KREFT lb Nasjonalt kvalitetsreqgister for
(%) . .

. bb

registeret  ege kreft i spiserer og magesekk

RRRRRRRRRRRRRRRRRRRR

@

Arsrapport 2016

med resultater og forbedringstiltak

¢
b(.«




KREFT <,
registeret  <e®

&

INSTITUTT F NS
BASERT KREFTFORSKNING

Anbefalt referanse:

Arsrapport 2016 med resultater og forbedringstiltak fra Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spisergr
og magesekk. Oslo: Kreftregisteret, 2017.

ISBN: 978-82-473-0053-4

Side 2 av 101

Arsrapport 2016 — Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spiserar og magesekk



KREFT
rgug‘]]”stereﬁ <t

BASERT KR

v

(9
L"

FORORD

Denne arsrapporten er den andre rapporten fra Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spiserar og
magesekk. Selv om registeret ikke har fatt nasjonal status, har fagmiljget i samarbeid med
Kreftregisteret utarbeidet kliniske meldeskjemaer. Andelen pasienter som er rapportert har gkt siden i
fjor, men kan fortsatt bli bedre.

Norsk gastrointestinal cancergruppes faggruppe for kreft i spisergr og magesekk (NGICG-@V) ble
etablert i 2008. Hovedformalet var & lage nasjonale retningslinjer for utredning og behandling av disse
kreftformene. Faggruppen fikk ogsa i oppgave & veere referansegruppe for et kvalitetsregister for kreft
i spisergr og magesekk. Fra oppstarten av arbeidet har derfor faggruppen jobbet parallelt med
utvikling av et kvalitetsregister og oppdatering av handlingsprogrammene.

Via prosjektmidler fra Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre utviklet Kreftregisteret
elektroniske meldinger for spisergr- og magesekk. Meldeskjema for utredning, samt kirurgisk og
onkologisk behandling ble tatt i bruk hasten 2014 og farste hele &r med innrapportering var 2015.
Skjemaene er tilgjengelig i Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste (KREMT). | desember 2013 ble
det sendt inn en sgknad om a fa etablert et nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spiserar og magesekk.
Denne sgknaden ble avslatt av Helse Sgr-@st varen 2016. P& grunn av manglende nasjonal status
og dermed manglende finansiering, blir ikke detaljer i de patologiske beskrivelsene registrert slik det
gjeres i de andre kvalitetsregistrene i Kreftregisteret. Dette er informasjon som vil styrke registeret og
gi bedre grunnlag for resultatene.

Malet med rapporten er a kartlegge utredning, behandling, komplikasjoner og dedelighet for disse
kreftformene nasjonalt og pa sykehusniva. Det er viktig & evaluere hvordan nasjonale retningslinjer og
kvalitetsindikatorer for handtering av kreft i spiserer og magesekk praktiseres. Basert pa slike data
kan man bedre vurdere kvaliteten pd ivaretakelsen av pasientene og lettere papeke forslag til
justering av eksisterende rutiner. Mer nasjonal kunnskap om behandlingsresultat for disse pasientene
vil ogsa fare til gkt forskning innen dette fagomradet. Vi haper at arets rapport legger et grunnlag for
senere & kunne lage mer komplette rapporter til nytte for fagmiljgene, helseforetakene og
helsemyndighetene. Kreftregisteret og faggruppen haper at arets rapport vil motivere
helsemyndighetene til & gi nasjonal status til kvalitetsregisteret for kreft i spiserar og magesekk, noe
som ville muliggjare en utvidet registrering.

Takk for godt og inspirerende samarbeid med alle involverte som har bidratt til forbedring av

rapporten, bade til planlegging og oppbygging av rapporten, innrapportering av data, koding og
registrering, tolkning av resultater og vurdering av kvalitetsmal.

Oslo, november 2017

Egil Johnson Giske Ursin
Leder av referansegruppen Direktar, Kreftregisteret
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1 SAMMENDRAG

Rapporten er basert pa data fra Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spiserar og magesekk og gir
informasjon om utredning og behandling av kreft i spisergr og magesekk. Registeret inneholder data
for 2015 og 2016, men har dessverre ikke fatt nasjonal status enda. Malet med & gi ut denne
rapporten er & vise hvor viktig dette registeret kan veere for & bidra til kvalitetsforbedring av
helsehjelpen som gis til pasienter med kreft i spisergr og magesekk. Rapporten er et samarbeid
mellom Kreftregisteret og referansegruppen NGICG-@V?.

1.1 Spisergrskreft

377 pasienter fikk diagnosen spisergrskreft i 2016, dette inkluderer ogsa kreft i overgangen mellom
spisergr og magesekk. Sykdommen er vanligere hos menn enn hos kvinner og forekomsten gker for
menn, men er stabil for kvinner. Spisergrskreft er en alvorlig kreftform og cirka 1/5 av pasientene lever
etter 5 ar.

Utredningen av pasienter med spisergrskreft utfgres med gvre endoskopi og CT-undersgkelse.
Registeret gnsker & belyse i hvilken grad PET-CT brukes i utredningen av pasientene. | 2016 ble 40%
av pasientene utredet med PET-CT. TNM-stadium er et viktig grunnlag for prognosen nar ulike
behandlingsstrategier skal vurderes for den enkelte pasienten. 12% av pasientene ble i 2016 meldt
inn til registeret med ukjent TNM-stadium etter utredning. At s mange pasienter har ukjent stadium
er bekymringsverdig og ma falges opp i fremtidige rapporter.

Litt over 20% av kvinnene med spisergrskreft ble operert i 2016, mens litt under 30% av mennene ble
operert. At det er feerre kvinner enn menn som blir operert, kommer faggruppen til & fokusere pa
fremover. Operasjon av spisergrskreft er sentralisert til ett universitetssykehus i hver helseregion.
Resultatene i denne rapporten viser at retningslinjene om sentralisering fglges. Dgdelighet 60 dager
etter operasjon for alle pasienter med spisergrskreft er 4%. Postoperativ dgdelighet under 5% etter 60
dager regnes som et godt resultat og er pa nivd med gode resultater internasjonalt.

Registeret har fatt rapportert utredningsinformasjon for 45% av pasientene som er diagnostisert med
spisergrskreft i 2016. Av pasientene som er operert er det rapportert informasjon om inngrepet for
79% av pasientene.

| Figur 1 vises en oversikt over utvalgte kvalitetsmal for utredning og behandling av pasienter med
spisergrskreft. Referansegruppen har i arets rapport satt gnsket eller optimalt niva for de ulike
kvalitetsmalene, unntatt for andel med utfgrt PET-CT, dette vil blir gjort i neste arsrapport.
Kvalitetsmal som er merket grgnt, har hgy grad av maloppnaelse, mens kvalitetsmal som er merket
gult, har moderat grad av maloppnéaelse. Kvalitetsmal som er merket radt, har lav grad av
maloppnaelse.

! Norsk gastrointestinal cancergruppes faggruppe for kreft i spisergr og magesekk, heretter kun
henvist til som NGICG-@V
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Figur 1 Kvalitetsmal for pasienter med spisergrskreft
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1.2 Magesekkreft

272 pasienter fikk diagnosen magesekkreft i 2016. Sykdommen er vanligere hos menn enn hos
kvinner, og forekomsten er avtagende for begge kjgnn. Magesekkreft er en alvorlig kreftform og cirka
en fierdedel av pasientene lever etter 5 ar.

Pasienter med magesekkreft blir utredet med gvre endoskopi og CT-undersgkelse. 28% av
pasientene er meldt inn til registeret med ukjent TNM-stadium etter utredning. At s& mange pasienter
har ukjent stadium er bekymringsverdig og ma falges opp i fremtidige rapporter.

34% av pasientene med magesekkreft ble operert i 2016. En lavere andel kvinner enn menn ble
operert, men forskjellen er ikke like stor som for spisergrskreft. Operasjon av magesekkreft er ikke
sentralisert i samme grad som for spisergrskreft, og andelen sykehus som opererer varierer mellom
de regionale helseforetakene. Dgdelighet 60 dager etter operasjon for alle pasienter operert med
magesekkreft er 4,2%. Bade ved Oslo universitetssykehus, Ulleval og Akershus universitetssykehus
er 60-dagers dgdelighet pad 8%. Dette er et resultat som ikke oppfyller kvalitetsmalet pa 5%.

Kvalitetsregisteret har fatt rapportert utredningsinformasjon for 42% av pasientene med magesekkreft.
Av pasientene som er operert er det rapportert informasjon om inngrepet for 62% av pasientene.

| Figur 2 under vises en oversikt over utvalgte kvalitetsmal for utredning og behandling av pasienter
med magesekkreft. Referansegruppen har i arets rapport satt gnsket eller optimalt niva for de ulike
kvalitetsmalene. Kvalitetsmal som er merket grgnt, har hgy grad av maloppnaelse, mens kvalitetsmal
som er merket gult, har moderat grad av maloppnaelse. Kvalitetsmal som er merket ragdt, har lav grad
av méloppnaelse.
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Figur 2 Kvalitetsmal for pasienter med magesekkreft
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2 REGISTERBESKRIVELSE

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for registeret

Arbeidet med 3 utvikle et nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spiserar og magesekk startet i november
2008. Kreftregisteret og faggruppen NGICG-@V (Norsk Gastrointestinal Cancer Gruppes faggruppe
for kreft i spisergr og magesekk) samarbeider om registeret, og NGICG-@V fungerer som
referansegruppe.

Spisergrskreft er den 8. vanligste kreftformen og den 6. vanligste arsaken til kreftrelatert dad pa
verdensbasis. | Norge er kreft i spiserar og magesekk ikke like utbredt, men de fleste pasientene far
oppdaget sykdommene sent i sykdomsforlgpet. Sykdommens utbredelse ved diagnosen har
innvirkning pa overlevelsen, noe som innebaerer at kun en femtedel av pasientene er i live etter 5 ar.
Fra fagmiljget og fra Kreftregisterets side har det derfor veert viktig a etablere et kvalitetsregister for
disse kreftformene.

1. november 2014 ble det kliniske meldeskjemaet for kreft i spisergr og magesekk satt i drift og
meldingene ble gjort tilgjengelig for rapportering via Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste.
Meldingen gjelder for pasienter som er diagnostisert fra og med 1. januar 2015.

Registeret har per i dag ikke nasjonal status. | desember 2013 sendte Kreftregisteret inn en sgknad
om nasjonal status for registeret til Helse Sgr-@st, men denne sgknaden ble avslatt varen 2016.
Begrunnelsen for avslaget fra Helse Sgr-@st er gkonomiske og tekniske utfordringer rundt regionens
nasjonale kvalitetsregistre. Helse Sar-@st gnsker ogsa & avvente Riksrevisjonens forvaltningsrevisjon
av kvalitetsregistrene.

2.1.2 Registerets formal

Registeret skal bidra til at kvaliteten pa helsehjelpen som gis til pasientene med kreft i spisergr og
magesekk blir bedre. Registeret skal ogsa gi grunnlag for forskning som kan gi ny kunnskap om
arsaker, diagnose og sykdomsforlgp og behandlingseffekter.

Ref. Kreftregisterforskriften 8§ 1-3.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag
Helsereqisterloven av 01.01.2015 nr 4 § 11 og Kreftregisterforskriften.

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar

NGICG-@V er referansegruppe for Nasjonalt kvalitetsregisteret for kreft i spisergr og magesekk.
Leder av referansegruppen er Egil Johnson, gastrokirurg ved Oslo universitetssykehus, Ulleval.

Referansegruppen er tverrfaglig sammensatt med gastrokirurger, onkologer, en gastromedisiner, en
radiolog, en patolog og representanter fra Kreftregisteret. Alle helseregionene er representert i
gruppen. Denne representasjonen er viktig for a sikre at registeret har en solid nasjonal forankring
blant de som er engasjert i behandling av pasienter med kreft i spisergr og magesekk. Oversikt over
faggruppens medlemmer finnes i Vedlegg 11.2.

Kreftregisteret er databehandlingsansvarlig og har ansvar for den daglige driften av kvalitetsregisteret.
Medarbeidere tilknyttet organgruppen for gastrointestinal kreft koder og registrerer alle meldinger.
Kvalitetsregisteransvarlig, Siv Elisabeth Frgland, er sekreteer for referansegruppen og koordinerer
arbeidet knyttet til kvalitetsregisteret.
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2.4 Aktivitet i referansegruppen

Referansegruppen har hatt tre mgter i 2017. De viktigste temaene har vaert kvalitetsmal, utarbeidelse
av arsrapporten, og revisjon av handlingsprogrammet for kreft i magesekk.

| februar 2016 ble det nedsatt en gruppe som skulle arbeide med arsrapporten. Arbeidsgruppen
bestar av to referansegruppemedlemmer og fire representanter fra Kreftregisteret. Denne gruppen
har sa langt hatt fire mater i 2016 og tre mater i 2017. Hele referansegruppen har fatt tilsendt
arsrapporten med muligheter for & gi tilbakemeldinger og innspill fgr publisering.

Kreftregisteret har et godt samarbeid med Kreftforeningen og i samrdd med dem har vi etablert et
brukerpanel der representanter fra alle relevante pasientforeninger er invitert. Brukerpanelet hadde
mate i Kreftregisteret 29. mai 2017 og pasientrepresentantene kom med tilbakemeldinger pa utkast til
presentasjon av resultater. Et nytt brukerpanelmgte er planlagt 22. november 2017.
Brukerpanelmgtene erstatter forelgpig pasientrepresentasjon i referansegruppen for kreft i spiserar
0g magesekk.
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3 RESULTATER

Denne rapporten presenterer resultater for utredning og behandling av pasienter som fikk sin
kreftdiagnose i 2015 og 2016. Resultatene blir presentert farst for spisergrskreft, deretter for
magesekkreft.

For hver kreftform presenterer vi farst overordnet informasjon om pasientgruppen som trender for
forekomst, overlevelse og dgdelighet.

De kliniske resultatene baserer seg pa informasjon som er meldt inn til registeret p4 meldinger om
utredning og behandling. Hensikten med rapporten er & kartlegge om de nasjonale retningslinjene for
behandling av kreft i spisergr og magesekk blir fulgt?2. Analysene av kliniske resultater inkluderer kun
pasienter registeret har klinisk informasjon om. Hvilke pasienter som er inkludert i analysene vises i
faktaboksen under hver figur.

Manglende kliniske meldinger for utredning og behandling omtales naermere i kapittel 5.3 om
dekningsgrad pa institusjonsniva.

2 https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/nasjonalt-handlingsprogram-med-retningslinjer-for-
diagnostikk-behandling-og-oppfolging-av-pasienter-med-spiserorskreft

3 https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/nasjonalt-handlingsprogram-med-retningslinjer-for-
diagnostikk-behandling-og-oppfolging-av-kreft-i-magesekken-ventrikkelkreft
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3.1 Definisjoner

Forklaringer/forkortelser
Aspirasjonspneumoni

Biopsi
CT

Cytologi(preve)
Dekningsgrad

Diagnoseperiode

Diagnosear
Dysfagi
Dysplasi
ECOG

EUS

Gastrektomi
Gastroskopi
Gastrogsofageal refluks
Insidens

Insidensrate

KREMT
Metaplasi

Morfologi
Mortalitet

Malpopulasjon
PET-CT

RO, R1 og R2

Rapporteringsgrad

Refluks
Reflukssykdom
SKDE

Stenose
TNM-klassifisering

Lungebetennelse fordrsaket av at mat, mageinnhold eller lignende har kommet
ned i luftveiene

Vevsprave

Computertomografi er en rantgenundersgkelse der det tas snitthilder av de
delene av kroppen som skal undersgkes

Celleprave

I hvilken grad pasientene eller hendelsene som skal registreres faktisk er
registrert

Diagnoseperioden beregnes fra diagnosedato og de resterende dagene i
diagnosemaneden pluss de pafalgende fire manedene. Antall dager i
diagnoseperioden vil dermed variere fra 121 til 153 dager, avhengig av om
diagnosedatoen var i begynnelsen eller slutten av maneden

Kalenderdret pasienten fikk kreftdiagnosen

Svelgvansker

Celleforandring, kan veere et forstadium til kreft

Eastern Cooperative Oncology Group score. Et poengsystem som maler
pasientens funksjonsniva i forhold til daglig aktivitet og fysisk evne
Endoskopisk ultralydundersgkelse

Fjerning av magesekken

Kikkertundersgkelse av spisergr, magesekk og tolvfingertarm

Lekkasje av mageinnhold opp i spisergret

Forekomst, antall nye sykdomstilfeller i en definert populasjon i en gitt
tidsperiode

Antall nye sykdomstilfeller i en definert populasjon i en gitt tidsperiode, dividert
pa antall persondr i samme periode. Raten uttrykkes per 100 000 persondr
Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste

Metaplasi innebzerer at en type vev erstattes med en annen type vev pga
stadig irritasjon eller skade

Svulsttype. De svulsttypene som er inkludert i rapporten er plateepitelkarsinom
0g adenokarsinom, samt pasienter med ukjent morfologi

Dadeligheten av en sykdom (Antall dgdsfall av en gitt sykdom i en definert
populasjon i en gitt tidsperiode)

Antall personer/pasienter i en gruppe med definerte inklusjonskriterier.
Kombinasjon av de to billeddiagnostiske teknologiene positronemisjons-
tomografi og computertomografi

En klassifisering der kirurgen vurderer om svulsten er fjernet i sin helhet. RO
betyr at det ikke er gjenstaende svulstvev. R1 betyr at kirurgen antar at det er
mikroskopisk gjenstaende svulstvev. R2 betyr at det er gjenstaende synlig
svulstvev (makroskopisk)

Maler i hvor stor grad en opplysning er rapportert inn til registeret, i forhold til
antallet pasienter i registeret

Se gastrogsofagal refluks

Se gastrogsofagal refluks

Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering som er Nasjonalt servicemiljg
for medisinske kvalitetsregistre

Forsnevring, eksempelvis forsnevring av spisergret pga svulst

TNM star for tumor, node (lymfeknute) og metastase og beskriver
kreftsykdommens utbredelse. T angir sterrelse og utbredelse av primaertumor.
N angir eventuell spredning til regionale lymfeknuter. M beskriver
fiernmetastaser til fierntliggende lymfeknuter og andre organer. Det skilles
mellom klinisk TNM (cTNM) og patologisk TNM (pTNM). TNM-klassifisering har
betydning for valg av behandling til den enkelte pasienten, vurdering av
prognose, og for & sammenligne behandlingsresultater
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3.2 Krefti spiserar

Forekomsten av spisergrskreft i Norge er lav, men det er en alvorlig kreftsykdom. Sykdommen er
blant de hyppigste arsakene til dadsfall pa grunn av kreft p& verdensbasis og forekomsten er gkende
bade i Norge og internasjonalt. Det er spesielt forekomsten av svulsttypen adenokarsinomer som har
okt.

Risiko for spisergrskreft er relatert til livsstil. Tobakk og alkohol er de viktigste risikofaktorene for
plateepitelkarsinom. For adenomkarsinom er overvekt, hgyt inntak av mettet fett, radt kjgtt og
kolesterol de viktigste risikofaktorene.

Pasienter som har sjeldne svulsttyper i spisergret er ekskludert fra analysene. Dette gjelder
eksempelvis GIST/sarkomer, lymfomer, nevroendokrine svulster, malignt melanom og uspesifiserte
karsinomer.

Kreft i spisergr inkluderer i denne rapporten gvre (proksimale) tredel, midtre tredel og nedre (distale)
tredel av spisergret. Pasientene som har kreft i overgangen mellom spisergr og magesekk (cardia) er
ogsa inkludert. Dette gjelder Siewert type 14+11° og Siewert type 1118, som hovedsakelig ligger helt
cranialt (oppad) i magesekken, men som ogsa kan vokse inni spisergret. Siewert type blir kun meldt
pa klinisk melding. Denne informasjonen er derfor ikke kjent hvis registeret ikke har klinisk
informasjon, og kun har mottatt patologimelding pa pasienten. Pa grunn av manglende informasjon
om Siewert type, det vil si lav rapportering av kliniske meldinger, har referansegruppen bestemt at alle
pasienter med kreft i overgangen mellom spisergr og magesekk skal inkluderes i analysene for
spisergrskreft. Pasienter med Siewert type I, 1l og Il er derfor inkludert i alle figurene i dette kapittelet,
se faktaboks tilhgrende de ulike figurene. Normalt sett ville Siewert type Il blitt regnet som
magesekkreft, men det er altsa ikke mulig & skille ut disse pasientene i denne rapporten.

4 Siewert type I: Sentrum av tumor ligger proksimalt (1-5 cm) for den gastrogsofageale overgangen
5 Siewert type 1l: Sentrum av tumor omfatter den gastrogsofageale overgang, bade proksimalt (1cm)
og distalt (2 cm)

6 Siewert type Ill: Sentrum av tumor ligger distalt (2-5 cm) for den gastrogsofageale overgangen.
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3.2.1 Andel Siewert I+1l og Ill

Siewert [+l

27%

Siewert [l -

29%

Siewert Ukjent

Pasienter 2016

30

35

44

70

o
=
o
N
o
w
(=)
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o
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o
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Andel (%)

Diagnosear: 2015

80 90 100

P 2016

Figur 3 Fordelingen mellom Siewert I+l og Il for pasienter med kreft i overgangen mellom spisergr og

magesekk (C16.0).

Figur 3 viser at for pasientene med kreft i overgangen mellom
spisergr og magesekk er det meldt inn omtrent like mange med
Siewert I+l og Siewert Ill. Klinisk melding mangler derimot for
mange av pasientene og informasjon om Siewert type er derfor
ukjent for 40% av pasientene med kreft i dette omradet

Det er viktig at den kliniske rapporteringen til registeret gker slik at
man kan f& oversikt over pasientgruppen i forhold til Siewert-type.
Dette er viktig fordi pasientene far ulike typer behandling. Siewert
type I+l behandles som spisergrskreft, mens Siewert type Ill
behandles som magesekkreft. Oversikt over Siewert type er alts&
ngdvendig for & falge opp om pasientene far korrekt behandling.

Siewert I+l og Ill

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase
Klinisk utredningsmelding

Inklusjonskriterier:
Kreft i overgangen mellom
spisergr og magesekk, C16.0

Diagnosear:
2015-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til
kvalitetsregisteret 2012-2016:
96%
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3.2.2 Forekomst av kreft i spisergr

Tabell 1: Oversikt over antall pasienter etter hvor svulsten er plassert i spisergr og overgangen mellom

spisergr og magesekk

Antall pasienter for hvert utgangspunkt (2016)

Utgangspunkt Tekst
C15.3 @vre tredel av spiserar
C1l5.4 Midtre tredel av spiserar
C155 Nedre tredel av spisergar
C15.8 Svulst utbredt innen C15.3 — C15.5.

Utgangspunkt kan ikke bestemmes

C15.9 Spisergr (uten naermere
spesifikasjon)

C16.0 Cardia — inkludert spisergr-magesekk
overgang (Siewert I, 1l og IlI)

Total antall pasienter

Svulst i nedre tredel av spisergret (C15.5) er det vanligste
utgangspunktet ved kreft i spisergret, sammen med svulst i
overgangen mellom spisergr og magesekk (C16.0).
Informasjon om forekomst er hentet fra flere kilder (blant annet
patologimeldinger og kliniske meldinger) slik at komplettheten
vurderes som hgy.

Det er ulike kriterier for & telle med i statistikken i
Kreftregisterets arlige publikasjon Cancer in Norway og for &
inkluderes i arsrapporten for kreft i spisergr og magesekk. En
av forskjellene er at vi i arsrapporten kun inkluderer enkelte
tumorgrupper (morfologier). Det er derfor ikke egnet for direkte
sammenligning mellom antall krefttilfeller i denne rapporten
med den arlige statistikken i Cancer in Norway.

Antall
18
33

163

45

109

377

Forekomst av spisergrskreft

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Diagnosear:
2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%
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3.2.2.1 Forekomst, trender for perioden 2007-2016

For & kunne vise forekomst (insidens) av sykdommen over tid, brukes rater istedenfor det faktiske
antallet pasienter. Rater er best egnet til & vise tidstrender siden disse tar hensyn til at befolkningen i
Norge gker og at alderssammensetningen endrer seg.

15 4
14 —
13 4
12
11 4

10 —

Menn

Kvinner

Aldersstandardisert insidensrate (pr 100.000 personar)

0
T T T T T T T T 1
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Diagnoseér
Figur 4 Forekomst (insidensrater) av spisergrskreft hos menn og kvinner.

Kreft i spisergr er en sjelden kreftform i Norge. Forekomsten Forekomst av spisergrskreft

har i mange &r veert relativt stabil. fordelt p& menn og kvinner
Figur 4 viser forekomst av spisergrskreft blant menn og

kvinner siden 2007. Sykdommen er 4 ganger vanligere hos Datakilde:

menn enn hos kvinner de siste 10 arene. Det er en svak Kreftregisterets hoveddatabase
gkning i forekomsten hos menn fra 2007, mens forekomsten

blant kvinner holder seg stabilt lav. Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Diagnosear:
2007-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%
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Diagnosear

Figur 5 Forekomst (insidensrater) av spisergrskreft i ulike aldersgrupper

Rapporten deler inn pasienter med spisergrskreft i
aldersgruppene 0-49 ar, 50-59 ar, 60-69 ar, 70-79 ar og 80
ar eller eldre. Aldersgruppene synliggjar at risikoen for a fa
spisergrskreft gker med alderen og at det er en sveert uvanlig
sykdom hos personer under 50 ar, se Figur 5. Sykdommen
forekommer oftest blant mennesker over 60 ar og
forekomsten av spiserarskreft for personer opp til 59 ar holder
seg stabilt pa et lavt niva.

Forekomst av spisergrskreft
fordelt pa alder

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Diagnosear:
2007-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%
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3.2.2.2 Forekomst, langsiktige trender 1986-2016

Figur 6 viser den langsiktige utviklingen i forekomst av spisergrskreft fra 1986 til 2016. Utviklingen

vises for menn og kvinner, og for de ulike svulsttypene.

Menn

VIT— .

Aldersstandardisert insidensrate (pr 100.000 personar)

Kvinner

T T T T 1
1986 1991 1996 2001 2006 2011 2016 1986
Diagnoseér

Plateepitelkarsinom

T T T T T 1
1991 1996 2001 2006 2011 2016

Diagnose&r

Adenokarsinom

Figur 6 Forekomst (insidensrater) av spisergrskreft fordelt pa plateepitel- og adenokarsinom, for menn

og kvinner

De to hovedformene av spisergrskreft er plateepitelkarsinom
og adenokarsinom, der adenokarsinom er vanligst og star
for cirka 75-80% av all spisergrskreft. Plateepitelkarsinom
er den hyppigste formen for spisergrskreft i gvre og midtre
tredel av spisergret, mens adenokarsinom er hyppigst i den
nedre delen av spisergret.

Figur 6 Error! Reference source not found.viser en tydelig
endring i fordelingen av svulsttyper fra 1990-tallet. Dette kan
forklares med at adenokarsinom i spisergr tidligere ble
definert som kreft i magesekken og ble derfor meldt til
Kreftregisteret som magesekkreft. Da definisjonen av
spisergrskreft ble endret til & inkludere adenomkarsinomer,
resulterte dette i en gkning i forekomsten. Denne gkningen i
forekomst er dels kunstig (pga endret definisjon), men det
har ogsa veert en faktisk gkning av adenokarsinom i
spiserar.

Forekomst av plateepitel- og
adenokarsinom i spisergret for
menn og kvinner

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom og adenokarsinom

Diaghosedato:
1986-2016

Rapportering:
Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%

Risikoen for spisergrskreft har en tydelig kobling til livsstil. Plateepitelkarsinom utgar fra slimhinnen i
spisergret og er assosiert med hgyt forbruk av tobakk og alkohol. Mindre bruk av tobakk og lavere
inntak av sterk alkohol hos befolkningen har altsa fart til at antall nye krefttilfeller med
plateepitelkarsinom har sunket jevnt gjennom de siste tidrene. Adenokarsinom utgar fra kjertelvevet i
spisergret og er assosiert med overvekt og reflukssykdom (se 3.1), og er den kreftformen som
prosentvis gker mest i verden. Reflukssykdom kan gi slimhinneskade pga lekkasje av mageinnhold
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(syre) ogl/eller galle til spisergret. Dette kan fare til ulike stadier (alvorlighetsgrad) av
slimhinneforandringer som eksempelvis utvikling av Barretts gsofagus (metaplasi 7 i slimhinnen).
Barretts gsofagus kan igjen gi risiko for utvikling av dysplasi (celleforandring) som for en liten andel
pasienter utvikles til adenokarsinom. Gastroskopi er viktig for & vurdere graden av
slimhinneforandringer (betennelse/celleforandringer) i spisergret samt vurdere komplikasjoner som
utvikling av stenose (forsnevring av spisergret). Det er derfor viktig at personer med vedvarende
halsbrann eller dysfagi (svelgvansker) henvises til gastroskopi, eventuelt med biopsitaking.

Adenokarsinom Plateepitelkarsinom

30 30

25 /\ 25

.
.
15 / P 15
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- L4
o mm———
10 S 10

’ 4
— o
I = TN T _
’ el --7 s —_—
’ —_ 4° S
/ ; - /, ................. ..
5 . - 5 ~
’ -~
/ II / — I
. / ————
.~ / ~
— —— —
','/ -~
0 T T T T T 1 0 T T T T T 1
1986 1991 1996 2001 2006 2011 2016 1986 1991 1996 2001 2006 2011 2016
0-49 ar — —— 50-59 &r === 60-69 ar 70-79 ar — = 80+ &r

Figur 7 Forekomst (insidensrater) av plateepitel- og adenokarsinom i spisergret for ulike aldersgrupper

Figur 7 viser at forekomsten gker med alderen. Andelen Forekomst av plateepitel- og
pasienter med adenokarsinomer har gkt betydelig for adenokarsinom i spisergret for ulike
personer over 50 ar de siste 25 arene, men mest i de eldste | aldersgrupper
aldersgruppene. Samtidig har det veert en moderat
reduksjon i forekomsten av plateepitelkarsinom. Datakilde:

Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom og adenokarsinom

Diagnosear:
1986-2016

Rapportering:
Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%

7 Metaplasi innebzerer at en type vev erstattes med en annen type vev pga stadig irritasjon eller skade
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3.2.3 Resultater fra utredningsforlgpet

| dette kapittelet presenteres informasjon fra utredningen av pasienter med kreft i spisergr og
overgangen mellom spisergr og magesekk. Pasienter som ble diagnostisert i 2016 er inkludert i alle
analysene, mens noen analyser ogsa inkluderer pasienter som ble diagnostisert i 2015.

3.2.3.1 Arsak til utredning

Symptomer er arsak til de fleste sykdomsutredningene hos pasienter med spisergrskreft. | 2016 fikk
Kreftregisteret kun meldt inn 174 meldinger med klinisk informasjon om utredning, dette omfatter 45%
av pasientgruppen. Ut fra klinisk informasjon vi har fatt, har 92% oppgitt at symptomer er arsak til
sykdomsutredning.

De farste symptomene pé kreft hos de aller fleste pasientene er svelgbesveer. Arsaken til dette, er at
svulsten snevrer inn spisergret, noe som igjen farer til at pasienten gulper opp matbiter
(regurgitasjon). Dette gjgr at mange pasienter endrer sine matvaner etter hva de klarer & svelge. Det
kan igjen fare til darlig matlyst og vekttap. Andre symptomer som oppstar i senere stadium i
sykdomsforlgpet, er smerter bak brystbenet, heshet, hoste og aspirasjonspneumoni®.

En viktig arsak til at spiserarskreft oppstar, er langvarig refluks. Symptomer pa kreft som beskrevet
over oppstar fgrst nar sykdommen er avansert og det fgrer til at de fleste pasientene diagnostiseres
sent i sykdomsforlgpet.

3.2.3.2 Kroppsmasseindeks (KMI/BMI)

Kroppsmasseindeks kartlegges ved utredning av spisergrskreft. Kroppsmasseindeksen (KMI) eller
Body Mass Index (BMI) beregnes ut fra en persons hgyde og vekt, og er for de fleste personer et godt
mal for mengden kroppsfett. KMI er inndelt i gruppene undervektig (<18.5 kg/m2), normal vekt (18.6—
24.9 kg/m2), overvektig (25—-29.9 kg/m2) og fedme (>= 30 kg/m2).

Cirka halvparten av kvinnene og nesten 40% av mennene har normal vekt nar de utredes for
spisergrskreft, mens det er flere menn (40%) enn kvinner (22%) i gruppen overvektige.
Fedmegruppen omfatter kun en femtedel av pasientgruppen, bade kvinner og menn.
Referansegruppen hadde forventet flere pasienter i denne gruppen.

Pa grunn av lav innrapportering av KMI vises ikke resultatene i denne rapporten, fordi en slik figur
risikerer & gi et feilaktig bilde av de faktiske forholdene. Det er rom for forbedring av innrapporteringen
— det skal sta informasjon i journalen om hgyde/vekt.

8 Lungebetennelse forarsaket av at mat, mageinnhold eller lignende har kommet ned i luftveiene
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3.2.3.3 ECOG/WHO funksjonsgrad
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ECOG-skalaen viser pasientens funksjonsstatus. Pasienter med ECOG 0 er oppegaende og klarer
seg selv og har oftest ingen symptomer, mens pasienter med ECOG 3 er sengeliggende mer enn

halvparten av tiden og klarer kun begrenset personlig stell. ECOG som meldes i utredningsmeldingen
er pasientens funksjonsgrad pa diagnosetidspunktet.

Figur 8 ECOG funksjonsstatus for pasienter med kreft i spisergr.

Asymptomatisk (ECOG 0) —

Symptomatisk, oppegaende
kan utfare dagllge gjgremal (ECOG 1)

Symptomatisk, sengeliggende <50% av tiden,
klarer personlig stell (ECOG 2)

Symptomatisk, sengeliggende >50% av tiden,
klarer begrenset personlig stell (ECOG 3)

Sengeliggende hele tiden,
klarer intet personlig stell (ECOG 4)

- -

24%

Pasienter

30

.9%

8%

IS%

5%

63%

14

Diagnosear:

Figur 8 viser at flertallet av pasientene er symptomatiske,
men oppegéende, til tross for at mange diagnostiseres i
avansert stadium av sykdommen. Det er mulig at det er noe
skjevfordeling pa grunn av manglende rapportering og
derved fa pasienter. Det kan se ut som at de alvorligst syke

ikke er rapportert til registeret i like stor grad som pasientene

med mindre utbredt sykdom, det vil si de som far kurativ
behandling.

50 60 70 80 90 100

Andel (%)

205 [l 2016
ECOG/WHO funksjonsgrad
Datakilde:

Klinisk utredningsmelding

Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Diagnosear:
2015-2016

Rapportering:
Utredningsmelding
2016: 45 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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3.2.3.4 Svelgfunksjon (dysfagi)

Pasienter med spisergrskreft kan ha problemer med & svelge. Det er derfor viktig a kartlegge hvor
store problemer pasienten har med a svelge. Svelgfunksjon vurderes fra om pasienten har normal
svelgfunksjon til at pasienten kun kan svelge flytende.

Normal svelgfunksjon —

Intermitterende dysfagi for fast fade —

Svelger pure/moset mat —

Svelger kun flytende —

Ikke i stand til & svelge spytt —

1%

15%

15%

22%

47%

Pasienter

35

76

25

25

o —

10

20

T T T
30 40 50

Andel (%)

Figur 9 Svelgfunksjon for pasienter med spisergrskreft

Figur 9 viser at cirka 80% av pasientene har varierende grad

Svelgfunksjon

av svelgproblemer ved diagnosetidspunktet. Redusert

svelgfunksjon er som tidligere nevnt det vanligste symptomet

pa spisergrskreft.

Datakilde:

60

Klinisk utredningsmelding

Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Diagnosear:
2016

Rapportering:
Utredningsmelding
2016: 45 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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3.2.3.5 Bildediagnostikk og endoskopi

Pasienter

Helse Sgr-@st 83
93%

10%

47% ‘

Helse Vest 39

85%

56% l

54% ‘

19

Helse Midt-Norge —
79%

93%

2

15%

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

Andel (%)

B ovre endoskopi ct [ eus [ percr

o

Figur 10 Utredningsmetoder for spisergrskreft, fordelt pa regionalt helseforetak

Figur 10 viser at nesten alle pasientene med spisergrskreft

: . Utredningsmetoder
blir utredet med gvre endoskopi og CT-undersgkelse. Ved 9

hjelp av gvre endoskopi tas ogsa vevsprave (biopsi) fra Datakilde:

svulsten. CT-undersgkelse av brystregionen (thorax) og Klinisk utredningsmelding
magen (abdomen) brukes for & bedgmme svulstens

starrelse, lokalisasjon og om det er spredning til lymfeknuter Inklusjonskriterier:

og/eller andre organer i kroppen som f.eks. luftveier, lunge og | Kreftispiserar, C15.3-C15.9, C16.0
lever. @vre endoskopi og CT er standard Plati?p'tflkar?'?om' adenokarsinom
undersgkelsesmetoder, og burde vaert rapportert inn som 0g ukjent morfolog

utredningsmetode for alle pasienter med spisergrskreft. Diagnosedr:

Endoskopisk ultralyd undersgkelse (EUS) og PET-CT er 2016
supplerende undersgkelser som brukes i utredningen ved Rapportering:
behov. EUS viser hvor dypt svulsten vokser og om svulsten Utredningsmelding
har vokst gjennom veggen i spisergret. EUS er ogsa 2016:45%

nadvendig for a finne metastasesuspekte lymfeknuter som

skal undersgkes med cytologi. PET-CT gjares for a gi ytterligere opplysninger om utbredelsen av
sykdommen, eksempelvis i utredningen fgr operasjon og for a oppdage fiernmetastaser. PET-CT
brukes ogséa ved avansert kreftsykdom. Handlingsprogrammet for spisergrskreft sier at «<PET-CT kan
veere aktuell prosedyre i utredning far reseksjon, for deteksjon av fiernmetastaser»®. Det finnes altsa
ikke en entydig anbefaling om bruk av PET-CT. | neste revisjon av handlingsprogrammet for
spisergrskreft vil bruk av PET-CT vurderes pa nytt.

Merk at figuren bygger pa avkrysninger i utredningsmeldingen og at en utredningsmelding kan ha
avkrysning for flere utredningsmetoder.

9 http://www.helsebiblioteket.no/retningslinjer/spiserorskreft/diagnose-og-utredning
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3.2.3.6 Vevsprgve og cytologi

For & diagnostisere spisergrskreft tas en vevsprgve (biopsi) fra spisergret ved hjelp av gastroskopi.
Biopsi alene ble tatt pa 87% av pasientene i 2016. Andelen pasienter som fikk utfgrt bade biopsi og
cytologi i 2016 var 8%. Cytologi blir i hovedsak tatt ved mistanke om lymfeknutemetastaser. Det er
kun en liten andel pasienter (<4%) der det ikke er tatt prgve fra svulsten.

3.2.3.7 Sykdomsutbredelse ved diagnose (TNM-stadium)

De fleste tilfellene av spisergrskreft, uansett svulsttype, blir diagnostisert sent i sykdomsforlgpet
(avansert stadium). Under presenteres fordelingen av stadium-spesifikk (TNM) sykdomsutbredelse
ved diagnose. | stadium IA er sykdommen lokalisert til spisergret uten spredning til lymfeknuter eller
andre organer, i stadium IV har kreftsykdommen spredt seg til andre organer.

Pasienter 2016

7% 12

>
|

13% 22

©
l

HA — 11% 19
I

11B — 7% 12

1B — 6% 10

1HcC — 9% 15

25% 42

<
|

Ukjent — 12% 21

|

T ! T ! T
10 20 30 40 50
Andel (%)

" 2015 [ 2016

Figur 11 Sykdomsutbredelse (stadium) pa diagnosetidspunkt for spisergrskreft
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Figur 11 viser at en fierdedel av pasientene far oppdaget
sykdommen nar det foreligger spredning til andre organer.
Figuren viser ogsa at 12% av pasientene har ukjent stadium
ved diagnose, det vil si at sykdomsutbredelsen ikke kan
vurderes. Hgy andel av pasienter i ukjent stadium er ikke
ngdvendigvis et tegn pa darlig utredning, men kan veere et
tegn pa at utredningsmeldingen ikke fylles ut korrekt. En
annen arsak til manglende informasjon om stadium kan
veere at skrgpelige pasienter med langtkommen sykdom ikke
er i stand til eller ansker & gjennomga tilstrekkelig
undersgkelse av kreftsykdommen.

Sykdomsutbredelse (stadium) er en av de viktigste faktorene
for & kunne forutsi prognosen til en pasient og for a ta en
beslutning om riktig behandling. Riktig stadium er viktig for &
kunne skille mellom pasienter som kan opereres med kurativ
intensjon, pasienter som skal ha neoadjuvant behandling far
operasjon og pasienter som ikke kan opereres. Totalt regner
en med at omkring en femtedel av pasientene med
spisergrskreft gjennomgar operasjon med kurativ intensjon.

Sykdomsutbredelse pa
diagnosetidspunkt

Datakilde:
Klinisk utredningsmelding

Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Diagnosear:
2015 og 2016

Rapportering:
Utredningsmelding
2016: 45 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre

Stadium er derfor viktig for & kartlegge og selektere pasienter som har stor sannsynlighet for & fa

utfgrt reseksjon der alt svulstvev blir fiernet (RO-reseksjon).

At s& mange pasienter er rapportert til registeret med ukjent stadium er bekymringsverdig.
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Norge — 18% 25%

OuUS, Ulleval —

Haukeland universitetssykehus — 21%

UNN, Tromsg — 24%

St. Olavs hospital — 53% 7

29%

Ahus, Lgrenskog —

25%

Pasienter
meldt / diagnostisert

170/ 377

38%

42169

28/32

17 /122

15/31

14 /25

T T
0 10 20

Prosent (%)

stadium: [l [

Figur 12 Sykdomsutbredelse (stadium) for pasienter med
spiseragrskreft, fordelt pa sykehus

Figur 12 viser sykdomsutbredelse (klinisk TNM-stadium)
fordelt p& sykehus. Sykehus som har rapportert faerre enn
10 pasienter til registeret er ekskludert fra figuren, hvilket
innebaerer at til sammen 54 pasienter er fiernet fra
analysen. Sykehusene som har rapportert 60% eller faerre
av sine pasienter, er skrevet i gratt i figuren.

Det er stor forskjell i fordeling av TNM-stadium pa de ulike
sykehusene. Dette skyldes sannsynligvis tifeldige
variasjoner pa grunn av fa pasienter, i tillegg til lav
rapportering. Arsaken til variasjonen mellom sykehusene
kan ogsa skyldes ulike rutiner for dokumentasjon av TNM-
stadium i journalen. De 14 pasientene som er rapportert fra
Akershus universitetssykehus, ble kun utredet og
diagnostisert her. De er ikke operert p& Akershus
universitetssykehus, men pa Oslo universitetssykehus
(Ulleval).

30 40 50 60 70 80 90 100

Y

. Ukjent

Stadium fordelt pa sykehus

Datakilde:
Klinisk utredningsmelding

Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Diagnosear:
2016

Eksklusjon:
Sykehus som har meldt inn feerre enn
10 pasienter

Rapportering:
Utredningsmelding
2016: 45 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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3.2.4 Behandling far kirurgi

For pasienter med spisergrskreft uten spredning og med liten tumor (T1bNOMO) anbefales primaert
operasjon. For pasienter med sykdom i mer avansert stadium anbefales forbehandling i tillegg til
kirurgi.

Pasienter
meldt / operert

OUS, Ulleval 50/64

B _ o
e _ ) o

UNN, Tromsg — % 14/19

o —
=g
o
Sy
o
w _|
o
B _]
o

50 60 70 80 90 100
Prosent (%)

Forbehandling: . Annet . Ingen . Medikamentell . Medikamentell og strale Stréle

Figur 13 Forbehandling fgr operasjon, ved de sykehusene som opererer spisergrskreft.

Figur 13 viser hvilken forbehandling som ble gitt til pasienter
som ble operert for spisergrskreft, fordelt pa de ulike
sykehusene som har sendt inn klinisk kirurgimelding for flere Datakilde:

enn ti pasienter. Den vanligste forbehandlingen er en Klinisk kirurgimelding
kombinasjon av samtidig medikamentell behandling og
strélebehandling, ogsa kalt radiokjemoterapi. Pasienter med | Inklusjonskriterier:

kreft i overgangen spisergr og magesekk (Siewert | og I1) far | Kreftispiserar, C15.3-C15.9, C16.0
ogsé denne kombinasjonsbehandlingen, men det kan ogsa Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
veere aktuelt med medikamentell behandling far og etter og ukjent morfologi

op.erasjon. Prilsienter n_1ed kreft i gvre del av magese_:kk Diagnoseér:

(Siewert Ill) far overveiende medikamentell behandling for 2016

og etter operasjon.

Forbehandling fordelt p& sykehus

Eksklusjon:
Sykehus som har meldt inn 10 eller
feerre pasienter

Rapportering:
Kirurgimelding
2016: 79 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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Prosent (%)
Forbehandling . Annet . Ingen . Medikamentell . Medikamentell og stréle Strale

Figur 14 Forbehandling for pasienter operert for spisergrskreft fordelt pa ulike aldersgrupper

Figur 14 viser forbehandling gitt til ulike aldersgrupper far
operasjon for spisergrskreft. | falge nasjonale retningslinjer
skal det normalt ikke gis forbehandling til pasienter over 75
ar. Dette understgttes stort sett av data i denne figuren.

Forbehandling fordelt pa ulike
aldersgrupper

Datakilde:
Klinisk kirurgimelding

Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Diagnosear:
2016

Rapportering:
Kirurgimelding
2016: 79 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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3.2.5 Kirurgisk behandling

3.25.1 Opererte siste 10 ar

50
40

30

Andel (%)

20

10 4

Menn

Kvinner

0 T T T T T T
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Diagnoseér

Figur 15 Andel opererte med spisergrskreft for menn og kvinner

Figur 15 viser at andelen menn som opereres for
spisergrskreft er hgyere enn hos kvinner. Litt over en
fierdedel av mennene blir operert. Siden det er betydelig
feerre kvinner enn menn som far spisergrekreft (se 3.2.2), kan
dette gi en stgrre usikkerhet i figuren. Referansegruppen
kommer til & fglge opp forskjellene som vises i figuren i
fremtidige rapporter.

2014 2015 2016

Andel opererte for menn og
kvinner

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi.

Diagnosear:
2007-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%
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3.2.5.2 Opererte per bostedfylke

I tr&d med nasjonalt handlingsprogram for spisergrskreft er all kurativ behandling av spisergrskreft
lagt til ett universitetssykehus i hver helseregion: Oslo universitetssykehus (Ulleval), Haukeland
universitetssykehus, St. Olavs hospital og Universitetssykehuset i Nord-Norge (Tromsg). Pasientene
skal fa et likt tilbud uansett hvor de bor og hvilket universitetssykehus som skal behandle dem.

Pasienter
Sor-@st - 206
Buskerud — _ 13
Hedmark — — 11
Aust-Agder — — 6
Telemark — _ 14
Vestfold — _ 21
Akershus — - 41
Vest-Agder — ‘ 15
Istfold — - 23
Sogn og Fjordane — _ 12
Hordaland — ‘ 31
Rogaland — - 23
Nord-Trgndelag — _ 12
Mgre og Romsdal — _ 27
Sar-Trgndelag — - 21
Nordland — - 18

I I I I I I I I I I
50 60 70 80 90 100

Andel (%)

I 205 [ 2016

o -
=Y
o
N
o
w
o
N
o

Figur 16 Andel av pasienter med spisergrskreft diagnostisert i 2016 som ble operert, fordelt etter
pasientens bostedsfylke
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Figur 16 viser at det er fa pasienter med spisergrskreft i Andel opererte fordelt p&
hvert fylke og tilfeldige variasjoner kan gi stor utslag pa hvor pasientens bostedsfylke
stor andel av pasientene som blir operert. Det grgnne

omradet viser det nivaet som er gnsket for andel opererte Datakilde:

med spisergrskreft. Kreftregisterets hoveddatabase
En hgyere andel opererte enn 35% kan veere akseptabelt pa

grunn av fylkesvis lavt antall pasienter. Referansegruppen vil | Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

fglge trendene i andel opererte fremover for & sikre likt tilbud
uavhengig av hvor i landet pasientene er bosatt.

Operasjonsar:
2015 og 2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%

Side 33 av 101

Arsrapport 2016 — Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spiserar og magesekk



K

‘e

KREFT -
registeret }:::°

INSTITUTT FOR POPULASIONS: ©
BASERT KREFTFORSKNING ¥

°

3.2.5.3 Type kirurgisk tilgang

Pasienter
Norge — 75% 77
5%
8%
-
=
7%
Helse Nord — 64% 11
27%

-
Helse Vest — 10

o

50%
I I I I I I I I I I I
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Prosent (%)
- Thorako-laparoskopi Hybrid 1: Torakotomi + laparoskopi
- Apen - Hybrid 2: Torakoskopi + laparotomi
Figur 17 Type tilgang ved operasjon av spisergrskreft fordelt pa sykehus
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Figur 17 viser hvilken type kirurgisk tilgang som ble benyttet
ved operasjon av spisergrskreft for pasienter operert i 2016.
Med hybrid tilgang menes kombinasjonen av dpen og
skopisk tilgang i samme operasjon. Oversikten viser at skopi
(kikkhullskirurgi) er den foretrukne type kirurgisk tilgang.
Fordelen med thorako-laparoskopi sammenlignet med apen
tilgang (tomi) er at pasientene far mindre sar og smerter,
feerre lungekomplikasjoner og raskere rekonvalesens etter
operasjon. Ulempen er at metoden er teknisk krevende og
tar lenger tid enn konvensjonell &pen operasjon.

Type kirurgisk tilgang fordelt pa
sykehus

Datakilde:
Klinisk kirurgimelding

Inklusjonskriterier:
Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi.

Operasjonsar:
2016

Rapportering:
Kirurgimelding
2016: 79 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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3.2.5.4 Tumorutbredelse og resttumor

Resttumor etter operasjon er en viktig vurdering for pasientens videre behandling og prognose.
Kirurgen vurderer om det finnes resttumor etter operasjon, men denne vurderingen ma kompletteres
med patologens vurdering av operasjonspreparatet. Patologens vurdering av om det finnes tumorvev
igjen i operasjonsomradet er helt avgjgrende for pasientens videre behandling. Pa grunn av at
kvalitetsregisteret ikke har nasjonal status har registeret ikke ressurser til & registrere patologens
vurdering.

Pasienter

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

Andel (%)

Lokalisert sykdom — 47% 53
Regionale lymfeknutemetastaser — 32% 36
Mikroskopisk innvekst i nabostruktur _| 149 16
uten regionale lymfeknutemetastaser 1
Makroskopisk innvekst i nabostruktur _| 6% 7
uten regionale lymfeknutemetastaser ?
T
0

Figur 18 Tumorutbredelse etter operasjon av spisergrskreft

Figur 18 viser tumorutbredelse ved operasjonstidspunkt. De

; . Tumorutbredelse
ulike alternativene er forklart under. Det er tumorens stgrste

utbredelse ved operasjonstidspunkt som registreres, i Datakilde:
falgende rekkefglge fra minst til starst: Lokalisert sykdom, Kreftregisterets hoveddatabase
mikroskopisk innvekst, makroskopisk innvekst, regionale
lymfeknutemetastaser. Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
De fleste operasjoner for spisergrskreft defineres som RO Plateepitelkarsinom, adenokarsinom

reseksjoner. Det betyr at det etter kirurgens vurdering ikke er | ©9 ukientmorfologi

svulstvev igjen etter operasjon. | 2016 ble 92,8% av de

. ) . . . Operasjonsar:
operasjonene som er meldt inn til registeret definert som RO 2016
reseksjoner. For 3,6% av operasjonene (totalt 83 pasienter)
var det etter kirurgens mening svulstvev igjen etter Rapportering:
operasjonen (R2) eller kirurgen var usikker pd om svulsten Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
var fiernet i sin helhet (R1). 2012-2016: 96%

Kirurgens vurdering av resttumor ma kompletteres med patologens vurdering av
operasjonspreparatet. Patologens vurdering av om det finnes tumorvev igjen i operasjonsomradet, er
helt avgjgrende for pasientens videre behandling. Pa grunn av at kvalitetsregisteret ikke har nasjonal
status blir patologens vurdering ikke registrert i kvalitetsregisteret.
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Tumorutbredelse

Lokalisert sykdom Ingen innvekst i nabostruktur og ingen
lymfeknutemetastaser
Regionale lymfeknutemetastaser Metastase til regionale lymfeknuter.

Kreftregisterets koderegler innebeaerer at innvekst
i nabostrukturer nedprioriteres til fordel for

lymfeknutemetastaser

Mikroskopisk innvekst i nabostruktur Innvekst i nabostruktur sett i mikroskop,
innebaerer kun innvekst uten samtidige
lymfeknutemetastaser

Makroskopisk innvekst i nabostruktur Synlig innvekst i nabostruktur, innebaerer kun

innvekst uten samtidige lymfeknutemetastaser

3.2.5.5 Kirurgiske komplikasjoner

Av pasienter med spisergrskreft diagnostisert i 2016, ble 25% operert. Av disse pasientene har vi fatt
rapportert kirurgimelding for 79%. Av de rapporterte pasientene er det 34% som har fatt meldt at de
har hatt kirurgiske komplikasjoner etter operasjon. De kirurgiske komplikasjonene som er meldt pa
klinisk kirurgimelding er komplikasjoner som skjer innenfor pasienten sitt sykehusopphold.

Den hyppigst forekommende kirurgiske komplikasjonen som er rapportert til kvalitetsregisteret er
anastomoselekkasje, som omfatter 13% av pasientene. Andre kirurgiske komplikasjoner som er meldt
inn, er 4% abscesser, 2% substituttnekrose, 2% chylothorax og 13% annet. | meldeskjema finnes det
en mulighet for & velge «Annet» pa komplikasjoner og spesifisere den aktuelle komplikasjonen i
fritekst. Informasjonen i dette feltet ma vurderes jevnlig for & se om det foreligger komplikasjoner som
burde veert nevnt spesifikt i meldeskjemaet.

De kirurgiske komplikasjonene som er nevnt gker bade risikoen for postoperativ ded og for
medisinske komplikasjoner (eksempelvis organsvikt, hjerterytmeforstyrrelser og lungebetennelse).
Komplikasjoner etter operasjon forlenger rekonvalesensfasen og kan redusere livskvaliteten. Det er
av stor verdi at komplikasjoner kartlegges ved hvert sykehus og pé landsbasis slik at
kvalitetsforbedrende tiltak kan diskuteres og implementeres.

3.2.5.6 Medisinske komplikasjoner

Av de rapporterte pasientene (se 3.2.5.5) er det 54% som har fatt meldt at de har hatt medisinske
komplikasjoner etter operasjon. De medisinske komplikasjonene som er meldt pa klinisk
kirurgmelding er komplikasjoner som skjer innenfor pasienten sitt sykehusopphold.

Den hyppigst forekommende medisinske komplikasjonen som er innrapportert til registeret er
pneumoni (lungebetennelse), som 26% av pasientene hadde. Andre medisinske komplikasjoner som
er meldt inn, er 3% kardiovaskulaere, 5% lungeemboli, 6% gjelder behov for respiratorbehandling og
annet hos 14%. | meldeskjema finnes det en mulighet for & velge «Annet» pa komplikasjoner og
spesifisere den aktuelle komplikasjonen i fritekst. Informasjonen i dette feltet ma vurderes jevnlig for &
se om det foreligger komplikasjoner som burde veert nevnt spesifikt i meldeskjemaet.

Referansegruppen gnsker & ha en mer detaljert rapportering av komplikasjoner fordi dette er
vesentlig faktor for & vurdere kvaliteten pa helsetjenestene og for a finne forebyggende tiltak.
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3.2.5.7 Postoperativ dgdelighet

Pasienter
Norge — % 229
St. Olavs hospital — 5.3% 38
Haukeland universitetssykehus — 4.8% 44
OUsS, Ulleval — 117
UNN, Tromsg — 28
T T T T T
(0] 5 10 15 20
Andel (%)
Figur 19 Postoperativ mortalitet (dgdelighet) 60 dager etter operasjon
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Figur 19 viser median postoperativ mortalitet (dgdelighet) 60
dager etter operasjon. 3 av 4 sykehus som opererer
spisergrskreft har en 60-dagers dadelighet innenfor malet pa Datakilde:

Postoperativ mortalitet

5%, og St. Olavs hospital ligger knapt over malet. Samlet er Kreftregisterets hoveddatabase
dette et godt resultat og pa nivd med gode resultater
internasjonalt. Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Eksklusjon
Sykehus som har operert faerre enn
10 pasienter

Operasjonsar:
2015-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%
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3.2.6 Medikamentell behandling

Pasienter
Paklitaksel — 90% 21
Karboplatin — 90% 20
Kapecitabin — 56% 9
Epirubin — 50% 10
Oxaliplatin — 43% 28
Fluorouracil — 33% 21

o —

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

Figur 20 Medikamentell behandling for spisergrskreft gitt i kurativ hensikt.
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Figur 20 viser hvilken medikamentell behandling som ble gitt
som forbehandling far operasjon til pasienter med
spisergrskreft i 2015 og 2016.

| Handlingsprogram for spisergrskreft anbefales
forbehandling med stralebehandling i kombinasjon med
medikamentell behandling for spisergrskreft i stadium II-111.
Svulster i overgangen mellom spisergret og magesekken
behandles med medikamentell behandling (som for
magesekkreft).

Medikamentene som er dokumentert brukt, gjenspeiler at
pasientene har blitt behandlet etter de nasjonale
retningslinjene. Innrapporteringen er lav, s& det kan derfor
ikke trekkes konklusjoner pa bakgrunn av figuren.

3.2.6.1 Bivirkninger av medikamentell behandling

Medikamentell behandling

Datakilde:
Medikamentell behandlingsmelding

Inklusjonskriterier:

Krefti i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

Eksklusjon
Medikamenter som er gitt til faerre enn
5 pasienter

Diagnosear:
2015 og 2016

Rapportering:
Medikamentell behandling
71 meldinger

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre

Forbehandlingen som anbefales far operasjon for spiserarskreft gir vanligvis fa alvorlige akutte
bivirkninger. Rapporteringen av denne informasjonen er for lav til at resultatene kan vises.
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3.2.7 Stralebehandling

Behandling av spisergrskreft er avhengig av hvor i spisergret svulsten sitter og hvor utbredt den er.
Stralebehandling blir benyttet som forbehandling far operasjon. Selv om kirurgi ofte blir ansett som
eneste kurative behandling, er det publisert gode resultater med stralebehandling i kombinasjon med
medikamentell behandling (cytostatika). | dag er strdlebehandling i kombinasjon med cytostatika
standardbehandling ved lokalisert inoperabel sykdom (palliativ situasjon). Bade plateepitelkarsinomer
og adenokarsinomer er moderat stralefalsomme slik at stradlebehandling kan gis uavhengig av
svulsttype.

23

50
2
45
=
Q
° 88
(%]
o
S
S 40
i)
c
©
=)
()
=
35
4
30

T T T T
1.8Gy 2.0Gy 3.0Gy 15Gy

Median dose pr fraksjon (Gy)

Figur 21 Kurativ stralebehandling, fraksjonsdose. Antall pasienter star pa toppen av hver sgyle.

Figur 21 viser hvilkgn §tréledose pa_sient_er med _ Kurativ Stralebehandling
spisergrskreft har fatt i kurativ hensikt. Figuren viser at flest

pasienter har fatt 41,4 Gy, som er anbefalt i de nasjonale Datakilde:
retningslinjene. Pasientene som har fatt 45 Gy har kreft i Stréledata 2015
overgangen mellom spisergr og magesekk og har fatt

postoperativ stralebehandling. For de fire pasientene som Inklusjonskriterier:

Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi

har fatt 33 Gy er det angitt i straledataene at behandlingen er
gitt med kurativ intensjon. Dette er ikke i trdd med de
nasjonale retningslinjene. Sannsynligvis er det kurativ
behandling som er avbrutt eller som har blitt endret til Diagnosear:
palliativ behandling. 2015

Rapportering:

Data om stralebehandling er komplett
og kvalitetssikret t.0o.m 2015, men det
er ikke beregnet rapporteringsgrad
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30Gy / 10F —

8Gy / 1F —

36Gy / 12F —

39Gy / 13F —

20Gy / 5F —

45Gy / 18F —

40Gy / 20F —

Andre —

11%

4%

3%

20%

Pasienter

32%

34

12

12

10

21

o 4

! ! !
30

Andel (%)

Figur 22 Palliativ strélebehandling

Figur 22 viser hvilken straledose pasienter med
spisergrskreft har fatt i palliativ hensikt. Figuren viser hvor
stor andel av pasientene som har fatt de ulike totaldosene
(Gy) og hvor mange fraksjoner (F) som er gitt. De fleste
pasientene som har fatt palliativ stralebehandling har fatt 30
Gy fordelt pa 10 fraksjoner.

40 50

Palliativ Stralebehandling

Datakilde:
Stréledata 2015

Inklusjonskriterier:
Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom, adenokarsinom
og ukjent morfologi.

Diagnosear:
2015

Rapporteringsgrad:

Data om stralebehandling er komplett
og kvalitetssikret t.o.m 2015, men det
er ikke beregnet rapporteringsgrad
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3.2.8 Overlevelse

Kvinner Menn
100 100
80 80
<
S
Py 60 60
@
(]
>
@
—
(0]
>
© 40 40
=
s
(0]
24
20 20
0 0
T T T T T T T T T T T
0 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Tid siden diagnose (&r)

== Plateepitelkarsinom

Tid siden diagnose (ar)

Adenokarsinom

Figur 23 Relativ overlevelse for pasienter med spisergrskreft, for menn og kvinner for svulsttypene

plateepitelkarsinom og adenokarsinom

Figur 23 viser estimert 5 &rs overlevelse for henholdsvis
menn og kvinner med spisergrskreft fordelt pa ulike
svulsttyper (plateepitelkarsinom og adenokarsinom).
Metoden som er benyttet til beregningen er beskrevet i
kapittel 5.8. Det er ingen store forskjeller mellom kjgnnene.
Kvinner med plateepitelkarsinom har noe hgyere
overlevelse enn kvinner med adenokarsinom. Det motsatte
er tilfellet for menn.

Figuren viser at spisergrskreft er en alvorlig kreftsykdom
som knapt en fierdedel av pasientene overlever.
Overlevelsen er derimot sterkt knyttet til sykdommens
utbredelse, se Figur 24.

Relativ overlevelse
for menn og kvinner

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i spisergr, C15.3-C15.9, C16.0
Plateepitelkarsinom og adenokarsinom

Diagnosear:
2014-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 96%
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Figur 24 Relativ overlevelse for menn og kvinner med spisergrskreft, fordelt pa stadium

Figur 24 viser estimert 5 ars relativ overlevelse for Relativ overlevelse

henholdsvis menn og kvinner med spiserarskreft fordelt pa fordelt pa stadium
stadium. De fleste pasienter som far diagnosen
spisergrskreft, har en sykdom i avansert stadium. Datakilde:

Sykdomsstadium er viktig for prognosen til pasienten og for Kreftregisterets hoveddatabase
vurderingen av om pasienten skal fa kirurgisk behandling

eller ikke. For pasienter med spiserarskreft som er Inklusjonskriterier:

lokalisert, TLbNOMO, anbefales primzert operasjon. For Krefti spiserer, C15.3-C15.9, C16.0
pasienter med sykdom i mer avansert stadium anbefales Plateepitelkarsinom og adenokarsinom

neoadjuvant behandling i tillegg. Vi ser av figuren at Diagnosedr:

pasientene som er i grupper som kan vurderes for 2014-2016
operasjon (lokalisert og til dels regionalt stadium) har bedre
overlevelse enn resten av pasientgruppen. Rapportering:
Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
Pasienter med fijernmetastaser, innvekst i lunge, trachea, 2012-2016: 96%

pericard, aorta eller spredning til supraklavikuleere
lymfeknuter blir oftest ikke operert. Spisergrskreft med fiernmetastaser er, som figuren viser, ikke
mulig & helbrede og har dessverre lav overlevelse, og intensjonen for all behandling er derfor palliativ.
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3.3 Krefti magesekk

Kreft i magesekk er en forholdsvis sjelden kreftform i Norge, og forekomsten har i mange ar veert
synkende. Noen grunner til at feerre personer far magesekkreft er gkende bruk av nedkjglt og
nedfrosset mat og mindre bruk av rgkt og syltet mat. Det er i hovedsak to ulike typer magesekkreft,
intestinal og diffus type. Det er spesielt den intestinale formen som avtar i hyppighet. Kjente
risikofaktorer for magesekkreft er infeksjon med Helicobacter pylori, rayking og tidligere gjennomgatt
operasjon for ulcus («magesar») i magesekk eller tolvfingertarm.

Noen pasienter er ekskludert fra analysene i dette kapitelet. Disse har sjeldne svulsttyper i magesekk,

som GIST/sarkomer, lymfomer, nevroendokrine svulster, malignt melanom og uspesifiserte
karsinomer.

Pasienter med kreft i overgangen mellom spisergr og magesekk (C16.0) regnes i denne rapporten
som spisergrskreft. Dette inkluderer ogsa pasienter med kreft i proksimale (gvre) 3 cm av

magesekken (Siewert 11l), som egentlig bagr betegnes som magesekkreft. Se forklaring i kapittelet om
spisergrskreft (kapittel 3.2).

3.3.1 Forekomst av kreft i magesekk

Tabell 2 Oversikt over antall pasienter med kreft i magesekken og hvor svulsten er lokalisert, 2016

Antall pasienter for hvert utgangspunkt (2016)

Utgangspunkt Tekst Antall
Cl6.1 Fundus 14
C16.2 Corpus 72
C16.3 Antrum, canalis, angulus 64
Cl6.4 Pylorus (inkludert prepylort) 31
C16.5 Curvatura minor 3
C16.6 Curvata major 1
C16.8 Svulst utbredt i magesekk 19

(innen C16.1 — C16.6)

C16.9 Magesekk uten neermere 68
spesifikasjon

Total antall pasienter 272
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Swvulst i corpus (C16.2) er det vanligste utgangspunktet ved
magesekkreft, sammen med svulst i antrum, canalis og
angulus (C16.3). Informasjon om forekomst er hentet fra flere
kilder (blant annet patologimeldinger og kliniske meldinger)
slik at komplettheten vurderes som hgy.

Det er ulike kriterier for & telle med i statistikken i
Kreftregisterets arlige publikasjon Cancer in Norway og for &
inkluderes i arsrapporten for kreft i spisergr og magesekk. En
av forskjellene er at Cancer in Norway kun teller farste tilfelle
av kreft i det aktuelle organet mens vi i &rsrapporten teller alle
tilfeller uavhengig av om pasienten har hatt kreft tidligere i det
samme organet. En annen forskjell er at vi i arsrapporten kun
inkluderer enkelte tumorgrupper (morfologier). Det er derfor
ikke egnet for direkte sammenligning mellom antall krefttilfeller

i denne rapporten med den arlige statistikken i Cancer in Norway.

Forekomst av spisergrskreft

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Diagnosear:
2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 97%
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3.3.1.1 Forekomst, trender for perioden 2007-2016

For & kunne vise forekomst (insidens) av sykdommen over tid brukes rater istedenfor det faktiske
antallet pasienter. Rater er best egnet til & vise tidstrender siden disse tar hensyn til at befolkningen i
Norge gker og at alderssammensetningen endrer seg.

10

Menn

Kvinner

Aldersstandardisert insidensrate (pr 100.000 personar)

0
T T T T T T T T 1
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Diagnosear

Figur 25 Forekomst (insidensrater) av magesekkreft hos menn og kvinner

Figur 25 viser at forekomst (insidensraten) av kreft i Forekomst av magesekkreft
magesekken har veert fallende for bade kvinner og menn fordelt p& menn og kvinner
siden 2007, slik som trenden ogsa er i andre vestlige land.

Figuren viser ogsa at sykdommen er mer vanlig hos menn enn | Datakilde:

hos kvinner. Kreftregisterets hoveddatabase

Sykdommen forekommer oftest blant de eldre, det vil si de Inklusjonskriterier:
som er over 70 &r. Reduksjonen i forekomst er starst i K(rjeft ! E]aggsekk, Cllf.'l'tcw'? oai
aldersgruppen 70-79 ar (ikke vist). enokarsinom og ukjent moriologt
Diagnosear:
2007-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 97%
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3.3.1.2 Forekomst (insidensrater) — trend for Laurens klassifikasjon
Laurens klassifikasjon deler inn adenokarsinomer i magesekk i intestinal, diffus og blandet type. De
ulike typene beskriver tumor utifra vekst og spredningsmgnster, og har betydning for sykdommens
utbredelse (epidemiologi) sé vel som for prognosen av sykdommen.

Norge —

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
Ahus, Lgrenskog —

St. Olavs hospital —

Helse-Fonna, Haugesund —
Haraldsplass Diakonale Sykehus —
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Haukeland universitetssykehus —
Helse-Fgrde, Forde —

Stavanger universitetssjukehus —
Helse Mgre og Romsdal, Molde —
OUsS, Ulleval

Sykehuset Dstfold, Fredrikstad —
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Sykehuset Telemark, Skien —

UNN, Tromsg —

Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —
Vestre Viken, Drammen —

UNN, Harstad —

Vestre Viken, Hgnefoss —

el 24% 0%

10%

17%

Pasienter

486
11
49
50

9
6
15
10
39
16
21
6
62
20
8
11
35
19
10
6
6

I I I I I I I I I
10 20 30 40 50 60

Prosent (%)

. Intestinal . Diffus

o —

Figur 26 Laurens klassifikasjon for magesekkreft beskrevet pa ulike sykehus

70 80 90 100

Blandet . Ikke angitt
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| falge Den Norske Patologforenings veileder i Laurens klassifikasjon meldt per

biopsib(_evarelserlo bar patologene beskrive Laurens type i sykehus
patologibesvarelsene ved adenokarsinom i magesekk. Figur

26 viser at det er ulik praksis for dette mellom de ulike Datakilde:
patologiavdelingene. Denne forskjellen skal tas opp med Kreftregisterets hoveddatabase

patologforeningen.
Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom

Diagnosear:
2015-2016

Rapportering:
Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 97%

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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Figur 27 Forekomst (insidensrate) for de ulike typene adenokarsinom i magesekk (Laurens
klassifikasjon) for menn og kvinner, der Laurens type er beskrevet av patolog.

10 hitp://legeforeningen.no/Fagmed/Den-norske-patologforening/DNP-stoff/Veiledere-og-
kvalitetssikring-/Veileder-i-biopsibesvarelser-2utgave/
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Laurens klassifikasjon begynte & brukes pa 1990-tallet. Figur 27
viser at andelen kvinner som har diffus type har gkt, men som
Figur 26 viser er rapporteringen av Laurens type lav fra mange
sykehus. De ulike typene har betydning for sykdommens
utbredelse og prognose. Den diffuse typen er & betrakte som
haygradig malign, og har en sterkere tendens til & spre seq i
bukhinnen med karsinomatose. Denne pasientgruppen er ofte
inoperable og har ofte mindre effekt av cytostatika. Med gkt
rapportering av denne informasjonen fra patologene kan man
senere vurdere prognose ved de ulike typene.

Intestinal Diffus
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1986 1991 1996 2001 2006 2011 2016 1986 1991 1996 2001 2006 2011

0-49 ar m— = 50-594r  =====: 60-69 ar

2016

Forekomst Laurens type for
menn og kvinner

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:

Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom med angitt
Laurens klassifikasjon

Diagnosear:
1986-2016

Rapportering:

Laurens klassifikasjon er angitt for
41% av pasientene

Blandet

154

104

—

o - =

0

1986 1991 1996 2001 2006 2011 2016

70-79 ar — = 80+ ar

Figur 28 Forekomst (insidensrate) av adenokarsinom i magesekk (Laurens klassifikasjon) i ulike

aldersgrupper, der type er beskrevet av patolog
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Figur 28 viser at intestinal type adenokarsinom er vanligst hos Forekomst Laurens type fordelt
personer over 70 &r. | perioden 2011-2016 er det en gkning i pa alder

diffus type i de to eldste aldersgruppene. Forekomst av diffus

type faller for pasienter i alderen 60-69 ar. Som vist i Figur 26 er | Datakilde:

det ulik praksis mellom sykehusene om hvorvidt Laurens type Kreftregisterets hoveddatabase

blir beskrevet, resultatene er derfor usikre.
Inklusjonskriterier:

Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom med angitt
Laurens klassifikasjon

Diagnosear:
1986-2016

Rapportering:
Laurens klassifikasjon er angitt for
41% av pasientene

3.3.1.3 Stump cancer

Stump cancer oppstar i gjenveerende del av magesekken hos pasienter som har gjennomgatt Billroth
Il operasjon. Billroth Il er en type mageoperasjon som har vaert brukt ved sar i tolvfingertarm og
magesekk. Den nedre syreproduserende delen av magesekken fjernes og tynntarmen skjgtes
(anastomose) til gjenveerende proksimale (gvre) del av magesekken. Operasjonen brukes sjelden i
dag. Pasienter som har gjennomgatt Billroth Il operasjon har gkt risiko for utvikling av
anastomosenaer kreft, sakalt stump cancer i gjenvaerende magesekk. Cirka 7% av de med kreft i
magesekken hadde denne typen kreft i 2016 (ikke vist).

3.3.2 Resultater fra utredningsforlgpet

| dette kapittelet presenteres informasjon fra utredningen av pasienter med magesekkreft. Pasienter
som ble diagnostisert i 2016 er inkludert i alle analysene, mens noen analyser inkluderer ogsa
pasienter som ble diagnostisert i 2015.

3.3.2.1 Arsak til utredning

Symptomer er arsak til de fleste sykdomsutredningene hos pasienter med magesekkreft. | 2016 fikk
Kreftregisteret kun meldt inn 115 meldinger med klinisk informasjon om utredning for denne
pasientgruppen. Basert pa rapportert klinisk utredningsmelding fikk 91% av pasientene diagnostisert
magesekkreft i 2016 etter utredning for symptomer. 9% ble oppdaget som tilfeldig funn (ikke vist).

Symptomer pa magesekkreft har ofte et snikende forlgp. Magesekkveggen er sveert bevegelig,
derfor kan svulsten bli forholdsvis stor fgr den gir plagsomme symptomer. Tidlige symptomer kan
veere fordgyelsesvansker, sure oppstat og diffuse magesmerter. Dette er en diagnostisk utfordring
da det er et stort antall pasienter som har slike symptomer. Hos pasienter med avansert sykdom
oppstar ofte symptomer som tretthet, nedsatt matlyst, oppkast, vekttap og anemi.

3.3.2.2 Kroppsmasseindeks (KMI/BMI)

Kroppsmasseindeks er en av faktorene som kartlegges ved utredning av magesekkreft.
Kroppsmasseindeksen (KMI) eller Body Mass Index (BMI) beregnes ut fra en persons hgyde og vekt,
og er for de fleste personer et godt mal for mengden kroppsfett. KMI er inndelt i gruppene undervektig
(<18.5 kg/m2), normal vekt (18.6-24.9 kg/m2), overvektig (25-29.9 kg/m2) og fedme (=30 kg/m2).

Litt over 60% av kvinnene og 45% av mennene har normal vekt nar de utredes for magesekkreft,
mens i gruppen overvektige er det flere menn (38%) enn kvinner (25%). Fedmegruppen omfatter kun
10% av mennene, ingen kvinner er registrert med fedme. Referansegruppen hadde forventet flere
pasienter i denne gruppen. Rapporteringen av KMI er for lav til at det kan vises spesifikke resultater
fra Norge. Det er rom for forbedring av rapporteringen, slik som for spiserarskreft — det skal sta
informasjon i journal om hgyde/vekt.
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3.3.2.3 ECOG/WHO funksjonsgrad

ECOG-skalaen viser pasientens funksjonsstatus. Pasienter med ECOG 0 er oppegaende og klarer
seg selv og har oftest ingen symptomer, mens pasienter med ECOG 3 er sengeliggende mer enn
halvparten av tiden og klarer kun begrenset personlig stell. ECOG som meldes i utredningsmeldingen
er pasientens funksjonsgrad pa diagnosetidspunktet.

Pasienter
Asymptomatisk (ECOG 0) — 16% 16
Symptomatisk, oppegdende, _| 69% 67
kan utfgre daglige gjgremal (ECOG 1) ?
Symptomatisk, sengeliggende <50% av tiden, _| 0% 9
klarer personlig stell (ECOG 2) °
Symptomatisk, sengeliggende >50% av tiden, _| 5% 5
klarer begrenset personlig stell (ECOG 3) ?
Sengeliggende hele tiden, _| -~ 0
klarer intet personlig stell (ECOG 4) °

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

Andel (%)

Figur 29 ECOG/WHO funksjonsgrad for pasienter med magesekkreft

Figur 29 viser at flertallet av pasientene har symptomer ved ECOG/WHO funksjonsgrad
diagnose, men at de er oppegaende, til tross for at mange
diagnostiseres i avansert stadium av sykdommen. Det er mulig Datakilde:

at det er noe skjevfordeling pa grunn av manglende Klinisk utredningsmelding
innrapportering og derved fa pasienter. Det kan se ut som de

alvorligst syke ikke er rapportert til registeret i like stor grad Inklusjonskriterier:

som pasientene med mindre utbredt sykdom og som far Kreft i magesekk, C16.1-C16.9

kurativ behandling. Adenokarsinom og ukjent morfologi

Diagnosear:
2016

Rapportering:
Utredningsmelding
2016: 42 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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3.3.2.4 Bildediagnostikk og endoskopi

Pasienter

Helse Sar-@st 53

‘EH

Helse Vest — 26
73%

15%

78%

11%

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

Andel (%)

P ovre endoskopi ct [ eus [ peTCT

o -

Figur 30 Utredningsmetoder ved kreft i magesekk

Figur 30 viser at nesten alle pasientene med magesekkreft blir Utredningsmetoder
utredet med gvre endoskopi og CT-undersgkelse. Ved hjelp
av gvre endoskopi tas ogsa biopsi/vevsprgve fra svulsten. CT- Datakilde:

undersgkelse av brystregionen (thorax) og magen (abdomen) Klinisk utredningsmelding
brukes for & bedemme svulstens starrelse, lokalisasjon og om

det er spredning til lymfeknuter og/eller andre organer i Inklusjonskriterier:

kroppen, som for eksempel lunge og lever. Endoskopisk Krefti magesekk, C16.1-C16.9

ultralydundersgkelse (EUS) og PET-CT er supplerende Adenokarsinom og ukjent morfologi

undersgkelser som brukes ved behov i utredningen av disse Diagnosear:

pasientene. Figuren viser at EUS og PET-CT brukes i mindre 2016 '

grad. PET inngér ikke i anbefalingene for utredning av kreft

magesekken'?. Rapportering:
Utredningsmelding

Merk at figuren bygger pa& avkrysninger i utredningsmeldingen 2016: 42 %

og at en utredningsmelding kan ha avkrysning for flere .
utredningsmetoder. Det er fa pasienter i flere av sgylene

og resultatene er derfor usikre

3.3.25 Vevsprgve og cytologi

Vevspraver er en viktig del av utredningen for & diagnostisere magesekkreft. 1 2016 ble dette utfart pa
89% av pasientene, mens 3% fikk utfart bade biopsi og cytologi (ikke vist). Cytologi blir i hovedsak tatt
ved mistanke om lymfeknutemetastaser. Totalt sett er det kun en liten andel (7%) der verken vevs-
eller celleprgve er utfart.

11 hitp://www.helsebiblioteket.no/retningslinjer/magekreft/diagnose-og-utredning/utredning
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3.3.2.6 Sykdomsutbredelse ved diagnose (TNM-stadium)

De fleste tilfellene av magesekkreft, uansett svulsttype, blir diagnostisert sent i sykdomsforlgpet
(avansert stadium). Under presenteres fordelingen av stadium-spesifikk (TNM) sykdomsutbredelse
ved diagnose. | stadium IA er sykdommen lokalisert til magesekken uten spredning til lymfeknuter
eller andre organer, i stadium IV har kreftsykdommen spredt seg til andre organer.

Pasienter med avansert kreftsykdom har en darligere prognose enn pasienter som far oppdaget

kreften i et tidlig stadium.

6%

>
|

16%

®
1

1A — -
1B — -
1C 4 .

21%

<
|

Ukjent — 28%

Pasienter

7

18

13

10

24

32

T
10 20 30

Andel (%)

o

40 50

Figur 31 Sykdomsutbredelse (stadium) pa diagnosetidspunkt for magesekkreft

Figur 31 viser at en femtedel av pasientene far oppdaget
sykdommen nar det foreligger spredning til andre organer
(stadium 1V).

Figuren viser ogsa at en stor andel pasienter (28%) har ukjent
stadium ved diagnose, det vil si at sykdomsutbredelsen ikke
kan vurderes.

TNM-stadium/sykdomsutbredelse er et viktig grunnlag nar
ulike behandlingsstrategier skal vurderes for den enkelte
pasienten. At s& mange pasienter er rapportert til registeret
med ukjent stadium er derfor bekymringsverdig. Noen av
arsakene til manglende informasjon er lav rapportering, at
stadium ikke er dokumentert godt nok i journalen, eller at en
del pasienter hadde en for darlig allmenntilstand til & bli
tilstrekkelig undersgkt av kreftsykdommen.

Sykdomsutbredelse pa
diagnosetidspunkt

Datakilde:
Klinisk utredningsmelding

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Diagnosear:
2016

Rapportering:
Utredningsmelding
2016: 42 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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3.3.3 Behandling far kirurgi

Av de pasientene som far magesekkreft er det ca 30% som har fatt forbehandling med legemidler
(ikke vist). Resultatene bygger pa fa rapporterte pasienter og ma tolkes med forsiktighet

Pasienter
meldt / operert

Norge 68% 32% 771136
0US, Ulleval — 64% 36% 25/34
St. Olavs hospital 43% 14 /26
Haukeland universitetssykehus — 91% 9% 11/17
T T T T T T T T T
10 20 30 40 60 70 80 90 100
Prosent (%)
Ingen Medikamentell

Figur 32 Forbehandling fer operasjon av magesekkreft fordelt pa sykehus

Figur 32 viser forbehandling som ble gitt til pasienter som ble

Forbehandling fordelt pa sykehus

operert for magesekkreft, fordelt pa de ulike sykehusene som

har sendt inn klinisk kirurgimelding for flere enn ti pasienter,
se kapittel 5.3.2 for rapportering fra sykehusene. Totalt en

Datakilde:

Klinisk kirurgimelding

tredjedel av pasientene som skal opereres far medikamentell

behandling far operasjon.

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Diagnosear:
2016

Eksklusjon:
Sykehus som har meldt inn 10 eller
feerre pasienter

Rapportering:
Utredningsmelding
2016: 42 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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Figur 33 Forbehandling for pasienter operert for magesekkreft fordelt

100

pé ulike aldersgrupper

Figur 33 viser at de eldste pasientene i veldig liten grad far
forbehandling far operasjon. De nasjonale retningslinjene
anbefaler i dag medikamentell behandling far operasjon, men
dette gjelder som hovedregel pasienter under 75 ar.

Figuren inkluderer alle stadium, ogsa stadium 1 hvor det i
falge retningslinjene normalt ikke anbefales forbehandling.

Forbehandling fordelt pa ulike
aldersgrupper

Datakilde:
Klinisk kirurgimelding

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi.

Diagnosear:
2016

Rapporteringsgrad:
Kirurgimelding
2016: 62 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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3.3.4 Kirurgisk behandling

3.3.4.1 Opererte siste 10 ar

50

40

30
Q\D/ Menn
T
E Kvinner

20

10 -

0 T T T T T T T !
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Diagnosear

Figur 34: Andel opererte med magesekkreft for menn og kvinner

Andelen pasienter som opereres for magesekkreft totalt er
34%. Figur 34 viser at det er lavere andel kvinner som blir
operert for magesekkreft enn menn. Forskjellen er derimot ikke
like stor som for spisergrskreft (se 3.2.5.1). Det er et betydelig
mindre antall kvinner som far magesekkreft, og det kan gi en
starre usikkerhet i figuren. Arsaker som kan pévirke
operasjonsrate er alder ved diagnosetidspunkt,
allmenntilstand, funksjonsstatus og tilleggssykdommer.
Referansegruppen falger med pa kjgnnsfordeling for andel
opererte fremover, og foreslar tiltak dersom det ser ut til &
veere en skjevfordeling som ikke kan forklares ut fra
sykdomsstatus og/eller tilfeldige variasjoner.

Andel opererte for menn og
kvinner

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Diagnosear:
2007-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 97%
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3.3.4.2 Opererte per bostedsfylke

Pasienter 2016
Norge 272
Sar-@st — 134
Akershus — 22
Oppland — 9
Vestfold — 15
Oslo 15
Hedmark — 15
Dstfold 16
Telemark — 11
Aust-Agder — 6
Vest-Agder — 14
Buskerud — 11
Vest — 57
Sogn og Fjordane — 11
Hordaland — 32
Rogaland — 14
Midt 42
Nord-Trgndelag — 71% 7
Sgr-Trgndelag — 16
Mgre og Romsdal — 19
Nord - 38
Finnmark — 9
Troms — 10
Nordland — 19

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

Andel (%)

] 2015 [ 2016

Figur 35 Andel av pasienter med magesekkreft diagnostisert i 2016 som ble operert, fordelt etter
pasientens bostedsfylke
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Figur 35 viser at det er forskjeller mellom fylkene i forhold til
hvor stor andel av pasientene med magesekkreft som blir
operert. Det er fa pasienter med magesekkreft i hvert fylke og
tilfeldige variasjoner kan dermed gi store utslag pa hvor stor
andel av pasientene som blir operert. Det grenne omradet
viser det nivaet som er gnsket for andel opererte med
magesekkreft. Det er naturlig med variasjoner utover gnsket
andel pa grunn av lavt antall pasienter. Det blir viktig for
fagmiljget & falge med pa utviklingen fremover.

Operasjonene ved magesekkreft er ikke sentralisert i samme
grad som for spisergrskreft (se 3.2.5.2). Kirurgien er
sentralisert i Helse Sgr-@st, Helse Nord og Helse Midt Norge,
men ikke i Helse Vest.

Andel opererte fordelt pa
pasientens bostedsfylke

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Operasjonsar:
2015 og 2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 97%
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3.3.4.3 Type kirurgisk tilgang

Pasienter
Norge — 50% 62
50%
Helse Sgr-@st — 96% 24
4%
Helse Vest /| 0% 18
100%
Helse Midt-Norge — 13
7%
Helse Nord — 71% 7
T T T T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Prosent (%)
- Laparoskopi - Apen
Figur 36 Type tilgang ved operasjon av magesekkreft fordelt pa sykehus
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Figur 36 viser hvilken type kirurgisk tilgang som ble benyttet

> - ) Type kirurgisk tilgang fordelt p&
ved operasjon av magesekkreft for pasienter operert i 2016. yP g gang P

- ? ° f \ sykehus
Figuren viser pa landsbasis at 50% av pasientene ble operert
med pen kirurgi (laparotomi) og 50% med laparoskopisk Datakilde:
tilgang og teknikk. Referansegruppen forventer en gkning i Klinisk kirurgimelding

bruk av laparoskopi i arene fremover.
Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Operasjonsar:
2016

Rapportering:
Kirurgimelding
2016: 62 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre
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Pasienter
Lokal eksisjon — 1% 1
Distal reseksjon — 12% 9

. - " ’
. - I 29

Annet — 1% 1

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

Prosent (%)

o -
[EY
o
N
o

Figur 37 Type kirurgiske inngrep ved operasjon av magesekkreft
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Figur 37 viser ulike kirurgiske inngrep som er utfgrt ved

. 2 . Type kirurgiske inngre
operasjon av magesekkreft. Vanligvis opereres svulster i yp g grep

nedre/distale tredjedel av magesekk med en Datakilde:
ventrikkelreseksjon/distal reseksjon som innebaerer delvis Klinisk kirurgimelding
fierning av magesekken. Svulster i midtre tredjedel opereres
med subtotal gastrektomi eller gastrektomi (delvis eller hel Inklusjonskriterier:
fierning av magesekken). Svulster i gvre (proximale) tredjedel | Krefti magesekk, C16.1-C16.9
med gastrektomi (fierning av magesekken). Det er en fordel Adenokarsinom og ukjent morfologi
for pasienten & unngéa gastrektomi nar dette er faglig o .

. perasjonsar:
forsvarlig. 2016

Rapportering:
Kirurgimelding
2016: 62 %

Det er fa pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre

3.3.4.4 Tumorutbredelse og resttumor

Resttumor etter operasjon er en viktig vurdering for pasientens videre behandling og prognose.
Kirurgen vurderer om det finnes resttumor etter operasjon, men denne vurderingen ma kompletteres
med patologens vurdering av operasjonspreparatet. Patologens vurdering av om det finnes tumorvev
igjen i operasjonsomradet er helt avgjgrende for pasientens videre behandling. Pa grunn av at
kvalitetsregisteret ikke har nasjonal status har registeret ikke ressurser til & registrere patologens
vurdering.

Pasienter
Lokalisert sykdom — 36% 56
Regionale lymfeknutemetastaser — 44% 68
Fjerne lymfeknutemetastaser — | 1% 1
Organmetastase — I 1% 2

Mikroskopisk innvekst i nabostruktur

: — % 11
uten regionale lymfeknutemetastaser

Makroskopisk innvekst i nabostruktur _| 12% 18
uten regionale lymfeknutemetastaser °

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

Andel (%)

Figur 38 Tumorutbredelse etter operasjon av magesekkreft
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Figur 38 viser tumorutbredelse ved operasjonstidspunkt. De
ulike alternativene er forklart i boksen under. Det er tumorens
starste utbredelse ved operasjonstidspunkt som registreres, i
falgende rekkefglge fra minst til stgrst: Lokalisert sykdom,
mikroskopisk innvekst, makroskopisk innvekst, regionale
lymfeknutemetastaser.

De fleste operasjoner for magesekkreft defineres som RO
reseksjoner. Det betyr at det etter kirurgens vurdering ikke er
svulstvev igjen etter operasjon. | 2016 ble 90% av de
operasjonene som er meldt inn til kvalitetsregisteret definert
som RO reseksjoner. 5% av operasjonene var meldt inn som
R1 og R2 reseksjoner (kirurgen har vurdert at det er
svulstvev igjen eller er usikker pd om alt svulstvev er fiernet).

Tumorutbredelse

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Operasjonsar:
2016

Rapportering:
Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 97%

Det vanskeligste a ta stilling til for kirurgen under operasjon er om det foreligger mistanke om R1
reseksjon (mikroskopisk infiltrasjon i reseksjonsranden). CT-gastrografi som paviser grad av
utstrekning av tumor i magesekken er til hjelp i denne vurderingen. R2 reseksjon er noe lettere &
identifisere pa grunn av makroskopiske forandringer som gir mistanke om infiltrasjon av

kreftsykdommen til omrader som ikke lar seg fierne kirurgisk. Figuren skiller ikke mellom ulike stadier

av sykdommen. Pasienter med mer avanserte stadier av magesekkreft vil i mindre grad kunne
opereres uten synlig resttumor enn pasienter med mindre utbredt sykdom.

Kirurgens vurdering av resttumor ma kompletteres med patologens vurdering av

operasjonspreparatet. Patologens vurdering av om det finnes tumorvev igjen i operasjonsomradet, er
helt avgjgrende for pasientens videre behandling. Pa grunn av at kvalitetsregisteret ikke har nasjonal
status blir patologens vurdering ikke registrert i kvalitetsregisteret.

Forklaring tumorutbredelse

Lokalisert sykdom Ingen innvekst i nabostruktur og ingen

lymfeknutemetastaser
Regionale lymfeknutemetastaser Metastase til regionale lymfeknuter.
Kreftregisterets koderegler innebaerer at innvekst
i nabostrukturer nedprioriteres til fordel for
lymfeknutemetastaser

Fjerne lymfeknutemetastaser Metastase til fierne lymfeknuter

Organmetastase Metastase til andre organer i kroppen

Mikroskopisk innvekst i nabostruktur Innvekst i nabostruktur sett i mikroskop,
innebaerer kun innvekst uten samtidige

lymfeknutemetastaser

Makroskopisk innvekst i nabostruktur Synlig innvekst i nabostruktur, innebaerer kun

innvekst uten samtidige lymfeknutemetastaser
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3.3.4.5 Kirurgiske komplikasjoner

Av pasienter med magesekkreft diagnostisert i 2016, ble 34% operert. Av disse pasientene har vi fatt
rapportert kirurgimelding for 62%. Av de rapporterte pasientene er det kun 16% som har fatt meldt at
de har hatt kirurgiske komplikasjoner (ikke vist) etter operasjon. De kirurgiske komplikasjonene som
er meldt pa klinisk kirurgimelding er komplikasjoner som skjer innenfor pasienten sitt sykehusopphold.

De kirurgiske komplikasjonene som er rapportert til kvalitetsregisteret er anastomoselekkasje (3%) og
blgdning (3%). | meldeskjema finnes det en mulighet for & velge «Annet» pa komplikasjoner og
spesifisere den aktuelle komplikasjonen i fritekst. Informasjonen i dette feltet ma vurderes jevnlig for &
se om det foreligger komplikasjoner som burde vaert nevnt spesifikt i meldeskjemaet. Forskjellige
kirurgiske komplikasjoner under Annet omfatter 10% og er hyppigst meldt inn.

Kirurgiske komplikasjonene som er nevnt gker risikoen for postoperativ dgd. Komplikasjoner etter
operasjon gker rekonvalesensfasen og kan redusere livskvaliteten. Det er av stor verdi at
komplikasjoner kartlegges ved hvert sykehus og pa landsbasis slik at kvalitetsforbedrende tiltak kan
diskuteres og implementeres.

3.3.4.6 Medisinske komplikasjoner

Av de rapporterte pasientene (se 3.3.4.2) er det kun 19% som har fatt meldt at de har hatt medisinske
komplikasjoner (ikke vist) etter operasjon. De medisinske komplikasjonene som er meldt pa klinisk
kirurgmelding er komplikasjoner som skjer innenfor pasienten sitt sykehusopphold.

Den hyppigst forekommende medisinske komplikasjonen som er rapportert til kvalitetsregisteret er
pneumoni (lungebetennelse), som omfatter 8% av pasientene. Andre medisinske komplikasjonene
som er meldt inn, er 4% kardiovaskuleere, 3% gjelder behov for respiratorbehandling og annet hos
10%. | meldeskjema finnes det en mulighet for & velge «Annet» pa& komplikasjoner og spesifisere den
aktuelle komplikasjonen i fritekst. Informasjonen i dette feltet ma vurderes jevnlig for & se om det
foreligger komplikasjoner som burde veert nevnt spesifikt i meldeskjemaet.

Referansegruppen gnsker & ha en mer detaljert rapportering av komplikasjoner fordi dette er
vesentlig faktor for & vurdere kvaliteten pa helsetjenestene og for a finne forebyggende tiltak.
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3.3.4.7 Postoperativ dgdelighet

Pasienter
Norge — 4.2% 203
OUS, Ulleval 8.1% 53
Ahus, Lgrenskog — 8.0% 26
St. Olavs hospital — 5.3% 40
UNN, Tromsg — 0.0% 28
Stavanger universitetssjukehus — 0.0% 12
Haukeland universitetssykehus — 0.0% 25
I I I I I I I
0 5 10 15 20 25 30
Andel (%)
Figur 39 Postoperativ mortalitet (dgdelighet) 60 dager etter operasjon for magesekkreft
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Figur 39 viser median postoperativ mortalitet (dgdelighet) 60 Postoperativ mortalitet
dager etter operasjon for magesekkreft. BAde ved Oslo
universitetssykehus (Ulleval) og Akershus Datakilde:

universitetssykehus er 60-dagers dedelighet pa 8%. Dette er Kreftregisterets hoveddatabase

et resultat som ikke oppfyller kvalitetsmalet p& 5%.
Inklusjonskriterier:

Kreft i magesekk, C16.1-C16.9

Eldre skraplige pasienter med andre sykdommer har stgrre ' : )
Adenokarsinom og ukjent morfologi

risiko for & dg av komplikasjoner etter operasjon og kan veere

en arsak til at flere sykehus har en postoperativ dadelighet Eksklusion
3 %. Det er en utfordring & selektere hvilke pasienter J
pa over 5%. ' ga: A p Sykehus som har operert fgrre enn 10
som har tilstrekkelig god allmennstilstand for a klare en pasienter
operasjon og rekonvalesenstiden etterpa.
Operasjonsar:
2015-2016

Rapportering:
Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 97%

3.3.5 Medikamentell behandling

Medikamentell behandling av kreft i magesekk blir gitt bade i kurativ og palliativ hensikt. Av de
pasientene der kvalitetsregisteret har fatt informasjon om medikamentell behandling, har 47,6% av
pasientene fatt behandling med kurativ intensjon.

Pasienter
Epirubin — 55% 11
Oxaliplatin — 50% 20
Kapecitabin — 50% 6
Fluorouracil 14
T T T T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Prosent (%)

Figur 40 Medikamentell behandling gitt til pasienter med magesekkreft
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Figur 40 viser hvilken medikamentell behandling som er gitt
til pasienter diagnostisert i 2015 og 2016. Figuren viser at det
er flere ulike medikamenter som benyttes ved magesekkreft.

Det er i hovedsak Haukeland universitetssykehus som har
meldt medikamentell behandling.

Registeret mangler hittil tilstrekkelig antall meldinger for &

kunne vurdere om medikamentell behandling er gitt som
anbefalt i de nasjonale retningslinjene.

3.3.5.1 Bivirkninger av medikamentell behandling

Medikamentell behandling

Datakilde:
Medikamentell behandlingsmelding

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Eksklusjon
Medikamenter som er gitt til feerre
enn 5 pasienter

Diagnosear:
2015 og 2016

Rapportering:
Medikamentell behandling
29 meldinger

Det er f& pasienter i flere av sgylene
og resultatene er derfor usikre

Registeret mangler hittil tilstrekkelig antall meldinger til & kunne vurdere akutte bivirkninger hos

pasientgruppen.

3.3.6 Stralebehandling

Strélebehandlig ved magesekkreft er sjelden. Det brukes ikke som forbehandling far operasjon av
kreft i magesekken, men vurderes hos noen pasienter med resttumor etter operasjon (sakalt R1
reseksjon, ufrie reseksjonsrender). Stralebehandling kan ogs& noen ganger veere aktuelt i palliativ
(symptomlindrende) behandling av magesekkreft. 1 2016 var det kun 1 person som fikk postoperativ

stralebehandling til 50 Gy, gitt med kurativ hensikt.
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Pasienter

330Gy / 10F — 45% 10

— 36Gy / 12F — - 9% 2
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21Gy / 7F — 5% 1

24Gy / 8F — . 5% 1

30Gy / 15F — . 5% 1

50Gy / 25F — . 5% 1

T T T T T T
0] 10 20 30 40 50
Andel (%)

Figur 41 Palliativ strélebehandling

Figur 41 viser fordeling av forskjellige straleterapiregimer gitt

. . i ! i Palliativ stradlebehandling
i 2015 til pasienter med magesekkreft. Figuren viser hvor

stor andel av pasientene som har fatt de ulike totaldosene Datakilde:

(Gy) og hvor mange fraksjoner (F) som er gitt. De fleste Straledata 2015
pasientene som har fatt palliativ stralebehandling har fatt 30

Gy fordelt pa 10 fraksjoner. Inklusjonskriterier:

Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Diagnosear:
2015

Rapportering:

Data om stralebehandling er komplett
og kvalitetssikret t.o.m 2015, men det
er ikke beregnet rapporteringsgrad
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3.3.7 Overlevelse

100
80
60
40

20

T T T
0 1 2

Tid siden diagnose (ar)

mmm—— Kvinner

Menn

Figur 42 Relativ overlevelse for pasienter med magesekkreft fordelt p4 menn og kvinner

Figur 42 viser estimert 5 ars relativ overlevelse for pasienter
med magesekkreft for menn og kvinner. Metoden som er
benyttet til beregningen er beskrevet i kapittel 5.8. Figuren
viser at det ikke er noen forskjeller i overlevelse mellom
kignnene. Magesekkreft er en alvorlig kreftdiagnose og 5 ars
relativ overlevelse er kun pa rundt 22%.

Det siste tidret har overlevelsen for menn med magesekkreft
vist en forbedring med rundt fem prosentpoeng*? (ikke vist, se
referanse). For kvinner har den relative overlevelsen vaert
forholdsvis jevn det siste tiaret. Noe av forklaringen pa denne
forskjellen kan vaere at andelen menn som blir operert er
hgyere enn for kvinner.

Pa bakgrunn av bedre kirurgisk behandling med starre grad
av fierning av lymfeknuter samt optimalisering av onkologisk

Relativ overlevelse
for menn og kvinner

Datakilde:
Kreftregisterets hoveddatabase

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Diagnosear:
2014-2016

Rapportering:
Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 97%

forbehandling bar man kunne forvente forbedring av 5-ars relativ overlevelse for disse pasientene.

12 hitps://www.kreftreqisteret.no/globalassets/cancer-in-norway/2015/cin-2015.pdf
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Diffus Ikke diffus

Figur 43 Relativ overlevelse for diffus og ikke-diffus magesekk-kreft

Figur 43 viser relativ overlevelse for pasienter med diffus og Relativ overlevelse

ikke-diffus kreft i magesekken, se avsnitt 3.3.1.2 om Laurens Insidensrate fordelt pa diffus og
klassifikasjon. Resultatene viser at det er en trend mot at den ikke-diffus morfologi

relative overlevelsen er bedre for de med ikke-diffus type er

som forventet. Imidlertid ma disse resultatene tolkes med Datakilde:

forsiktighet siden andelen pasienter som hadde magesekkreft Kreftregisterets hoveddatabase
og samtidig av patologen ble klassifisert som diffus type
(kombinasjon diffus- og blandet type) og ikke diffus type
(intestinal type) er lav.

Inklusjonskriterier:
Kreft i magesekk, C16.1-C16.9
Adenokarsinom og ukjent morfologi

Diagnosear:
2014-2016

Rapportering:

Dekningsgrad til kvalitetsregisteret
2012-2016: 41%
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4 METODER FOR DATAFANGST

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for leger som utreder, behandler og falger opp pasienter
med kreft i spisergr og magesekk og krever ikke samtykke fra pasientene. Meldeplikten til
Kreftregisteret er beskrevet i Kreftregisterforskriften § 2-1. Kreftregisteret innhenter ogséa rutinemessig
data fra andre registre.

4.1 Rapportering av klinisk informasjon

Innrapportering av klinisk informasjon om utredning, behandling og oppfglging av kreftpasienter
gjeres av behandlende lege, eller annet personell pa sykehusene. Klinisk informasjon kan kun meldes
elektronisk (fra og med 1.1.2016). Kreftregisteret utvikler elektroniske meldeskjemaer for rapportering
av Kkliniske kreftdata via en portal pa Norsk Helsenett (KREMT- Kreftregisterets elektroniske
meldetjeneste pa https://portalen.kreftregisteret.no/). Det er mulig a rapportere klinisk informasjon via
andre systemer, forutsatt at Kreftregisterets meldingsspesifikasjoner benyttes.

Elektroniske kliniske meldinger for spisergr- og magesekkreft ble gjort tilgjengelig for innrapportering
via KREMT 15.11.2014. Kvalitetsregisteret har fglgende meldinger:
e Primaersykdom — utreding
Tilbakefall - utredning
Primaersykdom — kirurgi
Tilbakefall - kirurgi
Primeersykdom - medikamentell behandling
Tilbakefall — medikamentell behandling
Primeersykdom — stralebehandling
Tilbakefall - stralebehandling

KREMT har funksjoner for a gjare arbeidet med rapportering enklere. Purringer pa manglende
meldinger og kvittering for innsendte meldinger, er tilgjengelige i KREMT-portalen. Det er ogsa mulig
a mellomlagre skjema. For a motivere til rapportering er det utarbeidet administrativ og klinisk
statistikk som gir sykehusene oppdaterte resultater for sin enhet. Denne statistikken blir oppdatert
daglig.

Andelen kliniske meldinger som sendes inn spontant, uten at Kreftregisteret ma etterspgrre
meldingen, er om lag 50 prosent. Kreftregisteret bruker derfor mye ressurser pa & purre etter
manglende informasjon. Rapporteringsgraden gker med antall ganger klinisk informasjon
etterspgrres, derfor purrer Kreftregisteret flere ganger pa samme type informasjon hvis purringen ikke
blir besvart.

Kreftregisteret mottar ogsa data fra alle landets straleavdelinger elektronisk. | registeret for kreft i
spisergr og magesekk har vi i tillegg en strdlemelding i KREMT fordi dataene som kommer direkte fra
strdlemaskinene ikke gir all den informasjonen som er ngdvendig for & vurdere kvaliteten pa
helsetjenesten.

4.2 Rapportering av patologiinformasjon

Patologiinformasjon, det vil si patologens vurdering av celle- og vevsprgver, er vesentlig for
kvalitetsregisteret for & bekrefte diagnosen kreft, men gir ogsa opplysninger om celletyper,
biomarkarer m.m.. Rapportering av patologiinformasjon gjgres fra patologilaboratoriene ved at
Kreftregisteret mottar kopi av patologibesvarelsen, enten pa papir eller elektronisk.
Patologiinformasjonen er i all hovedsak i fritekst, som ansatte i Kreftregisteret bearbeider manuelt
etter interne regler i kvalitetsregisteret.

Intern registreringsl@sning for utvidet registrering av patologiinformasjon for spisergr- og
magesekkreft er ikke tilgjengelig pa grunn av at registeret ikke har nasjonal status.
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Pa grunn av svikt i den rutinemessige rapporteringen fra Patologiavdelingen ved Helse Fonna
mangler Kreftregisteret forelgpig patologibesvarelser for siste halvdel av 2016 fra dette laboratoriet.

4.3 Data fra andre registre

Norsk pasientregister sender informasjon om kreftdiagnoser og kreftrelaterte opphold, hvert tertial.
Opplysningene brukes i hovedsak til & purre etter informasjon om kreftpasienter som ikke er registrert
i Kreftregisteret.

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

Folkeregisteret sender kopi av det sentrale personregisteret til Kreftregisteret hver maned.

Folkeregisterdataene er vesentlige grunnlagsdata for & vite om personer i Kreftregisteret eksempelvis
er emigrert eller dgde.
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5 METODISK KVALITET

5.1 Antall registreringer

5.1.1 Antall registreringer for spisergrskreft
For &rgangen 2016 er det registrert 284 kliniske meldinger for spiserarskreft i kvalitetsregisteret.

_ |
- 89

12

9

Utredningsmelding —

Kirurgi —

Medikamentell _|
behandling

Stralebehandling —

I I I I I I I I I
20 40 60 80 100 120 140 160 180

Antall

o

Figur 44 Rapporterte meldinger etter meldingstype for spisergrskreft, 2016
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Figur 44 viser antallet rapporterte kliniske meldinger for spisergrskreft fordelt pa ulike typer meldinger
i 2016. Det kan veere meldt flere meldinger for en pasient.

Figuren viser tydelig at rapporteringspraksisen skiller seg mellom de kirurgiske avdelingene og de
onkologiske avdelingen (pasientgruppen utredes pa kirurgiske avdelinger). Forskjellen skyldes

sannsynligvis at onkologene ikke har vaert vant til & rapportere til Kreftregisteret, fordi dette tidligere
ble gjort hos de som farst utredet pasientene (det vil si kirurgene).

5.1.2 Antall registreringer for magesekkreft
For &rgangen 2016 er det registrert 193 kliniske meldinger for magesekkreft i kvalitetsregisteret.
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Figur 45 Rapporterte meldinger etter meldingstype for magesekkreft, 2016

Figur 45 viser antallet rapporterte elektroniske kliniske meldinger for magesekkreft fordelt p& ulike
type meldinger i 2016. Det kan veere meldt flere meldinger for en pasient.

Figuren viser tydelig at rapporteringspraksisen skiller seg mellom de kirurgiske avdelingene og de
onkolgiske avdelingene (pasientgruppen utredes pa kirurgiske avdelinger). Forskjellen skyldes
sannsynligvis at onkologene ikke har vaert vant til & rapportere til Kreftregisteret, fordi dette tidligere
ble gjort hos de som fagrst utredet pasientene (det vil si kirurgene).

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Komplettheten i Kreftregisteret for utvalgte kreftformer er estimert for perioden 2012-2016 ved hjelp
av en capture-recapture metode®® (REF). Capture-recapture metoden sammenligner antall tilfeller
registrert ved hjelp av ulike meldingstyper. | denne analysen brukte vi kliniske meldinger,

13 Bray F, Parkin DM. Evaluation of data quality in the cancer registry: principles and methods. Part I:
comparability, validity and timeliness. European journal of cancer. 2009 Mar 31;45(5):747-55.
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patologimeldinger og dedsattester. Nar man har funnet hvor mange tilfeller som er registrert med
klinisk melding, patologi og/eller dgdsattest, kan man ved hjelp av en matematisk formel estimere
komplettheten i registeret.

Rapporteringsgrad for utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med

spisergr- og magesekkreft i 2016 hvor det er mottatt og registrert en utredningsmelding. Tilsvarende

er rapporteringsgraden for kirurgimeldingen regnet ut som andelen av de opererte hvor det er mottatt
og registrert en kirurgimelding

5.3 Tilslutning

Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret. Dette inkluderer
rapportering til kvalitetsregister for kreft i spisergr og magesekk. | fglge Kreftregisterforskriften § 2-1
skal melding sendes fortlgpende og senest to maneder etter det er tatt besutning om utredning eller
behandling er gjennomfart.

Resultater for rapportering av klinisk informasjon (utrednings- og kirurgimedling) for spisergr- og
magesekkreft er vist i figur 46-49.

5.3.1 Rapportering av kliniske meldeskjema for spisergrskreft

Figur 46 og Figur 47 gir en oversikt over rapporteringen av kliniske meldinger fra de sykehusene som
utredet og behandlet pasienter med spisergrskreft i 2016, og som var mottatt og registrert i
kvalitetsregisteret per 31.08.2017. Det er store forskjeller i rapportering mellom sykehusene, hvilket er
noe bade referansegruppen og Kreftregisteret vil jobbe sammen med sykehusene for & forbedre.
Figur 46 viser at Haukeland universitetssykehus og universitetssykehuset i Nord-Norge (Tromsg) har
gode rutiner for & rapportere utredning. Figur 47 viser at St. Olavs hospital og Haukeland
universitetssykehus har gode rutiner for & rapportere kirurgi. P& St. Olavs hospital er det operatar
som har ansvaret for & fylle ut kirurgimeldingen, og rutinen er at dette gjgres samtidig som
operasjonsbeskrivelsen dikteres. For & f& etablert slike gode rutiner for & melde, er behovet for a
kunne mellomlagre skjema akutelt, slik at operatar ogsa far meldt aktuelle komplikasjoner under
oppholdet far skjema ferdigstilles og sendes til Kreftregisteret. P& St. Olavs hospital er det oftest
operatagr som ogsa fyller ut utredningsmeldingen og det gjgres samtidig med kirurgimeldingen. For
pasienter som ikke opereres er rutinen at den som skriver epikrisen ogsa skal fylle ut
utredningsmelding.
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Pasienter
Norge - I 45% 377

Sykehuset Innlandet, Kongsvinger —| s 100% 3
Nordlandssykehuset, Vesterdlen I 100% 3
Sykehuset Telemark, Notodden I 100% 2
Finnmarkssykehuset, Hammerfest I 100% 2
Helgelandsykehuset, Mosjgen . 100% 1

| |

Haukeland universitetssykehus —| I 91% 32
UNN, Tromsg —| I 82% 22
Finnmarkssykehuset, Kirkenes —| I 67% 3
OUS, Ulleval /| I 62% 69

Ahus, Lgrenskog —| I 60% 25

Helse-Fagrde, Fgrde -| I 60% 5
Lovisenberg Diakonale Sykehus —| I 57% 7
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —| I 57% 7
Nordlandssykehuset, Bodg —| S 50% 2

St. Olavs hospital -| I 48% 31

Sykehuset @stfold, Fredrikstad —| I 42% 12

Volvat, Oslo —| I 33% 3

Helse-Fonna, Haugesund —| N 33% 3

UNN, Narvik -| s 33% 3

Stavanger universitetssjukehus —| N 31% 16
Sykehuset Innlandet, Lillehammer — EEE 29% 7
Vestre Viken, Beerum — BN 25% 4
Diakonhjemmets sykehus —| EEEEE 25% 4
Sgrlandet Sykehus, Flekkefjord —| S 25% 4
Haraldsplass Diakonale Sykehus - BB 25% 4
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —| HEEE 20% 15
Sykehuset Innlandet, Hamar —| B 17% 6
Sykehuset Innlandet, Gjgvik - B 17% 6
Sykehuset Telemark, Skien -| EEl 13% 8
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand - Bl 9% 11
Helse Mgre og Romsdal, Alesund 4 0% 10
Vestre Viken, Drammen -| 0% 6

Annet -{ 0% 6

Private leger -1 0% 6

Helse Mgre og Romsdal, Molde 9| 0% 4
OUS, Rikshospitalet 5| 0% 3

Vestre Viken, Hgnefoss 1 0% 3
Sgrlandet Sykehus , Arendal -1 0% 3
Sykehuset @stfold, Sarpsborg -| 0% 2
Helse Mgre og Romsdal, Volda 1 0% 2
St. Olavs hospital, Orkdal -{ 0% 2

Helse Nord-Trgndelag, Namsos | 0% 2
Aleris, Oslo | 0% 1

Helse-Fonna, Odda | 0% 1

Helse-Fonna, Stord -{ 0% 1

Helse-Fgrde, Nordfjord | 0% 1

Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund 1 0% 1
Helgelandsykehuset, Mo i Rana -| 0% 1
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen -{ 0% 1
UNN, Harstad -{ 0% 1

| | | | | |
0O 20 40 60 80 100

Rapporteringsgrad (%)

Figur 46 Rapporteringsgrad utredningsmeldinger, spisergrskreft, sykehus, 2016
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Pasienter

Norge - 127
Sykehuset @stfold, Fredrikstad - 100% 1
Stavanger universitetssjukehus — 100% 1
Helse Mgre og Romsdal, Alesund — 100% 1
St. Olavs hospital 21
Haukeland universitetssykehus — 19
OUS, Ulleval 64
UNN, Tromsg — 19
OUS, Rikshospitalet — 1

T T T T T T

0 20 40 60 80 100
Rapporteringsgrad (%)
Figur 47 Rapporteringsgrad kirurgimeldinger, spisergrskreft, sykehus, 2016
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5.3.2 Rapportering av kliniske meldeskjema for magesekkreft

Figur 48 og Figur 49 gir en oversikt over rapporteringen av kliniske meldinger fra de sykehusene som
utredet og behandlet pasienter med magesekkreft i 2016, og som var mottatt og registrert i
kvalitetsregisteret per 31.08.2017. Det er store forskjeller i innrapportering mellom sykehusene,
hvilket er noe bade referansegruppen og Kreftregisteret vil jobbe sammen med sykehusene for a
forbedre. Figur 48 viser at universitetssykehuset i Nord-Norge (Troms@) og Akershus
universitetssykehus har gode rutiner for & rapportere utredning. Figur 49 viser at Oslo
universitetssykehus (Ulleval) har gode rutiner for rapportering pa kirurgi av magesekkreft, en oppgave
som utfgres av ansvarlig kirurg.
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Pasienter
Norge —| I 42% 271
Helse Nord-Trgndelag, Namsos —| Iy 100% 2
Nordlandssykehuset, Vesterdlen - I 100% 2
Volvat, Oslo -| I 100% 1
Sykehuset Innlandet, Gjavik I 100% 1
Vestre Viken, Hgnefoss I 100% 1
Voss sjukehus I 100% 1
Helse-Fgrde, Laerdal I 100% 1
Helgelandsykehuset, Mosjgen I 100% 1
UNN, Narvik 4 s 100% 1
Helgelandsykehuset, Mo i Rana I 100% 1
UNN, Tromsg -| I 87% 15
Ahus, Lgrenskog - 79% 29
Haukeland universitetssykehus I 67% 18
OuUS, Ulleval I 61% 23
Sykehuset Innlandet, Hamar I 57% 7
Stavanger universitetssjukehus 50% 12

50%
50%
50%
50%
50%
I 43%
I 36%
I 33%
I 33%
I 33%
I 31%
I 28%
. 20%

N 17%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

Nordlandssykehuset, Bodg
Lovisenberg Diakonale Sykehus
Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen
UNN, Harstad

Helse-Fgrde, Farde

Sykehuset i Vestfold, T@nsberg
Haraldsplass Diakonale Sykehus
Helse-Fonna, Stord
Nordlandsykehuset, Lofoten
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand
St. Olavs hospital

Helse Mgre og Romsdal, Alesund
Vestre Viken, Drammen
Sykehuset @stfold, Fredrikstad
Sykehuset Telemark, Skien
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Annet

Helse Mgre og Romsdal, Molde
Private leger

Sgrlandet Sykehus , Arendal
Helse-Fonna, Haugesund

Helse Nord-Trgndelag, Levanger
Finnmarkssykehuset, Hammerfest
Sykehuset Telemark, Notodden
Sykehuset Jstfold, Sarpsborg
Vestre Viken, Baerum
Diakonhjemmets sykehus
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger
Sykehuset Innlandet, Elverum 0%
Vestre Viken, Kongsberg 0%
Sgrlandet Sykehus, Flekkefjord -| 0%
Helse-Fonna, Odda 1 0%

Helse-Fgrde, Nordfjord 1 0%

St. Olavs hospital, Orkdal { 0%

=
PRPFRPFRPFPFRPFPFPFPENOOOORAROODOONOVITTIWOWWORNNNNND

N

=

[N I N N e [ s [ Y I I |

| | | |
20 40 60 80 100

Rapporteringsgrad (%)
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Figur 48 Rapporteringsgrad utredingsmeldinger, magesekkreft, sykehus, 2016
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Norge

OUS, Ulleval —

UNN, Tromsg —

Haukeland universitetssykehus —

St. Olavs hospital

Ahus, Lgrenskog -

Pasienter

136

34

14

17

26

14

T T T T T
20 40 60 80 100

Innrapporteringsgrad (%)

o —

Figur 49 Rapporteringsgrad kirurgimeldinger, magesekkreft, sykehus, 2016
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5.4 Dekningsgrad

Alle pasienter med spisergr- og mageskkreft i Norge skal veere inkludert i registeret.

Dekningsgraden for pasienter diagnostisert med spisergrskreft i perioden 2012-2016 er beregnet til
96,3%. Dekningsgraden for pasienter diagnosisert med magesekkreft i perioden 2012-2016 er
beregnet til 97,4%. For alle kreftformer samlet er dekningsgraden i sammeperiode 97,4 %. Se kapittel
5.2 for metode.

5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Kvalitetssikring av data gjgres som en integrert del av kode- og registreringsprosessen. | tillegg bidrar
falgende eksempler med & sikre datakvaliteten i Kreftregisteret:

o Flere uavhengige kilder rapporterer opplysninger.

e Opplysningene rapporteres pa flere tidspunkter i sykdomsforlgpet

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

e |T-systemene har regler og sperrer for ulogiske kombinasjoner, feilaktige opplysninger med
mer

o Kreftregisteret gjgr analyser og kontrollkjgringer som avdekker inkonsistens i dataene

o Datauttrekk til forskere gir mulighet til & kontrollere et mindre datasett av opplysninger som
kan avdekke enkeltfeil (for eksempel feiltasting av sykehuskoder) eller systematiske ulikheter
som skyldes ulik tolkning av kodeverk og regler

5.6 Metoder for validering av data i registeret

Kreftregisteret far rapportert og henter opplysninger fra ulike kilder, noe som sikrer hgy grad av
validitet og kompletthet av registrerte data (for de ulike kildene se 4.1). Hvis det mangler kliniske
meldinger (for eksempel etter mottak av et patologisvar som viser kreft), purres institusjonen med
oppfordring om & sende inn opplysninger. Manglende patologimeldinger fra patologiavdelingene
etterspgrres ogsa.

Kreftregisterets stab av ansatte med spesialkompetanse pa koding og registrering av krefttilfeller
kvalitetssikrer informasjon om hvert enkelt tilfelle som en integrert del av arbeidsprosessen. I tillegg er
det etablert faste kvalitetssikringsrutiner som gjennomfgres ved avslutning av hver argang.

Det er ennd ikke planlagt en formell studie av validiteten i kvalitetsregisteret for kreft i spiserar og
magesekk. | september 2017 publiserte Kreftregisteret en studie som vurderte kvaliteten pa dataene i
Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft4. Studien brukte metodene «reabstracting and
recoding», og 1400 pasientjournaler ble gjennomgatt for & trekke ut relevante opplysninger til
registeret. Deretter ble de nye opplysningene sammenliknet med dataene i registeret. Studien
konkluderer med at kvaliteten p& data som er entydig definert og data som kvalitetssikres fra flere
kilder har god til meget god kvalitet. Denne konklusjonen antas gjelde ogsa for kvaltietsregister for
kreft i spisergr- og magesekk, fordi opplysninger til registeret hentes inn og bearbeides pa stort sett
samme mate som i tykk- og endetarmskreftregisteret.

5.7 Vurdering av datakvalitet
Vil bli vurdert i fremtidige arsrapporter.

14 hitps://www.kreftregisteret.no/Generelt/Publikasjoner/Andre-publikasjoner/datakvalitet-i-
kvalitetsregister-for-tykk--og-endetarmskreft/
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5.8 Statistisk metode

Deler av den statistikken som presenteres i rapporten er basert pa enkle opptellinger eller
fremstillinger av gjennomsnitt, median og andeler. For & sikre at tilfeldig variasjon ikke pavirker
resultatene i for stor grad er det satt krav til en viss utvalgsstarrelse for de ulike analysene. Kriteriene
for utvalgsstarrelse kan variere og er derfor spesifisert for de analysene der det er behov for dette.

Det er gjort analyser pa utvikling i insidens og mortalitet over tid. Aldersspesifikke rater er beregnet
som antall tilfeller per 100 000 personar for hvert kalenderar (det brukes 18 aldersgrupper; 0-4,5—
9,...,85+). Aldersstandardiserte rater, som er et vektet gjennomsnitt av de aldersspesifikke ratene, er
beregnet ved & bruke avrundede vekter basert pa den norske middelbefolkningen i 2014. Dette er
ogsa standarden Kreftregisteret bruker i den arlige publikasjonen Cancer in Norway1. For & bedre
kunne illustrere trender over tid er det i noen figurer presentert glattede rater, beregnet ved hjelp av
vektet lokal regresjon (LOWESS). Alle forekomstrater er basert pa uttrekk fra Kreftregisterets
insidensdatabase, som er tilnaermet komplett til og med 31. desember 2016. Uttrekket til denne
rapporten ble gjort 15. august 2017. Mortalitetsrater (dgdelighet) er kun tilgjengelig til og med 31.
desember 2015 fordi Dgdsarsaksregisteret enna ikke er oppdatert for 2016.

Kreftregisteret har komplett oppfalging med hensyn til dadstidspunkt for alle pasienter til og med 31.
desember 2016. Dette danner grunnlaget for forlgpsanalysene (overlevelsesanalysene) i rapporten. |
en forlgpsanalyse gnsker man a fglge opp en gruppe personer (en kohort) fra et gitt starttidspunkt (for
eksempel diagnosedato) til de opplever en hendelse av interesse, for eksempel dgd eller tilbakefall.
For en del av pasientene i kohorten vet man ikke om de opplever hendelsen siden de enten har
forsvunnet ut av kohorten pa et tidspunkt, eller siden de ikke har opplevd hendelsen ved siste
oppdaterte oppfalgingsdato. | statistikken kalles dette sensurering, noe som ma tas hensyn til for &
kunne estimere korrekte andeler/sannsynligheter. Den mest brukte metoden for & gjgre slike analyser
er den sakalte Kaplan-Meier metoden?®.

Relativ overlevelse er en metode for & estimere andelen pasienter som dar av sin kreftsykdom i en
hypotetisk verden der man ikke kan dg av andre arsaker. Dette estimeres mer konkret ved a
sammenligne dgdeligheten for personer diagnostisert med en viss type kreft med dgdeligheten for en
sammenlignbar kreftfri befolkning. Relativ overlevelse er nyttig for & sammenligne overlevelse over tid
eller mellom regioner og institusjoner. Det finnes ulike metoder for & estimere relativ overlevelse.
Estimatene i denne rapporten er basert pa den sakalte Ederer2-metoden?’.

For beregning av relativ overlevelse for diagnosear hvor vi har fem ars oppfalgingstid tilgjengelig
bruker vi kohortmetoden?®. Her fglger vi pasientene fra diagnosetidspunktet til sensurering eller
hendelse.

For diagnosear hvor vi ikke har nok oppfalgingstid tilgjengelig, typisk de fem siste arene, bruker vi
periodetilnaermingen for & estimere overlevelsen med sa oppdatert overlevelseserfaring som mulig*®. |
stedet for & fglge pasientene i en kohort fra diagnosedato til dad eller sensurering, sa definerer vi en
periode (periodevindu) hvor pasienter bidrar med overlevelseserfaring. Pasientene trenger da ikke &
bli diagnostisert med kreft i perioden. | denne rapporten har vi valgt & bruke et tredrig periodevindu
(2014-2016) for a fa nok styrke og sa oppdaterte overlevelsesestimat som mulig. Det betyr at for &
estimere 1-5 ars relativ overlevelse benytter vi overlevelseserfaring fra pasienter diagnostisert i
periodevinduet, men pa grunn av for kort oppfelging ma& ogsa pasienter diagnostisert forut for
perioden inkluderes. Pasienter diagnostisert i arene 2009-2013 bidrar med henholdsvis 5, 4-5, 2—4
og 1-3 ars oppfelgingstid. Denne metoden benytter vi ogsa i trendanalysene for diagnoseéarene

15 Cancer Registry of Norway. Cancer in Norway 2015 - Cancer incidence, mortality, survival and prevalence in
Norway. Oslo: Cancer Registry of Norway, 2016.

16 Kaplan, E. L.; Meier, P.: Nonparametric estimation from incomplete observations. J. Amer. Statist. Assn.
53:457-481, 1958.

17 Ederer, F., and Heise, H. (1959), "Instructions to Ibm 650 Programmers in Processing Survival
Computations," Technical, End Results Evaluation Section, National Cancer Institute.

18 Brenner H, Rachet B. Hybrid analysis for up-to-date long-term survival rates in cancer registries

with delayed recording of incident cases. Eur J Cancer 2004;40: 2494-501.
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2012-2016. Her benytter vi et flytende periodevindu, slik at det for diagnoseéret 2016 er som
beskrevet over, mens for 2015 benytter vi periodevinduet 2013-2015 osv.

Alle statistiske analyser ble utfert med Stata versjon 15.0%°.

19 StataCorp. 2017. Stata Statistical Software: Release 15. College Station, TX: StataCorp LLC
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6 FAGUTVIKLING OG KVALITETSFORBEDRING AV
TJENESTEN

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret
Personer i Norge diagnostisert med kreft i spisergr og magesekk er inkludert i registeret.

De to hovedformene av spisergrskreft er adenokarsinom og plateepitelkarsinom; ICD10 kode C15. Se
0gsa 3.2.2.

Det er hensiktsmessig & inndele kreft i magesekk etter Laurens klassifikasjon for vekstmgnsker av
svulsten. | hovedsak foreligger intestinal type og diffus type, men ogsa en blandet type hvor begge
vekstmgnstrene er representert; ICD10 kode C16. Se ogsa 3.3.1.

Kreft i cardia (overgangen mellom spisergr og magesekk, C16.0) er inkludert i resultatene for
spisergrskreft, se 3.2.1.

TNM-stadium er et viktig grunnlag for prognose og for & vurdere riktig behandling til den enkelte
pasient. Nar tilstrekkelig informasjon med hensyn til stadium av kreft ikke er tilgjengelig eller ikke kan
vurderes, blir stadium satt som ukjent. 12% av pasientene med spisergrskreft som ble rapportert til
registeret hadde ukjent stadium ved diagnose, mens for pasientene med magesekkreft som ble
rapportert til registeret hadde 28% ukjent stadium ved diagnose.

6.2 Registerets spesifikke kvalitetsmal

Resultatene av data fra registeret kan brukes for & dokumentere resultater etter behandling pa
nasjonalt niva og pa sykehusniva og kan veere til hjelp bade for & vurdere praksis pa enkeltsykehus
og for pasientgruppen som helhet.

Referansegruppen i Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spiserar og magesekk har valgt ut 4
kvalitetsmal innen utredning og behandling av spiserar- og magesekkreft. | tillegg kommer
kvalitetsmal for klinisk rapporteringsgrad for utredningsmelding og kirurgimelding, samt registerets
dekningsgrad som beskriver hvor stor andel av alle i de to pasientgruppene som er registrert i
registeret.

Ingen av kvalitetsindikatorene under har forelgpig status som nasjonale kvalitetsindikatorer.
Kreftregisteret og referansegruppen samarbeider i 2017 med Helsedirektoratet om gi et utvalg av
fagmiljgets kvalitetsindikatorer nasjonal status.

6.2.1 Kvalitetsmal for utredning og behandling av spisergrskreft

e PET-CT i utredning av pasienter med avansert sykdom som er aktuelle for operasjon
o Malverdi: ikke satt (vil bli gjort i neste ars rapport)
e Andel med ukjent stadium etter utredning
o Malverdi: mindre enn 10% av alle pasientene
¢ Andel pasienter operert
o Malverdi: mellom 25% - 35%
e Postoperativ dgdelighet 60 dager etter operasjon
o Malverdi: mindre enn 5%

6.2.2 Kvalitetsmal for utredning og behandling av magesekkreft

e Andel med ukjent stadium etter utredning

o Malverdi: mindre enn 10% av alle pasientene
¢ Andel pasienter operert

o Malverdi: mellom 35% - 45%
e Postoperativ dgdelighet 60 dager etter operasjon

o Malverdi: mindre enn 5%
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6.2.3 Kvalitetsmal dekningsgrad og klinisk rapportering

e Dekningsgrad for registeret
o Malverdi: Minimum 98% av pasienter
¢ Kilinisk rapporteringsgrad for utredningsmeldingen
0 Hgy maloppnaelse: minimum 80% rapporteringsgrad
0 Moderat maloppnaelse: minimum 60% rapporteringsgrad
o Lav maloppnaelse: mindre enn 60% rapporteringsgrad
o Kilinisk rapporteringsgrad for kirurgimeldingen
0 Hgy maloppnaelse: minimum 80% rapporteringsgrad
0 Moderat maloppnaelse: minimum 60% rapporteringsgrad
o Lav maloppnaelse: mindre enn 60% rapporteringsgrad

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal er sa langt ikke inkludert i registeret. Kreftregisteret
bruker prostatakreftregisteret som pilotregister for innsamling av PROMs (Patient Reported Outcome
Measures). De fgrste invitasjonene ble sendt ut i mars 2017, og sa langt ligger responsraten pa rundt
50%. Pasienter diagnostisert med prostatakreft til og med 2019 vil bli invitert til studien. En
kontrollgruppe blir ogsa invitert. Movemberstiftelsen finansierer studien, og Regional komité for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har godkjent prosjektet.

Innsamling av pasientrapporterte resultater kan bidra til at pasienter far bedre behandling og
oppfalging og bedre livskvalitet. Sykehus med ngdvendig etisk godkjenning kan fa en kopi av
pasientens svar. Slik kan sykehusene bruke PROMs-dataene til pasientoppfalging og kvalitetssikring
av egen virksomhet.

Det er et viktig mal for studien & sette opp et system for innsamling av PROMs nasjonalt, som ogsa
kan brukes for andre kreftformer. Kreftregisteret avventer derfor resultater fra pilotprosjektet far
pasientrapporterte data blir inkludert i flere kvalitetsregister.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Registeret har tilgang til data for a gjgre analyser pa demografiske ulikheter som for eksempel alder,
kignn, bosted pa diagnosetidspunktet, behandlingsinstitusjon og dato for dgd. Kreftregisteret har i
tillegg tilgang til opplysninger om hvorvidt personen er emigrert eller bosatt i Norge, men har ikke
tilgang til flyttehistorikk.

Analyser pa eventuelle forskjeller mellom sykehusene vil avhenge av klinisk rapporteringsgrad. Det er
en forutsetning at komplettheten av dataene er hgy, for & kunne vurdere hvorvidt pasientene far
tilgang til like bra utredning, behandling og oppfglging/kontroll i hele landet. | denne rapporten er flere
resultater presentert med utgangspunkt i pasientens bosted og ikke bare behandlende sykehus. Det
er viktig & kunne avdekke om det er eventuelle forskjeller i helsehjelpen som blir gitt p& bakgrunn av
hvor pasientene er bosatt.

| 2016 startet flere forskningsprosjekter ved Kreftregisteret med kreft hos innvandrere som tema.
Dette er viktig kunnskap for & kunne overvake sosiale ulikheter i helse, og Kreftregisteret har spilt inn
behovet for & kunne registrere landbakgrunn til Helse- og omsorgsdepartementet.

Det er forelapig ikke planlagt & regelmessig samle inn data som kan belyse sosiale ulikheter for

pasientene i kvalitetsregisteret. For & fa tilgang til slike data fra Statistisk sentralbyra, ma
Kreftregisteret per i dag sgke om konsesjon fra Datatilsynet.
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6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale
kvalitetsindikatorer o.l.

NGICG-@V har som en av sine hovedoppgaver & revidere handlingsprogrammene for kreft i spiserar
og magesekk. Den andre revisjonen av handlingsprogrammet for spisergrskreft ble publisert i 2015. |
2016 og 2017 har faggruppen jobbet med revisjon av handlingsprogrammet for kreft i magesekk, som
skal publiseres hgsten 2017. | handlingsprogramarbeidet har det veert viktig for faggruppen & komme
frem til en faglig konsensus for utredning og behandling av kreft i spisergr og magesekk.

Forelgpig blir dataene i Kreftregisteret brukt i handlingsprogrammene til & presentere trender for
forekomst, dgdelighet og overlevelse. Resultater fra kvalitetsregisteret vil i nye revisjoner av
handlingsprogrammene bidra til diskusjon om utredning og behandling av denne pasientgruppen.

At NGICG-@V bade er faggruppe og referansegruppe ferer til et oppdatert og relevant
kvalitetsregister, og at resultater fra registeret raskt kan resultere i endringer i faglige anbefalinger.

6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

Under arbeidet med & velge variabler til kvalitetsregisteret ble det tatt utgangspunkt i gjeldende
retningslinjer for behandling av pasienter med kreft i spisergr og magesekk. For fagmiljget og
referansegruppen har det veert viktig a finne et relevant utvalg av variabler som kan kartlegge
utredning, behandling og oppfalging av pasientene. Det er hele tiden en balansegang mellom hvor
mye opplysninger faggruppen gnsker rapportert og hvor stor arbeidsmengde antallet opplysninger gir
for de som skal melde. Variablene bar revideres jevnlig for & veere oppdatert og gjenspeile gjeldende
praksis for utredning og behandling. Referansegruppen har jobbet med & finne relevante mal for
registeret, uten at de blir sa detaljerte at rapportering av opplysninger blir uhdndterlig. De fleste av de
viktige anbefalingene om utredning og kirurgi i de nasjonale retningslinjene er inkludert som variabler i
registeret. Opplysninger om medikamentell behandling og stralebehandling er forelgpig meldt i sveert
liten grad.

6.7 ldentifisering av kliniske forbedringsomrader

Pa grunn av lav rapportering de to farste arene er det ikke aktuelt & trekke klare konklusjoner fra
resultatene som er presentert i denne rapporten. Det ser ut til at en relativ stor andel av pasientene
har ukjent stadium etter utredning. Dette kan skyldes at informasjonen er vanskelig tilgjengelig i
pasientjournalen og dermed ikke er registrert, men det kan ogsa vaere at disse pasientene faktisk ikke
har en detaljert stadievurdering, da pasientgruppen omfatter darlige pasienter med langtkommen
sykdom som ikke er i stand til eller vil gjennomga tilstrekkelig undersgkelse av kreftsykdommen.

Bruk av PET-CT i utredning av spisergrskreft vil mest sannsynlig gke de neste arene og
kvalitetsregisteret vil belyse i hvilken grad denne metoden er tilgjengelig og blir anvendt pa de ulike
sykehusene.

Kirurgisk behandling av spisergrkreft er sentralisert og resultater i denne rapporten viser at dette
etterleves. For kreft i magesekk har de regionale helseforetakene ulik praksis i forhold til
sentralisering av kirurgien. Kvalitetsregisteret har god informasjon om hvorvidt pasienten er operert
eller ikke og hvilken helseinstitusjon som har gjennomfart den kirurgiske prosedyren. Kartlegging av
komplikasjoner er derimot avhengig av rapportering fra avdelingene slik at denne informasjonen er
mer usikker.

Onkologisk behandling, bade medikamentell- og stralebehandling, har lav rapportering. Det ser ut il
at flertallet av pasientene som skal opereres far forbehandling med straling i kombinasjon med
kiemoterapi ved spisergrskreft. Dette er i trdd med de nasjonale retningslinjene.

6.8 Tiltak for klinisk kvalitetsforbedring initiert av registeret

NGICG-@V har diskutert resultatene som er presentert i denne rapporten. Det er forelgpig ikke aktuelt
a sette i gang tiltak for klinisk kvalitetsforbedring. Referansegruppen gnsker a bruke rapporten som en
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motivator til & gke rapporteringen til kvalitetsregisteret. Mer komplette resultater fra registeret vil bli et
viktig grunnlag for diskusjon om forbedring av tilbudet til pasienter med kreft i spisergr og magesekk.

6.9 Evaluering av tiltak for klinisk kvalitetsforbedring (endret
praksis)

Dette er den andre arsrapporten fra Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spiserar og magesekk. Det er
ikke tidligere satt i gang tiltak pa bakgrunn av resultater fra registeret, og det er derfor ikke aktuelt &
evaluere tiltak for kvalitetsforbedring i denne rapporten.

6.10 Pasientsikkerhet

Referansegruppen fokuserer i flere deler av behandlingsforlapet pa pasientsikkerhet. Kirurgiske og
medisinske komplikasjoner etter operasjon skal meldes til registeret for bade spisergr- og
magesekkreft. Hvis pasienter far akutte bivirkninger under medikamentell behandling og
stralebehandling, skal dette ogsa meldes. Kartlegging av komplikasjoner vises i resultatkapittelet selv
om rapporteringen er lav.

Dadelighet innen 60 dager etter operasjon er vist for bade kreft i spisergr og magesekk. For
spisergrskreft er det ingen vesentlige forskjeller mellom sykehusene, men for magesekkreft har Oslo
universitetssykehus (Ulleval) og Akershus universitetssykehus 60-dagers dgdelighet pa 8%, som ikke
oppfyller kvalitetsmalet pa 5% (se 3.3.4.7).
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7 FORMIDLING AV RESULTATER

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

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljg

Formidling av resultater fra kvalitetsregisteret til deltagende fagmiljg ivaretas ved utgivelse av
arsrapporten.

De viktigste resultatene fra spisergr- og magesekkreftregister blir publisert i arsrapporten og er
dermed allment tilgjengelig. Fagmiljget far tilsendt rapporten via deltakerne i referansegruppen, men
skal ogsa fa den tilsendt gjennom linjen i sitt regionale helseforetak.

Via Kreftregisterets meldetjeneste (KREMT) pa Norsk Helsenett har sykehusene tilgang til statistikk
basert pa elektronisk innsendt klinisk informasjon. Her kan sykehuset sammenlignes med et
landsgjennomsnitt og resultatene blir oppdatert daglig. Dette gjelder:
e Alder ved diagnosetidspunkt
Tumor lokalisasjon
Stadium pa diagnosetidspunkt
Forbehandling
Type kirurgi
Postoperative komplikasjoner

Kreftregisteret mangler i dag tillatelse i Kreftregisterforskriften for & gi helseinstitusjonene tilgang til
personidentifiserbare opplysninger de selv har sendt inn om sine egne pasienter?. Vi har bedt om at
Helse- og omsorgsdepartementet endrer dette ved oppdatering av Kreftregisterforskriften. Inntil
denne endringen er pa plass, kan helseinstitusjonene skrive databehandleravtaler med Kreftregisteret
og fa dataene tilbakerapportert. De fleste helseinstitusjoner har allerede etablert databehandleravtale
eller er i dialog om & utarbeide avtale.

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Kreftregisteret sender ut arsrapportene til de regionale helseforetakene, slik at rapportene kan brukes
i kvalitetsforbedrende arbeid regionalt og i de ulike lokale helseforetakene. Rapportene sendes ogsa
til kontaktpersoner og avdelingsledere.

Etter publisering av arsrapportene i 2016 ble Kreftregisteret invitert til fagdirektar/fagsjefmatene i
Helse Sgr-@st, Helse Vest og Helse Nord (hgsten 2016 og varen 2017). Kreftregisteret presenterte
resultater for hver helseregion og spesielt sykehus i helseregionen som avvek fra nasjonale resultater
ble trukket frem.

7.3 Resultater til pasienter

Siden Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spisergr og magesekk ikke har nasjonal status blir ikke
resultatene fra registeret publisert pa www.kvalitetsregistre.no. Kreftregisteret vil legge ut informasjon
om kvalitetsregisteret p& sine nettsider som er tilpasset et bredt publikum. | forbindelse med
offentliggjaringen av arsrapporten vil det bli laget en nyhetssak som publiseres p& Kreftregisterets
hjemmesider www.kreftregisteret.no. Arsrapportene vil ligge tilgjengelig pa nettsidene.

20 For mer informasjon, se Kreftregisterets nettsider: http:/kreftregisteret.no/no/Generelt/Nyheter/Stans-i-tilbakeforing-av-
innrapporterte-opplysninger--Palegg-fra-Datatilsynet/
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7.4 Offentliggjering av resultater til institusjonsniva

Registeret offentliggjar resultater pa institusjonsniva. Alle regionale helseforetak far tilsendt
arsrapportene for kvalitetsregistrene pa kreftomradet i god tid far publisering slik at de kan ga
gjennom sine egne resultater og forberede seg far rapportene blir allment tilgjengelige. Det er ogsa
mulig for hver enkelt institusjon & henvende seg til Kreftregisteret for & fa en naermere gjennomgang
og utdyping av sine resultater. | 2017 sendes arsrapporten fra Kreftregisteret til RHFene

10. november, og offentliggjgringen er planlagt til 15. november.
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8 SAMARBEID OG FORSKNING

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Kreftregisteret har et tett samarbeid med de andre nordiske kreftregistrene. Arlig mates
representanter fra alle de nordiske landene for & laere av hverandre og etablere samarbeidsomrader.

8.2 Vitenskapelige arbeider

Det er gitt ut data fra kvalitetsregisteret til syv ulike forskningsprosjekter i 20186, i tillegg til en rekke
utleveringer av generell statistikk og tabeller.

Det finnes forelgpig ingen vitenskapelige arbeider som tar utgangspunkt i kvalitetsregisterets data.
NGICG-@V og Kreftregisteret har et felles ansvar for at dataene i registeret benyttes til forskning.
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9 MOMENTLISTE

Det videre arbeidet med Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spisergr og magesekk avhenger av om
registeret far nasjonal status. Kreftregisteret har ingen mulighet til & videreutvikle registeret uten
ekstra bevilgninger. Denne arsrapporten vil bli et viktig bidrag i arbeidet med & sette fokus pa
helsehjelpen som gis til pasienter med kreft i spisergr og magesekk. Kreftregisteret og faggruppen vil
bruke rapporten i sitt arbeid for & f& statte til kvalitetsregisteret bade regionalt og nasjonalt.

9.1 Datafangst

Det er sveert viktig for Nasjonalt kvalitetsregister for spisergr- og magesekkreft at bevisstheten om
innrapportering blant sykehusledelse og helsepersonell gker. Ikke alle helseinstitusjoner har gode nok
rutiner for & falge opp innrapportering til Kreftregisteret. Her ma helseinstitusjonene selv ga inn og
definere rutiner og prosedyrer som skal gjelde lokalt hos dem, men Kreftregisteret bistar gjerne i dette
arbeidet.

Kreftregisteret samarbeider neert med flere miljger og leverandgrer av IKT-lgsninger for a sgrge for en
sa hensiktsmessig datafangst som mulig. Eksempler p& samarbeidsprosjekter er:

o Okt bruk av klinisk relevante data fra Norsk Pasientregister
Innhenting av data om medikamentell behandling fra fagsystemer pa sykehusene
Samarbeid med patologimiljget om a utarbeide lgsninger for mer strukturert, elektronisk
innrapportering av patologiinformasjon

o Ehelsedirektoratet jobber med prosjektet «Digital patologi» der elektronisk innrapportering til
Kreftregisteret inngar pa sikt

e Samarbeid med EPJ-leverandgrene for & implementere meldeskjemaene i journalsystemene

9.2 Metodisk kvalitet

Kreftregisteret arbeider kontinuerlig med a forbedre rutiner for datafangst, databehandling og intern
kvalitetssikring. Analyser og presentasjon av resultatene gjgres av Kreftregisterets egne statistikere.

Referansegruppen ma, nar det foreligger et relevant datagrunnlag i spisergr- og magesekkreft
registeret, ta initiativ til kvalitetssikringsprosjekter som bidrar til & belyse og forbedre kvaliteten av data
— bade retrospektivt og prospektivt.

9.3 Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Videre fagutvikling og kvalitetsforbedring av helsetjenesten med bakgrunn i resultater fra
kvalitetsregisteret vil avhenge av om registeret far nasjonal status. Uten nasjonal status ma
Kreftregisteret hvert ar vurdere om det vil vaere ressursmessig mulig & utarbeide arsrapport fra
kvalitetsregisteret for kreft i spisergr og magesekk. Fagutvikling og kvalitetsforbedring med bakgrunn i
registerdata vil dermed ikke kunne gjennomfares. Dette vil ga utover den helsehjelpen som gis til
pasienter med kreft i spisergr og magesekk.

9.4 Formidling av resultater

Det er viktig for fagmiljget og Kreftregisteret at resultatene fra kvalitetsregisteret blir brukt i
kvalitetsforbedring av helsetjenesten og det er viktig at resultatene blir offentlig kjent.

Resultatene skal fortsatt formidles gjennom fglgende kanaler:

e | &rsrapporter etter arsrapportmal fra Nasjonalt servicemiljg
o Pa Kreftregisterets nettsider for kvalitetsregistre pa
kreftomradet www.kreftregisteret.no/Registrene/Kvalitetsregistrene/
e Som Klinisk statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett
e Som administrativ statistikk via KREMT-portalen p& Norsk Helsenett
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Kvalitetsregisteret jobber aktivt med formidling av arsrapporten som sendes direkte til sykehus og
pasientforeningen. Hvert ar trekkes ogsa de viktigste resultatene frem i egne pressemeldinger.

9.5 Samarbeid og forskning

Bade Kreftregisteret og referansegruppen har ansvar for 4 initiere relevante forskningsprosjekter som
kan nyttiggjgre seg av dataene i Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spisergr og magesekk.
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10 REFERANSER TIL VURDERING AV STADIUM

Tabell 3: Vurderingspunkter for stadium: Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spisergr og magesekk

lkke

NrBeskrivelse Kapittel JaNei aktuell

Stadium 2

1 |Eri drift og samler data fra HF i alle helseregioner

19
[6)]
w
<
O
O

2 |Presenterer resultater pa nasjonalt niva

™
<
o
o

Har en konkret plan for gjennomfaring av
dekningsgradsanalyser D-<

Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og
4 llgpende rapportering av resultater pa sykehusniva tilbake til [7.1, 7.2 V| O |
deltakende enheter

5 [Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del I V| O ]
Stadium 3

6 |Kan redegjare for registerets datakvalitet 5.5 vio O

7 Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde 5.2,5.3,54 0|V O

O
N
<
m|
m|

8 |Har dekningsgrad over 60 %

Registrerende enheter kan fa utlevert egne aggregerte og

0 nasjonale resultater 7.1, 7.2 Vo H
10 Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 6.6 s 5
nasjonale retningslinjer der disse finnes
11 Har identifisert Kllnlske forbedringsomrader basert pa 6.7 J1o 5
analyser fra registeret
12 Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid 6.8, 6.9 vio i
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13|Resultater anvendes vitenskapelig 8.2 i i
14 Presenterer resultater for PROM/PREM 6.3 v O
15Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del I O O
Stadium 4
Kan dokumentere registerets datakvalitet gjiennom
16 valideringsanalyser 2.6, 5.7 H H
17|Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. ar 5.2,5.3,5.4 v O
18Har dekningsgrad over 80% 5.4 i i
Registrerende enheter har lgpende (on-line) tilgang til
19 : 7.1 O O
oppdaterte egne og nasjonale resultater —=
b0 Regultater fra registeret er tilpasset og tilgjengelig for 7 3 5 5
pasienter —
b1 Kunne dokumentere at registeret har fart til 6.9 Y 5
kvalitetsforbedring/endret klinisk praksis e
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11.1Forfattere og andre bidragsytere til arsrapporten

Forfattere:

Siv Elisabeth Frgland
Siri Largnningen

Liv Marit Dgrum
Lena Holmstrom

Egil Johnson

Geir Olav Hjortland

Analyser og statistikk:
Yngvar Nilssen

Koding, registrering og kvalitetssikring:

Ingunn Aune
Ingunn Herredsvela
Siv Elisabeth Frgland

Standardtekster, koordinering og kvalitetskontroll:

Liv Marit Dgrum
Lena Holmstrgm

| tillegg har alle medlemmene i referansegruppen for Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i spisergr og
magesekk hatt rapporten til gjennomlesing og har hatt anledning til & komme med innspill og

kommentarer.

11.2Referansegruppen for Nasjonalt kvalitetsregister for kreft i
spisergr og magesekk

Kirurg

Kirurg

Kirurg

Kirurg

Onkolog
Onkolog
Onkolog
Onkolog
Gastromedisiner
Patolog
Radiolog
Sepsialradgiver
Spesialradgiver

Sekreteer

Egil Johnson
Gjermund Johnsen
Jorn Kjaeve

Kjell Kare @vrebg
Geir Olav Hjortland
Nils Glenjen
Ingunn Hatlevoll
Helge Stenvold
Truls Hauge

Else Marit Lgberg
Reidun Fougner
Liv Marit Dgrum
Siri Largnningen
Siv Elisabeth Frgland

Oslo Universitetssykehus

St Olavs hospital

UNN Tromsg

Haukeland Universitetssykehus
Oslo Universitetssykehus
Haukeland Universitetssykehus
St Olavs hospital

UNN Tromsg

Oslo Universitetssykehus

Oslo Universitetssykehus

St Olavs Hospital
Kreftregisteret

Kreftregisteret

Kreftregisteret
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