon om operasjo-
nen, det vil si at det ikke var tilgang til & se det totale sykdomsbilde for hver enkelt pasient eller konferere med
hverandre om tvilstilfeller, som de vanligvis gjor. Registratorene fikk tilgang til patologiinformasjonen pa PDF og
fylte inn patologiinformasjon i et excel-ark som lignet i storst mulig grad pé patologiskjema som vanligvis fylles ut
elektronisk.

Reliabiliteten av kategoriske variabler ble estimert med Gwet’s AC som estimerer grad av samsvar justert for tilfeldig
samsvar.

Tabell 4.3: Inter-rater reliabilitet for et utvalg kategoriske variabler fra sarkom patologiskjema. 10 pasienter ble klassifisert av 2 ratere
(totalt antall klassifikasjoner = 20).

Reliabilitet (Gwet’s AC)

Variabel Antall klassifisert ~ Andel likt klassifisert ~ Skar 95% konfidensintervall  Grad av samsvar’
Morfologi 20 100,0 100,0 100,0-100,0 Veldig hay
Metastase 20 100,0 100,0 100,0-100,0 Veldig hay
Basis 20 100,0 100,0 100,0-100,0 Veldig hay
Topografi 20 100,0 100,0 100,0-100,0 Veldig hay

'Grad av samsvar: <20% veldig lav; 20-39,9% lav; 40-59,9% middels; 60-79,9% hay; 80-100% veldig hoy
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Resultat
Tabell 4.3 viser at samtlige variabler hadde veldig hoy grad av samsvar.
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Kapittel 5 Pasientrettet kvalitetsforbedring

5.1 Identifiserte forbedringsomrader

Folgende forbedringsomrader er identifisert i kapittel 2 Resultater:

« To av de regionale helseforetakene nar ikke malet om at 80 % av pasientene med Ewings sarkom og oste-
sarkom skal starte opp kjemoterapi innen tre uker etter operasjon. Helse Midt-Norge har hatt en nedgang i
andelen pasienter som startet adjuvant behandling innen 3 uker, fra 60% i 2023 til 54,5% i 2024. Helse Vest
har hatt en tilsvarende reduksjon, fra 72,7% til 66,7% i samme periode. Begge regionene har lav maloppnaelse
12024.

 Andelen pasienter med Ewings sarkom og osteosarkom som blir undersekt med PET-CT i primerutred-
ningen er fortsatt ikke innenfor det malet som er satt. Sykehusene ma ga gjennom sine rutiner for bruk av
PET-CT i utredning, med mal om at flere pasienter skal undersokes. Se figur 2.16.

« Andel pasienter med dyptliggende blotvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus som har mottatt stralebe-
handling, er lavere enn antatt. Det er ogsa noe regionale forskjeller. Se figur 2.38.

« Det er forskjeller i medikamentell kreftbehandling av lokaliserte blgtvevssarkomer mellom helseregionene.

« Det er forskjeller i overlevelse av blgtvevssarkomer i ekstremiteter og trunkus mellom helseregionene.

5.2 Igangsatte/utfarte forbedringstiltak
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Tabell 5.1: Tiltak og resultat

Aktuelt forbedringsomrade Tidsperiode  Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater ble
for tiltaket oppnadd?

Behandlingsstart (kjemoterapi) innen  2025-d.d. Helse Midt-Norge og Helse Vest har mottatt pasientlister for ~ Det foreligger ikke resul-

tre uker for Ewing og osteosarkom. gjennomgang av aktuelle forlop. Gjennomgangen viser at  tater for tiltaket enda, re-

forsinkelsene i stor grad skyldes marginale overskridelserav  sultatene vil vurderes i
fristen, ofte bare 1-2 dager, som falge av praktiske og orga-  neste ars rapport.
nisatoriske forhold. Det er iverksatt konkrete tiltak ved bade

St. Olavs hospital og Haukeland universitetssykehus om 3

ikke la praktiske forhold forsinke igangsetting av kjemotera-

pi etter operasjon.

Andel pasienter med dyptliggende  2025-d.d. Fagmiljoet vil se neermere pa arsakene til hvorfor andelenav ~ Resultatene vil vurderes i
blgtvevssarkomer i ekstremiteter og pasientene som fikk stralebehandling var lavere enn antatt.  neste ars rapport.
trunkus som har mottatt stralebehand-

ling.

Det er forskjeller i overlevelse for blot-  2022-2024 Det er gjort analyser hvor vi har funnet at forskjellene i ho-

vevssarkomer i ekstremiteter og trun- vedsak dreier seg om pasienter med lokalisert sykdom, og

kus kun for enkelte morfologiske undergrupper. Flere analyser

ma gjares for & gke forstaelsen for hva som pavirker overle-
velse i denne pasientgruppen.
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Kapittel 6 Formidling av resultater

Tabell 6.1: Formidling av resultater

Form

Arsrapport - resultatdel:

De viktigste resultatene for sarkom blir publisert i &rsrap-
porten, og denne ligger offentlig tilgjengelig pa Folke-
helseinstituttets  nettside:  https://www.fhi.no/kreft/
kvalitetsregistrene/.

Resultater til registrerende enheter:

Via Kreftregisterets meldetjeneste (KREMT) pa Norsk helsenett
har sykehusene tilgang fil statistikk basert pa elektronisk inn-
sendt klinisk informasjon. Her kan sykehuset sammenlignes med
et landsgjennomsnitt. Vi jobber na med a videreutvikle KREMT
statistikken.

Brukerpanel:

Kvalitetsregisteret for sarkom har en brukerrepresentant i fagra-
det.

Presentasjon av resultater til fagdirektgrene i helseforetake-
ne:

Utvalgte resultater fra alle kvalitetsregistrene blir presentert for
fagdirektorene i de fire regionale helseforetakene.
Presentasjon av resultater i helseforetakenes fagrad og kva-
litetsutvalg:

Utvalgte resultater blir presentert for fagrad og kvalitetsutvalg i
flere helseforetak.

Frekvens

Arlig

Daglig

Arlig

Arlig

Arlig

Malgruppe/mottakere

Faglig og administrativ ledelse ved sykehus
Klinikere

Patologer

Pasienter/pasientorganisasjoner
Befolkningen

Faglig og administrativ ledelse ved sykehus

Brukerrepresentant

Sykehus/helseforetak

Sykehus/helseforetak
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7.1 Samarbeid med andre fagmiljger og helse- og kvalitetsregistre

Kreftregisteret har et tett samarbeid med de andre nordiske kreftregistrene gjennom Association of the Nordic
Cancer Registries (ANCR). Arlig motes representanter fra alle de nordiske landene for & lere av hverandre og
etablere samarbeidsomrader. Samarbeidsomrader er blant annet felles kodeforstaelse, nordiske kvalitetsindikatorer
og et bredt spekter av forskningsprosjekter.

Etter at Kreftregisteret ble en del av Folkehelseinstituttet (FHI) 1. januar 2024, har samarbeidet med de andre helse-
registrene i FHI blitt styrket. Kreftregisteret er organisert i et eget omrdde, men det er etablert flere motepunkter,
bade for ledere og for fagpersoner.

Kvalitetsregister for sarkom samarbeider med de nordiske sarkomregistrene via Skandinavisk sarkomgruppe (SSG).
Registerdata presenteres og diskuteres pa arlige SSG arbeidsmoter. I fremtiden ensker vi & ha et tettere samarbeid
om presentasjon av utvalgte statistiske parametere og kvalitetsindikatorer.

Kvalitetsregister for sarkom er involvert i to store europeiske prosjekter, IDEA4RC- An intelligent data ecosys-
tem for rare cancers (idea4rc.eu) og BlueBerry- a blueprint for the EURACAN registry (https://euracan.
eu/registries/blueberry/). Begge prosjektene er forankret i europeisk samarbeid for sjeldne kreftdiagnoser,
ERN EURACAN. Malsetningen er a tilrettelegge for registerbasert internasjonal forskning pa sjeldne kreftdiagno-
ser.

7.2 Datautleveringer fra registeret

Tabell 7.1: Datautleveringer fra registeret

Alle kreftformer,

Utlevering av data til folgende formal i 2024: sarkom inkl. sarkom
Forskning 0 29
Kvalitetsforbedring og styringsformal’ 2 30
Andre formal (f.eks. til media) 0 8
Totalt 2 67

'Gjelder blant annet datautlevering etter foresporsel fra HF eller RHF, data til nasjonale indikatorer, Helseatlas o.l.

7.3 Vitenskapelige artikler

Folgende artikkel er publisert med data fra Kvalitetsregister for sarkom i 2023:
Thorkildsen, Joachim, and Tor Age Myklebust. The national incidence of chondrosarcoma of bone; a review. Acta
Oncologica 62.2 (2023): 110-117.
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Del 11
Plan for videre utvikling av registeret
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Kapittel 8 Utvikling av registeret

8.1 Planer og behov

8.1.1 Datafangst

Kreftregisteret arbeider kontinuerlig med a forbedre rutiner for datafangst, databehandling og intern kvalitetssik-
ring. Det planlegges en revisjon av den kliniske utredningsmeldingen for a legge til rette for automatisert datafangst
ved hjelp av strukturert kreftjournal for sarkom, arbeidet er planlagt igangsatt i 2025.

8.1.1.1 Fagsystemer for medikamentell kreftbehandling

Helse Nord kjopte nytt fagsystem for medikamentell kreftbehandling i 2024, men innferingen av fagsystemet har
blitt forsinket. Kreftregisteret har mottatt testmeldinger og er klare til 8 motta data nar systemet etter planen skal i
produksjon etter sommeren 2025.

Kreftregisteret har samtaler med Legemiddelregisteret om deling av data. Legemiddelregisteret har store restanser
pé utlevering av data, og dette vil bli prioritert for en dataoverforing til Kreftregisteret.

8.1.1.2  Tekniske lgsninger for datafangst

Kreftregisteret samarbeider naert med flere miljoer og leveranderer av IKT-lgsninger for & serge for en si hensikts-
messig datafangst som mulig. Eksempler pa samarbeidsprosjekter er:

o Datafangst fra DIPS Arena til Kreftregisteret er allerede etablert for prostatakreft og er under utvikling for
tykk- og endetarmskreft. I det nasjonale prosjektet med strukturert kreftjournal er et dokument for sarkom
under utvikling i DIPS Arena, der kvalitetsregisteret for sarkom har veert en del av samarbeidet for a sikre at
journal inneholder data som skal til kvalitetsregisteret.

o Okt bruk av klinisk relevante data fra Norsk pasientregister

8.1.2 Datakvalitet

I dag gjores det kvalitetssikring av data sendt fra sykehusene ved behov. Vi kvalitetsikrer data som ligger til grunn
for enkelte figurer for a forsikre oss om at dataene som brukes er korrekte. Vi gjor ogsé kvalitetssjekker pa innsendte
data der vi ser avvik fra ensket praksis. Dette ensker vi 4 fortsette med.

Arbeidet med en ny klinisk utredningsmelding er na besluttet, og meldingen vil revideres for & forbedre datakvali-
teten og legge til rette for automatisert datafangst. Dette er seerlig viktig da erfaringer fra dagens losning har vist at
enkelte felt i skjemaet kan mistolkes av innmeldere, noe som kan pavirke datakvaliteten negativt (se kapittel 4.3.2).
Vi har ogsa planer om 4 utvikle en patologimelding for & gke kvaliteten og relevansen pa variabler som hentes fra
histologiremissene. Dette kan derimot ikke prioriteres for registeret har nasjonal status.

Det er store forskjeller mellom sykehusene i rapportering av klinisk informasjon. Vi gnsker at sykehusene tar et
storre ansvar for rapportering til Sarkomregisteret slik at registeret kan brukes til kvalitetsforbedring.

8.1.3 Faqutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Kvalitetsregister for sarkom har i ar ni nye kvalitetsindikatorer og flere nye figurer pa hvordan sarkompasienter i
Norge behandles. Med analysene vil vi fremover kunne folge kvaliteten pa sarkombehandlingen i Norge.
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8.1.4 Formidling av resultater

Det er viktig for fagmiljoet og Kvalitetsregister for sarkom at resultatene fra kvalitetsregisteret blir brukt i kvalitets-
forbedring av helsetjenesten og det er viktig at resultatene blir offentlig kjent. Det planlegges a presentere utvalgte
resultater fra arsrapporten pa et nasjonalt sarkommete i 2026, som ledd i arbeidet med nasjonal kunnskapsdeling

og faglig formidling.

Oppdatering av klinisk statistikk pa KREMT-portalen er igangsatt for & sikre at helseforetakene har lopende tilgang
til oppdaterte indikatorer og resultater.
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B Statistisk metode

B.1 Uttrekk og analyseverktay

Uttrekket til denne rapporten ble gjort 23.04.2025. Alle statistiske analyser ble utfort med Stata versjon 18.0[25].

B.2  Deskriptiv statistikk

I rapporten brukes gjennomsnitt eller median for kontinuerlige variabler, og fordeling (antall/andel) for kategoriske
variabler. For & redusere risikoen for identifisering av enkeltindivider og sikre nedvendig 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.

B.3 Tester

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

B.4 Regresjonsanalyser

I analyser hvor det er gnskelig a justere for at grupper som man sammenligner potensielt har ulik pasientsammen-
setning (case mix), sa estimeres multivariable regresjonsmodeller. Dette kan for eksempel veere forskjeller i alders-
og/eller stadiefordeling.

B.5 Insidens og mortalitet

Insidens- og mortalitetsrater beregnes henholdsvis som antall tilfeller, eller antall dedsfall, av sarkomkreft per
100 000 personar. Aldersstandardiserte rater bruker den norske middelbefolkningen i 2014 som standard befolkning|[1]
(Stata distrate[7]). I tilfeller hvor det er behov for a vise glattede kurver er dette gjort ved bruk av vektet lokal re-
gresjon (Stata lowess). Denne metoden bruker en faktor som kalles bandbredde for & regulere graden av glatting.
En hgyere bandbredde betyr glattere kurver. Bandbredden som er brukt er naermere spesifisert i faktaboks tilhe-
rende aktuell figur. Ved slik glatting er det viktig a vaere oppmerksom pa at store utslag i starten og slutten av en
tidsserie bor tolkes med forsiktighet.Som hovedregel presenteres uglattede kurver. Insidensdata er tilgjengelig til
og med 31. desember 2024. Mortalitetsrater er tilgjengelig til og med 31. desember 2023. Datakilden for mortalitet

er Dodsarsaksregisteret (hnttps://statistikk.fhi.no/dar).

B.6 Overlevelse

Overlevelsesanalyser betegner analyser hvor man folger pasienter over tid, fra en definert startdato, til man obser-
verer hendelse av interesse, eller sensurering. Hendelsen av interesse trenger ikke vere dod, men kan ogsa vere for
eksempel; tilbakefall, progresjon, behandling. Oppfelging med hensyn til dedstidspunkt er tilgjengelig til og med
31. desember 2024. Dette blir tidspunkt for administrativ sensurering. En liten andel av diagnostiserte vil emigrere,
disse blir sensurert pa tid for emigrasjon.

B.6.1 Totaloverlevelse

Nar man estimerer totaloverlevelse folges pasienter fra en definert startdato, oftest diagnosedato eller operasjons-
dato, til dato for dod uansett arsak, emigrasjon, eller administrativ sensurering. Totaloverlevelse estimeres ved hjelp
av Kaplan-Meier metoden[16].

B.6.2 Median overlevelse

Generelt estimerer overlevelse for en prosentil (p), for eksempel 25, 50, 75 og 90, hvor lang tid det tar fra en definert
startdato, oftest diagnosedato eller operasjonsdato, til det tidspunktet hvor p% av pasientene fortsatt er i live. Settes
p=50 kalles dette median overlevelse. I rapporten estimeres dette ved hjelp av Kaplan-Meier metoden[16].

99


https://statistikk.fhi.no/dar

Kvalitetsregister for sarkom 2024

B.6.3 Relativ overlevelse

Relativ overlevelse brukes til & estimere net survival, sannsynligheten for a 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.
Deodelighetstabellen 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[21] (Stata stnet[8]). Pasienter som er 90 ér eller eldre ved diagnosetidspunktet ekskluderes fra
disse analysene.

Aldersstandardiserte estimater av relativ overlevelse beregnes ved bruk av individuelle vekter[22]. Vektene finnes
ved a dele pasienter diagnostisert i 2020-2024 inn i like store aldersgrupper|[1], 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[1].

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.

B.6.4 Faktiske sannsynligheter/Kumulativ insidens

Dersom formalet med en analyse er a sammenligne kreftoverlevelse mellom enheter hvor dedelighet av alle and-
re arsaker potensielt er ulik si er relativ overlevelse et naturlig valg. Hvis formalet 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 a do av andre drsaker og vil derfor overestimere den faktiske sannsynligheten for & do
av sarkombkreft. 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 a fa behandling. Kumulativ insidens estimeres
ved hjelp av Aalen-Johansen estimatoren[3] (Stata stcompet[6]).

B.6.5 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 periodetilneermingen([5]. Dette innebzaerer at man bestemmer et sakalt 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.

Periodetilnaermingen er enklest a forklare hvis vi bruker et ettarig periodevindu. Hvis oppfelgingstiden opp til
fem ér 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 &r 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 & predikere fem ars overlevelse, kommer deler av data fra pasienter diagnostisert opp til ti ér tilbake i tid. For
periodevinduet 2020-2024 vil pasienter diagnostisert i 2020-2024 bidra med oppfelgingstid og hendelser i fol-
gende intervaller: 2020 [0, 5), 2021 [0, 4), 2022 [0, 3), 2023 [0, 2), 2024 [0, 1). For pasienter dignostisert for 2020
venstre-trunkeres data 1. januar 2020. Det vil si at pasienter diagnostisert i 2015-2019 bidrar med oppfelgingstid
og hendelser i folgende intervaller: 2015 (4, 5], 2016 (3, 5], 2017 (2, 5], 2018 (1, 5], 2019 (0, 5].

Eksempelet med fem-érig 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-
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vis 2015-2024 for analyse av opp til 20 ars overlevelse, vil data for det siste intervallet (19, 20] komme fra pasienter
diagnostisert i 1995.

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 T ar kan forst estimeres nér alle aktuelle pasienter har hatt mulighet til a bli fulgt opp i 7" ar. For eksempel, for
pasienter diagnostisert i 2024 vil overlevelse opp til fem ar tidligst kunne estimeres i 2030.

B.7 Videre lesning

Mer informasjon om definisjoner, begreper og forklaringer finnes i CIN Special Issue 2020 [17]. Mer informasjon
om ulike mal pa kreftoverlevelse kan finnes i CIN Special Issue 2021 [19].
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C Pasientgruppe som omfattes av registeret

Tabell C.1: Diagnoser som er inkludert i arsrapporten

1CDO3
87113
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
88903
88913
88943
88953
88963
89003
89013
89023
89103
89123
89203
89213
89303
89313
89333
89353
89363
89633
89643
89823
89903
89913
90203
90403
90413
90423
90433
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Beskrivelse Merknad
Malign glomustumor

PECom, malign

Sarkom UNS

Spolcellet sarkom

Kjempecellesarkom, Udifferensiert pleomorft sarkom (UPS)
Smacellet sarkom

Epitelioid sarkom

Udifferensiert sarkom

Desmoplastisk tumor med sma, runde celler

Fibrosarkom UNS

Fibromyksosarkom

Periostealt fibrosarkom

Fascialt fibrosarkom

Infantilt/kongenitt fibrosarkom

Malign soliteer fibres tumor

Lavgradig myofibroblastisk sarkom

Malignt fibrost histiocytom Utgatt for alle topografier, bortsett fra €40, C41, C76 og €80

Fibrosarkomatgst dermatofibrosarcoma protuberans Brukt for dermatofibrosarcoma protuberans med diagnosedato tom 31.12.22.
Pigmentert dermatofibrosarcoma protuberans Utgatt

Myksosarkom

Malign ossifiserende fibromyxoid tumor
Liposarkom UNS

Hoyt differensiert liposarkom

Myksoid liposarkom

Rundcellet liposarkom Utgatt
Pleomorft liposarkom
Blandet liposarkom Utgatt

Dedifferensiert liposarkom
Myksoid pleomorft liposarkom
Malignt angiomyolipom
Leiomyosarkom

Epiteloid leiomyosarkom

Angiomyosarkom Utgatt
Myosarkom Ugatt
Myksoid leiomyosarkom

Rhabdomyosarkom

Pleomorft rhabdomyosarkom, moden type

Rhabdomyosarkom av blandet type Utgatt

Embryonalt rhabdomyosarkom
Spolcellet rhabdomyosarkom
Alveolart rhabdomyosarkom
Ektomesenkymom

Hoygradig endometriestromasarkom
Lavgradig endometriestromasarkom
Adenosarkom

Stromalt sarkom

Gastrointestinalt stromalt sarkom (GIST)
Malign rhabdoid svulst

Klarcellet sarkom i nyre

Malignt myoepiteliom

Malign fosfaturisk mesenkymal tumor
Embryonalt sarkom

Phyllodes-svulst, malign

Synovialt sarkom UNS

Spolcellet synovialt sarkom
Epiteloidsynovialt sarkom

Bifasisk synovialt sarkom

Tabellen fortsetter pa neste side
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Tabell C.1 Diagnoser som er inkludert i arsrapporten forts.
1CDO Beskrivelse Merknad

90443  Klarcellet sarkom

90453  Bifenotypisk sinonasalt sarkom

91203  Hemangiosarkom

91243  Kupffercelle-sarkom

91303  Malignt hemangioendoteliom Utgatt
91333  Malignt epiteloid hemangioendoteliom

91373  Intimalt sarkom

91503  Malignt hemangiopericytom Utgatt
91703  Lymfangiosarkom

91743  Lymfangioleiomyomatose i lunge

91803  Osteosarkom UNS

91813  kondroblastisk osteosarkom Utgatt
91823  Fibroblastisk osteosarkom Utgatt
91833  Teleangiektatisk osteosarkom Utgatt
91843  Osteosarkom i Pagets sykdom i ben

91853  smacellet osteosarkom Utgatt

91873  Lavgradig sentralt osteosarkom

91923  Paraostealt osteosarkom

91933  Periostealt osteosarkom

91943  Heygradig overflateosteosarkom

91203  Sentralt kondrosarkom / Sekundzert perifert kondrosarkom
92213  Periostealt kondrosarkom

92223  Kondrosarkom grad 1

92303  Malignt kondroblastom

92313  Myksoid kondrosarkom

92403  Mesenkymalt kondrosarkom

92423  Klarcellet kondrosarkom

92433  Dedifferensiert kondrosarkom

92503  Malign kjempecellesvulst i ben UNS

92513  Malign kjempecellesvulst i blgtdeler Utgatt
92523  Malign tenosynovial kjempecelletumor

92613  Adamantinom i rerknokkel

92703  Malign odontogen tumor

92903  Ameloblastisk fibrodentinosarkom

93103  Malignt ameloblastom

93303  Ameloblastisk fibrosarkom

93643  Ewing sarkom

93653  Askins svulst

93663  Rundcellesarkom med EWSR1-non-ETS fusjoner

93673  ClC-arrangert sarkom

93683  Sarkom med BCOR genetiske forandringer

93703  Kordom

93713  Kondroid kordom

93723  Dedifferensiert kordom

95403  Malign perifer nerveskjedetumor UNS (MPNST)

95423  Epiteloid malign perifer nerveskjedetumor

95603  Malignt schwannom Utgatt
95613  Malign Triton-svulst Utgatt
95713  Malignt perinevrom

95803  Malign granuleercelletumor

95813  Alveoleert blgtdelssarkom

88111  Myksoinflammatorisk fibroblastisk sarkom

88151  Soliteer fibrgs tumor

88211  Desmoid fibrose

88221  Abdominal fibromatose

88251  Myofibroblastisk tumor

88321  Dermatofibrosarcoma protuberans Inkluderes fra 01.01.2023
89360  Benign gastrointestinal stromal tumor Utgatt
89361  Gastrointestinal tumor (GIST) UNS Utgatt

90201  Phyllodestumor, borderline

92221  Atypisk brusktumor/kondrosarkom grad 1 Inkluderes ikke fra 01.01.2023 pga endret term

Tabellen fortsetter pa neste side
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Tabell C.1 Diagnoser som er inkludert i rsrapporten forts.
1CDO Beskrivelse Merknad
92501  Kjempecelletumor UNS Inkluderes kun for C40 og C41

Tabell C.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. 88151, 88153, 91503, 95403 og 95603 er ekskludert fra alle analyser om de er registrert pa
topografi: C70, C71, C72 og C75.1-C75.3.

Nytt fra arets rapport er at vi ikke har med benign phyllodestumor (90200) i analysene.

Tabell C.2: Gruppeinndeling

Gruppe Topografi

Bensarkomer (40 og (41

Blgtvevssarkomer i hode og hals €00-C14, (30-32, C44.0-44.4, (49.0 og (69

Blotvevsarkomer i ekstremiteter og trun-  C44. 5- C44.9, C47, (49.1-49.9

kus

Abdominale blgtvevssarkomer (15-C26, €63.2, (64-C68, (48.1, (48.2, (48.8. Alle GIST

Retroperitoneale blgtvevssarkomer €48.0

Gynekologiske blatvevssarkomer (51-C57.

Andre sarkomer (33-(34, (37-C39, €42.2, €50, C60-62, €63.0, C63.1, C63.7, €63.8, €63.9, C70-72, C73-75, 0g C76-80

Tabell C.2 viser hvilke ICD-10 koder som er inkludert i de ulike gruppene.
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