Kreft %
registeret <%

TTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTT
RRRRRRRRRRRRRRRRRRRRR

Arsrapport 2017

Resultater og forbedringstiltak fra

Nasjonalt kvalitetsregister for
tykk- og endetarmskreft




KREFT ‘s,

i (9
fegsteret e
BASERT KR SKNING “

Anbefalt referanse:

Arsrapport 2017 med resultater og forbedringstiltak fra Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og
endetarmskreft. Oslo: Kreftregisteret, 2018.

ISBN: 978-82-473-0066-4

Side 2 av 157

Arsrapport 2017 — Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft



FORORD

Tykk- og endetarmskreft er blant de hyppigste kreftformene i Norge. Den viktigste behandlingen er
kirurgi, men en stor andel av pasientene far ogsa kjemoterapi og/eller stralebehandling. Andelen
pasienter som overlever tykk- og endetarmskreft holder seg stabilt og indikerer at behandlingen for
tykk- og endetarmskreft er god.

Formalet med arsrapporten fra Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft er &
dokumentere utredning og behandling av tykk- og endetarmskreft og resultater i form av
komplikasjoner, tilbakefall og overlevelse, bade pa nasjonalt niva og pa sykehusniva.
Kvalitetsregisteret og fagmiljget har etablert et godt samarbeid, og resultater fra registeret bidrar til
utvikling og revidering av de nasjonale retningslinjene for tykk- og endetarmskreft. Data fra
kvalitetsregisteret benyttes ogsa til forskning, bade nasjonalt og i internasjonalt samarbeid.

| Igpet av 2018 har brukermedvirkning vaert fokus i deler av referansegruppen og kvalitetsregisterets
arbeid. Brukerrepresentanter fra pasientorganisasjonen Norilco har veert involvert og kommet med
innspill i forbindelse med utarbeidelse av arsrapporten og prosjektsgknad for & samle inn
pasientrapportert informasjon. Pasienter og pargrende kan gjennom sine erfaringer gi nye
perspektiver og bidra til & identifisere aktuelle omrader det bar forskes pa.

For & kunne optimalisere pasientens behandling har undersgkelse av biomarkarer blitt stadig
viktigere. Kvalitetsregisteret har siden 2015 samlet inn og registrert data for viktige biomarkarer innen
tykk- og endetarmkreft og presenterer i ar for farste gang resultater for dette. Resultatene viser at
andelen pasienter som far utfert disse undersgkelsene er gkende.

Kreftregisteret og referansegruppen gnsker & utvikle og fortsette det gode samarbeidet som er
etablert med fagmiljgene og er avhengig av tett dialog med sykehusene. Det er viktig & opprettholde
og styrke rapporteringen av klinisk informasjon. God kvalitet og kompletthet av dataene vil gi mulighet
for identifisering av nye omrader for kvalitetsforbedring og godt grunnlag for forskning. Vi haper
resultatene i arsrapporten gir nyttig informasjon til sykehusene og gir utgangspunkt for gode
diskusjoner, og at den kan bidra til et godt og likeverdig tilbud til pasientgruppen uavhengig av bosted.

Takk til alle som har bidratt til denne rapporten, bade til planlegging og oppbygging av

kvalitetsregisteret, innrapportering av data, koding, tolkning av resultater og vurdering av mulige
kvalitetsmal.

Oslo, oktober 2018

Marianne Grgnlie Guren Giske Ursin
Leder av referansegruppen, NGICG-CR Direktgr, Kreftregisteret
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1 SAMMENDRAG

Rapporten omfatter alle pasienter som har fatt pavist tykk- og endetarmskreft i perioden 2007-2017.
Referansegruppen (NGICG-CR) for Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft har definert
ni kvalitetsindikatorer for tykktarmkreft og tolv indikatorer for endetarmskreft (Figur 1 og Figur 2). Det
er satt konkrete maltall eller intervall for hver av indikatorene. Figurene for kvalitetsindikatorene viser
en oppsummering av resultatene og er gradert ut fra maloppnéaelse:

- Hgy grad av maloppnaelse (grenn sirkel i figur)
- Moderat grad av maloppnaelse (gul sirkel i figur)
- Lav grad av maloppnaelse (red sirkel i figur)

Registerets dekningsgrad for bade tykk- og endetarmskreft er pa 99 % og har dermed hay grad av
maloppnaelse. Rapporteringsgraden for klinisk utredning- og kirurgimelding viser stor variasjon
mellom sykehusene. Rapporteringen av metastaser og lokalt tilbakefall viser fortsatt at det er flere av
sykehusene som ikke har besvart forespgrselen der det etterspgrres oppdatert informasjon om dette.

Arsrapporten viser i &r analyser for biomarkarer (molekylaergenetiske undersgkelser) for tykk- og
endetarmskreft. Disse undersgkelsene er viktige for a kunne gi pasienten best mulig tilpasset
behandling. Resultatene viser at andelen pasienter som undersgkes for KRAS, BRAF, NRAS og
mikrosatelitt stabilitet (MSS/MSI) er gkende.

KVALITETSINDIKATORER

Kvalitetsindikator er et indirekte mal og sier noe om kvaliteten pa omradet som males.
Kvalitetsindikatorene bgr sees i sammenheng, for & kunne gi et helhetlig bilde av kvaliteten pa
helsetjenesten som gis til pasienter med tykk- og endetarmskreft. De er ogsa viktige for & kunne
vurdere om anbefalingene i «Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for diagnostikk,
behandling og oppfelging av kreft i tykktarm og endetarm» blir fulgt (4).

Ved tolkning av resultatene er det viktig & vite at datakvaliteten kan variere mellom sykehusene. Det
er ogséa ngdvendig & ta hayde for sykehusenes pasientsammensetning og hvilken kompetanse og

ressurser som er tilgjengelig.

Det er i ar satt maltall for to nye kvalitetsindikatorer: Relativ overlevelse fem ar etter diagnose (5,6)
(nasjonal kvalitetsindikator) og andel pasienter operert med laparoskopi.
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1.1 Kvalitetsindikatorer tykktarmskreft

Datakvalitet Mal
Dekningsgrad: 2012-2016 _ 9% @ > 98%
Rapporteringsgrad: utredningsmelding _ 52% Y > 80%

Rapporteringsgrad: kirurgimelding _ 70% > 80%

Prosessindikatorer

Andel strukturerte patologibesvarelser _ 84% > 90%

Andel operert med laparoskopi _ 58% o > 30%
Resultatindikatorer

Andel uten fiernmetastaser 5 ar etter operasjon _ 88% ) > 85%

Dgdelighet 100 dager etter operasjon I 4% ) <5%

5-ars relativ overlevelse etter operasjon _ 87% Y > 80%

5-ars relativ overlevelse etter diagnose _ 70% ) > 68%

O
N
o
N
o
(@)
o
(o]
o
-
o
o

Andel (%)

Figur 1: Kvalitetsindikatorer tykktarmskreft, 2017

Resultater for kvalitetsindikatorene for tykktarmskreft viser at fem av atte indikatorer har god
maloppnaelse, to har moderat og en har lav maloppnaelse. Rapporteringsgraden for klinisk
utredningsmelding er pa 52 % og er fortsatt lav, mens for kirurgimelding er den 70%.
Kvalitetsregisteret vil i etterkant av publisering av arsrapporten fglge opp og ha dialog med
sykehusene som har lav rapporteringsgrad. Andelen pasienter med tykktarmskreft i stadium I-1ll som
overlever fem ar etter operasjon er 87 % og holder seg stabil. Det er ogsa fa pasienter som dar 100
dager etter operasjon og postoperativ dgdelighet er pa 4 %. Andelen pasienter som ikke far spredning
til andre organer (fiernmetastaser) er 88 % og har vaert stabil de siste arene. For de to nye
indikatorene som det i ar er satt maltall for er det god maloppnaelse. Andelen pasienter (alle stadier)
som overlever fem ar etter diagnose er 70 %. Dette malet er definert utfra tidligere ars resultater og
registeret vil fglge utviklingen av dette. For andelen som opereres laparoskopisk har de fleste
sykehusene god maloppnéelse, men der er fortsatt stor variasjon. Det er fortsatt viktig a felge
utviklingen ved hvert enkelt sykehus.
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1.2 Kvalitetsindikatorer endetarmskreft

Datakvalitet Mal

Dekningsgrad: 2012-2016 % @ > 98%

Rapporteringsgrad: utredningsmelding D 53% o > 80%

Rapporteringsgrad: kirurgimelding D 9% > 80%
Prosessindikatorer

Andel strukturerte patologibesvarelser D 84% > 90%

Andel stralebehandet far operasjon I 2% ® 20%40%

Andel operert med laparoskopi _ 63% ) > 30%

Andel med permanent stomi D 5% ® 20%-40%
Resultatindikatorer

Andel uten lokalt tilbakefall 5 ar etter operasjon [ ) > 95%

Andel uten fiernmetastaser 5 ar etter operasjon D a2% ) > 80%

Deadelighet 100 dager etter operasjon | 1% o <5%

5-ars relativ overlevelse etter operasjon D 8% ) > 85%

5-ars relativ overlevelse etter diagnose e 0% o > 68%

0 20 40 60 80 100
Andel (%)

Figur 2: Kvalitetsindikatorer endetarmskreft, 2017

Resultater for kvalitetsindikatorene for endetarmskreft viser at atte av elleve indikatorer har god
maloppnaelse, to har moderat og en har lav maloppnaelse. Rapporteringsgraden for utrednings- og
kirurgimelding er pa henholdsvis 53 % og 69 %. Resultater for andel pasienter med endetarmskreft i
stadium I-1ll som overlever fem ar etter operasjon eller far fiernmetastaser eller lokalt tilbakefall holder
seg stabilt og har god maloppnaelse. Andelen pasienter som far permanent stomi er stabil pa 37 %
og andelen som far stralebehandling er pa 32 % som er noe lavere enn de foregaende ar. For de to
nye indikatorene som det i ar er satt maltall for, er det god maloppnaelse. Andelen pasienter (alle
stadier) som overlever fem ar etter diagnose er 69 %. Dette malet er definert utfra tidligere ars
resultater og registeret vil fglge utviklingen av dette. Andelen pasienter med endetarmskreft som
opereres med laparoskopi er pa 63 %. Som for tykktarmskreft har de fleste sykehusene god
maloppnaelse, men det er fortsatt stor variasjon, og viktig a fglge utviklingen ved hvert enkelt
sykehus.
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1.3 Summary in English colon and rectal cancer

This report includes all patients with colorectal cancer all stages in the period 2007-2017. The
reference group (NGICG-CR) for the National clinical registry for colorectal cancer has defined which
quality indicators to use and has set a specific target level, a target or interval.

1.3.1 Summary colon cancer

The results for the quality indicators for colon cancer show that five of the eight indicators reach a
good achievement, two moderate and one low achievement. The reporting rate for the clinical reports
are 52% and 70%. Estimated relative survival five years after surgery is 87 %. Few patients die 100
days after surgery and the postoperative mortality rate is 4%. The proportion of patients who do not
develop distant metastasis five years after surgery has remained steady the last few years and is now
88%. The proportion of patients (all stages) who survive five years after diagnosis is 70%. For the
proportion operated laparoscopically, most hospitals achieve well, but there is still a great variation.

1.3.2 Summary rectal cancer

The results for the quality indicators for rectal cancer show that eight out of eleven indicators reach a
good achievement, two moderate and one low achievement. The reporting rate is 53% and 69%
respectively. Estimated relative survival five years after surgery rectal cancer stage I-Ill is 87 %. The
proportion of patients that do not develop distant metastasis and local recurrence remain stable and
have a good achievement. The proportion of patients with permanent stoma is stable at 37% and the
rate of radiation treatment before surgery is 32%. The proportion of patients (all stages) who survive
five years after diagnosis is 69%. The proportion of patients with rectal cancer operated with
laparoscopy is 63%.
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2 REGISTERBESKRIVELSE

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for registeret

Tykk- og endetarmskreft er den nest hyppigste kreftformen i Norge nar man ser pa begge kjgnn
samlet, og arlig diagnostiseres rundt 4000 nye pasienter med denne kreftformen. Disse kreftformene
er alvorlige, og kvalitetsregisteret ble opprettet som et bidrag til a forbedre diagnostikk og behandling
for pasientgruppen.

Kreftsykdommer er ressurskrevende & utrede, behandle og falge opp. Kvalitetsregistre kan kartlegge
hvordan ressursene brukes og bidra til forbedringer i behandlingsresultater. For en generell
begrunnelse for opprettelse av kvalitetsregistre over kreftsykdommer, se nasjonal kreftstrateqi.

Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft startet i 1993 som Rectumcancerregisteret. Fra
2007 ble tykktarmskreft inkludert, og registeret ble utvidet til et nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og
endetarmskreft.

2.1.2 Registerets formal

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

Ref. Kreftregisterforskriften § 1-3.

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

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar

Norsk Gastrointestinal Cancer Gruppe-Colorectal (NGICG-CR) er referansegruppe for Nasjonalt
kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft. Leder av referansegruppen er Marianne Grgnlie Guren,
onkolog ved Oslo universitetssykehus.

Referansegruppen er innstilt av styret i Norsk Gastrointestinal Cancer Gruppe' (NGICG) og formelt
oppnevnt av de regionale helseforetakene. Kreftregisteret utpeker sine egne representanter. Gruppen
er bredt sammensatt med onkologer, gastrokirurger, gastromedisiner, radiolog, patolog, epidemiolog
og representanter fra Kreftregisteret (oversikt over faggruppens medlemmer finnes som vedlegg
11.2). Alle helseregioner og representanter fra stgrre og mindre sykehus er representert i gruppen.
Denne representasjonen har erfaringsmessig veert viktig for & sikre registeret en solid nasjonal
forankring blant de som er engasjert i behandling av pasienter med tykk- og endetarmskreft.

NGICG-CR ble opprettet i 2007 med utgangspunkt i den davaerende Referansegruppen for
Rektumcancerregisteret. Gruppen hadde ledet utviklingen av registeret fra oppstarten i 1993, og
hadde ogsa utarbeidet retningslinjer for behandling av tykk- og endetarmskreft. Det langsiktige

T NGICG er nasjonal tumorgruppe med ansvar for kreft i mage-tarmsystemet
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arbeidet for & dokumentere og forbedre behandlingen av endetarmskreft har ogsa veaert viktig for
fremveksten av et samlet nasjonalt fagmiljg innen behandling av tykk- og endetarmskreft.

Kreftregisteret er databehandlingsansvarlig og har ansvaret for den daglige driften av
kvalitetsregisteret. Kvalitetsregisteransvarlig er Kristin Oterholt Knudsen.

2.3.1 Aktivitet i styringsgruppe/referansegruppe
Det ble avholdt fire meter i NGICG-CR i 2017, og tre mgater er forelgpig avholdt i 2018.

En rekke forskningsprotokoller er vurdert av forskningsutvalget til NGICG-CR og senere behandlet i
faggruppen. Det er avholdt to telefonmater i forskningsutvalget. En stipendiat (Asli) har disputert i
2018. Det er for tiden en stipendiat i gang med doktorgradsprosjekt (se kapittel 8.2).

NGICG-CR har pa oppdrag fra Helsedirektoratet ansvaret for & utvikle og revidere tre nasjonale
handlingsprogrammer for kreft: Tykk- og endetarmskreft, tynntarmskreft og analcancer. «Nasjonalt
handlingsprogram med retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfalging av kreft i tykktarm og
endetarm» ble fgrste gang utgitt av Helsedirektoratet i 2010 (4). Det har siden da blitt revidert fire
ganger, og siste utgave ble publisert i juni 2017. En femte revisjon er innsendt til Helsedirektoratet. To
fastleger er oppnevnt av Helsedirektoratet for involvering i revisjonene.

Den nasjonale kliniske studien NORWAIT startet inklusjon i januar 2018. Malet for studien er & falge
pasienter ngye uten operasjon, ved komplett klinisk respons (cCR) etter neoadjuvant
kjemoradioterapi for primeer lokalt avansert endetarmskreft. Studien er initiert fra NGICG-CR.

Referansegruppen var ansvarlig for det faglige programmet ved Onkologisk Forums parallellsesjon
om mage-tarmkreft i november 2017. Referansegruppen har ogsa arrangert gastro-onkologisk
varmgte 2018 i samarbeid med Norsk gastrokirurgisk forening. Det har ogsa veert jobbet med &
videreutvikle kvalitetsindikatorer, og resultater for disse presenteres i denne rapporten.

Det er i 2018 utarbeidet en protokoll for hvordan PROMs (Patient Reported Outcome Measures) kan
implementeres i kvalitetsregisteret som et forskningsprosjekt. Det er sendt sgknad til Kreftforeningen
om forskningsmidler til dette (se kapittel 6.3), og det blir sgkt Regional etisk komite.

Kreftregisteret har et godt samarbeid med Kreftforeningen og i samrad med dem er det etablert et
brukerpanel der representanter fra alle relevante pasientforeninger er invitert. Brukerpanelet samles i
november hvert ar og hadde meote i Kreftregisteret 22. november 2017. Hovedtema for matet var
hvordan resultatene i arsrapportene kan brukes i kvalitetsforbedringsarbeid. Et nytt brukerpanelmgte
er planlagt i november 2018. Brukerpanelmgatene erstatter forelgpig pasientrepresentasjon i
referansegruppen.

Kvalitetsregisteret for tykk- og endetarmskreft har i 2017 involvert brukerrepresentanter fra
pasientforeningen Norilco? i sitt arbeid. Representantene har blant annet deltatt i utarbeidelse av
sgknad om PROMS til registeret, i tillegg far de tilsendt arsrapporten i forkant av publisering med
mulighet til & komme med innspill. Pa referansegruppemgatet i september 2018 var representanter fra
Norilco invitert for & presentere organisasjonen og diskutere videre samarbeid med referansegruppen
og registeret.

2 Norilco — Norsk forening for stomi, reservoar og mage- og tarmkreft: https://www.norilco.no/
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3 RESULTATER

| denne rapporten vises resultater for menn og kvinner med tykk- og endetarmskreft i perioden 2007—
2017. Forst presenteres resultater for tykktarmskreft og deretter endetarmskreft. En neermere
informasjon om inklusjonskriterier er gitt i kapittel 3.5 (tykktarmskreft) og 3.15 (endetarmskreft). De
farste delkapitlene for hver kreftform viser tall for forekomst, dadelighet og prevalens, i tillegg til
deskriptive tall for de ulike pasientgruppene. Arets rapport fokuserer pa kvalitetsindikatorer (se kapittel
1.1 og 1.2) og resultatene presenteres utfra pasientens behandlings- og sykdomsforlgp. Hovedsakelig
inneholder rapporten resultater for pasienter med tykk- og endetarmskreft i stadium I-1ll, men noen av
analysene har andre inklusjonskriterier avhengig av hvilket resultat som presenteres.

Til hver enkelt tabell og figur er det en tilhgrende faktaboks med informasjon, som er ment a gi
grunnlag for korrekt tolkning av resultatet som vises. Faktaboksene inneholder opplysninger om
hvilken datakilde som ligger til grunn for figuren, aktuelle diagnosear eller operasjonsar, hvilken
kreftform som er inkludert og hvordan datakvaliteten er. For neermere bakgrunnsinformasjon om
Kreftregisterets datakilder og beregning av dekningsgrad og rapporteringsgrad, se henholdsvis
kapittel 4 og 5.
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3.1 Definisjoner
Amputasjon
Basisregister

Diagnosedato
Diagnoseperiode

Dgdelighet/mortalitet
Dgadelighetsrate

Forekomst/insidens
Hartman
Helseregion/

helseforetak

Insidensrate

Klassifisering av
restsvulst

Kirurgimelding

Komplett respons
Lav fremre

Liten reseksjon
Lokalt tilbakefall

Metastase
Operasjonspreparat
Opptaksomrade

Patologimelding
Prevalens

Operasjonstype ved endetarmskreft der pasienten for stomi etter
operasjon.

Kreftregisterets insidensregister

Tidspunktet sykdommen ble bekreftet ved utredning.

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

Antall dade i en definert befolkning innen en bestemt tidsperiode.

Antall dgde av en gitt sykdom i en definert befolkning innen en bestemt
tidsperiode, delt med antall personar i samme periode. Raten uttrykkes
per 100 000 personar. Personar er en beregning som kombinerer
personer og tid (i ar) som nevner i ratene.

Antall nye sykdomstilfeller i en definert befolkning innen en bestemt
tidsperiode.

Operasjonstype ved endetarmskreft der pasienten for stomi etter
operasjon.

Norge er delt inn i fire helseregioner: Helse Ser-Jst, Helse Vest, Helse
Midt-Norge og Helse Nord. Disse er igjen delt inn i helseforetak som har
ansvar for & s@rge for at befolkningen blir tilbudt spesialiserte
helsetjenester.

Antall nye tilfeller som oppstar i en befolkning (forekomst) delt med tallet
av mennesker som er i fare for & fa kreft i samme periode. Raten er uttrykt
per 100 000 personar. Personar er en beregning som kombinerer
personer og tid (i &r) som nevner i ratene.

Kirurgisk klassifisering av restsvulst der patologen vurderer avstand fra
svulstvevet til overflaten pa operasjonspreparat (Cirkumferent Reseksjons
Margin — CRM).

RO: Ikke er gjenstaende svulstvev og CRM = 1mm.

R1: Angitt mikroskopisk at det er gjenstadende svulstvev og CRM <1mm.
R2: Gjenstaende svulstvev angitt makroskopisk.

Kreftmelding som inneholder klinisk informasjon om pasientens operasjon
utfgrt av behandlende sykehus.

Ikke synlig svulstvev igjen etter stralebehandling for operasjon.
Operasjonstype ved endetarmskreft der det anlegges en tarmskjgt
(anastomose) til den nederste delen av endetarmen.

Primaersvulst fiernes kirurgisk.

Lokalt tilbakefall (residiv) defineres som tilbakefall av sykdom i samme
omrade som primeersvulsten, og som har oppstatt etter diagnoseperioden
og etter operasjon.

Spredning til andre organer

Vevsprgve fra operasjonen av primaersvulst.

Geografisk omrade og befolkning som en institusjon skal gi helsetjenester
til.

Patologens vurdering av celle- og vevsprgver

Prevalens er antall personer i en populasjon som har eller har hatt den
aktuelle sykdommen og som er i live.
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Relativ overlevelse

Signifikant
Stadium

(Se kapittel 11.6)
Stor reseksjon
Straledatabasen

TNM-klassifisering
(Se kapittel 11.6)

Utredningsmelding

Metode for & beregne sannsynligheten for at en pasient overlever sin
kreftsykdom nar man ser bort fra andre dgdsarsaker.

Beskriver sannsynligheten for at noe er et resultat av tilfeldigheter
Beskriver kreftsykdommens utbredelse og deles inn i ulike stadium basert
pa TNM-klassifisering.

Primaersvulst fiernes kirurgisk sammen med hele eller deler av organet
En egen database med data mottatt direkte fra alle landets
straleavdelinger.

System som beskriver utbredelse av kreftsykdommen ved diagnose og
deles inn i stadium. Det skilles mellom klinisk - cTNM og patologisk -
pTNM. Klinisk TNM vurderes av utredende sykehus pa bakgrunn av
tilgjengelig informasjon ved diagnose. Patologisk TNM vurderes av
patologen som undersgker vevsprgve fra operasjonen.

T (tumor/svulst) angir stgrrelse og utbredelse av primaersvulst.

N (nodes/lymfeknuter) angir forekomst av eventuell spredning til regionale
lymfeknuter.

M (metastaser) angir sykdomsutbredelse til andre organer.

Kreftmelding som inneholder klinisk informasjon om pasientens utredning
i sykdomsforlap.
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TYKKTARMSKREFT

3.2 Forekomst, dodelighet og prevalens — tykktarmskreft

Tabell 1: Forekomst, dadelighet og prevalens - tykktarmskreft

Diagnosear Forekomst Dgdelighet Prevalens

2008 2510 999 16661

2009 2507 980 17254

2010 2630 1009 17869

2011 2643 970 18454

2012 2680 1032 19036

2013 2747 1012 19663

2014 2831 987 20390

2015 2962 982 21231

2016 3030 996 22115

2017 2940 * 22769
Tabell 1 Arlig fa&r mer enn 3000 menn og kvinner tykktarmskreft. Forekomsten
viser at det har veert en liten, men jevn stigning i antall nye tilfeller fra
Datakilde: 2008 til 2017, mens antallet personer som der har veert relativt stabil.

Kreftregisterets basisregister = prevalens, det vil si antall personer som har eller har hatt tykktarmskreft
og som er i live, har gkt betydelig og i 2017 var mer enn 22 000

Inklusjon:
personer.

Diagnosear 2008-2017
Tykktarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

*Kun komplette tall for
dagdelighet t.o.m. 2016
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3.3 Insidensrater — tykktarmskreft

400 -
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Antall pasienter (per 100 000)
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Diagnosear
— Menn 0-54 ar Menn 55-64 ar Menn 65-74 ar Menn 75+ ar
— - Kvinner 0-54 ar Kvinner 55-64 ar Kvinner 65-74 ar Kvinner 75+ ar

Figur 3: Forekomst (insidens) i rater - tykktarmskreft

Figur 3 For & vise forekomst av tykktarmskreft over tid vises resultatene som
rater istedenfor det faktiske antall pasienter. De aldersspesifikke
Datakilde: forekomstratene er beregnet som antall tilfeller per 100.000 personar

Kreftregisterets basisregister = for hvert kalenderar i perioden. Den eldste aldersgruppen (75+) viser
en fortsatt gkning i forekomsten, mens ratene for de yngre

Inklusjon: . . .
Diagnosear 1960-2017 aldergruppene har veert mer stabile. Det er liten forskjell mellom menn
Tykktarmskreft og kvinner.

Alle pasienter uavhengig av

stadium

Dekningsgrad
Basisregister 99 %
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3.4 Dadelighetsrater — tykktarmskreft
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Menn 75+ ar
Kvinner 75+ ar

Figur 4: Dadelighetsrater - tykktarmskreft

Figur 4

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Diagnosear 1961-2016
Tykktarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

*Kun komplette tall for
dagdelighet t.o.m. 2016

Figuren viser dadelighetsrater (dade per 100.000 i et kalenderér) etter
aldersgrupper. De aldersspesifikke dadelighetsratene for tykktarmkreft
viser en liten nedgang for den eldste aldergruppen (75+), og utviklingen
er relativt lik hos menn og kvinner. For de to yngste aldersgruppene er
ratene for dgdelighet mer stabile. Siden dgdelighetsrater er glattede ser
man ikke de faktiske antallet for hver linje.
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3.5 Pasientgrupper — deskriptiv oversikt — tykktarmskreft

Tabell 2: Kjgnn, median alder, lokalisasjon og stadium hos pasientgrupper med tykktarmskreft

Stadium I-111 Stadium IV
Operert for  lkke operert for  Operert for  Ikke operert for
primartumor  primaertumor  primartumor  primaertumor

Antall Totalt 2112 (100%) 281 (100%) 341 (100%) 206 (100%)
Kvinner 1082 (51%) 134 (48%) 163 (48%) 106 (51%)
Menn 1030 (49%) 147 (52%) 178 (52%) 100 (49%)
Median alder 74 77 68 72
Lokalisasjon = Hgyresidig 1032 (49%) 89 (32%) 151 (44%) 94 (46%)
Transversum 230 (11%) 32 (11%) 29 (9%) 22 (11%)
Venstresidig 174 (8%) 18 (6%) 43 (13%) 10 (5%)
Sigmoid 564 (27%) 107 (38%) 100 (29%) 44 (21%)
Rectosigmoid 102 (5%) 21 (7%) 16 (5%) 7 (3%)
Annet 10 (0%) 14 (5%) 2 (1%) 29 (14%)
Stadium I 388 (18%)
(pTNM) Il 775 (37%)
11 717 (34%)
Ukjent 232 (11%)
Tabell 2 De vanligste lokalisasjonene for tumor er hgyre side av tykktarm og
sigmoideum. Median alder for pasienter i stadium I-1ll som ikke er
Datakilde: operert for tykktarmskreft, er hayere enn for de andre gruppene.

Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Diagnosear 2017
Tykktarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad
Basisregister 99 %
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3.6 Kjonn og alder — tykktarmskreft
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Figur 5: Kjgnn og alder — tykktarmskreft
Figur 5 Tykktarmskreft er den vanligste kreftformen blant kvinner over 70 ar,
mens det er den tredje vanligste kreftformen blant eldre menn. Over
Datakilde: halvparten av pasientene er 70 ar eller mer ved diagnose. Median alder

Kreftregisterets basisregister = for menn er 72 ar, mens for kvinner er den 74 ar.

Inklusjon:

Diagnoseéar 2017
Tykktarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad
Basisregister 99 %
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3.7 Kirurgisk behandling — tykktarmskreft

Mer enn 80% av pasientene med tykktarmskreft blir operert, og kirurgi er dermed en sentral del av
behandlingen for disse pasientene. Kirurgisk behandling av tykktarmskreft er ikke sentralisert i
samme grad som for endetarmskreft. Pasientene kan opereres med kikkhullsteknikk (laparoskopi)
eller apen operasjon. | dette kapittelet gis en oversikt over antall operasjoner per sykehus, hvilke
sykehus som opererer og andelen pasienter som opereres med kikkhullsteknikk.

3.7.1 Operasjonsvolum — tykktarmskreft

2017+ || 12% 82%
2016 I 10% 83%
2015 1 I5% 11% 82%
20144 6% 17% 76%

g 20134 [ 7% 13% 78%

5

2 2012+ 7% 18% 72%

§- 2011 [ 6% 24% 68%
20104 I 7% 17% 72%
2009 [ 6% 27% 64%
2008+ [ 9% 21% 67%
2007 [ 12% 25% 60%

0 25 50 75 100
Andel (%)
Antall operasjoner per sykehus: [l 0-10 11-25 26-50 Over 50

Figur 6: Fordeling av pasienter etter gruppert operasjonsvolum for sykehusene — tykktarmskreft

Figur 6

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Operasjonsar 2007-2017
Tykktarmskreft, operert
primeersvulst

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Figuren viser hvordan antall operasjoner per sykehus har utviklet seg i
perioden. Det har veert en sentralisering av kreftkirurgi i Norge, men
tykktarmskreft opereres fortsatt pa mange sykehus (se kapittel 3.7.2).
Dette har sammenheng med sykehusenes akuttfunksjon og at 15 % —
25 % av pasientene med tykktarmskreft opereres akutt. Andelen
pasienter operert ved sykehus som gjennomfgrer mer enn 50
operasjoner i aret, har gkt fra 60 % av de opererte i 2007 til 82 % i
2017. De nasjonale retningslinjene for utredning og behandling av
tykktarmskreft beskriver systemkrav til kompetansen ved de kirurgiske
enhetene som skal operere tykktarmskreft uavhengig av
operasjonsvolum. Planlagt kirurgi av tykktarmskreft skal utferes av
spesialister innen gastroenterologisk kirurgi, med hovedvekt innen
kirurgi for tykk- og endetarmskreft.
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3.7.2 Antall opererte per sykehus — tykktarmskreft

Helse Sor-@st

Ahus, Lgrenskog

Sykehuset Dstfold, Fredrikstad T
Sarlandet Sykehus, Kristiansand
Sykehuset i Vestfold, Tansberg
QOUS, Ulleval 1

Sykehuset Innlandet, Hamar
Vestre Viken, Drammen

Vestre Viken, Baerum-|

Sykehuset Telemark, Skien-
Sykehuset Innlandet, Gjgvik
Diakonhjemmets sykehus
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Vestre Viken, Ringerike

OUS, Radiumhospitalet 7

Helse Vest

Stavanger universitetssjukehus
Haukeland universitetssykehus
Helse-Fonna, Haugesund
Haraldsplass Diakonale Sykehus
Helse-Farde, Forde

Voss sjukehus |

Helse Midt-Norge

St. Olavs hospital T

Helse Mare og Romsdal, Alesund

Helse Nord-Tregndelag, Levanger | == g
Helse Mgre og Romsdal, Molde | Emmmm——% 4,
St. Olavs hospital, Orkdal -| F————m
Helse Nord-Trgndelag, Namsos -| e 54
Helse Nord
UNN, Tromsgp -| s g3
Nordlandssykehuset, Bodp | m—1 s,
UNN, Harstad -| o,
Finnmarkssykehuset, Hammerfest | F 5
Helgelandsykehuset, Mo i Rana | .17
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen | —
Andre | 3,
T T T T T
0 50 100 150 200
Antall
Operasjonsar: | 2016 M 2017

Figur 7: Antall opererte per sykehus — tykktarmskreft

Figur 7

Totalt 31 sykehus opererte mer enn 10 pasienter arlig med

tykktarmskreft i 2017. De fleste sykehus utfgrte relativt mange

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

operasjoner, men enkelte sykehus har operert fa pasienter. «Andre
sykehus» i figuren inkluderer operasjoner ved sykehus som opererte

mindre enn 10 pasienter arlig. Operasjoner som utfares pa sykehus

Inklusjon:

Operasjonsar 2016 og 2017
Tykktarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium |-l

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

med lavt pasientvolum er ofte akutte. Som nevnt i kapittel 3.7.1 stiller
de nasjonale retningslinjene kompetansekrav til de kirurgiske enhetene
som opererer tykktarmskreft. Kirurgi av tykktarmskreft er ikke
sentralisert pa samme mate som endetarmskreft.
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3.7.3 Laparoskopi — tykktarmskreft

Norge

Helse Sor-@st

Sykehuset Innlandet, Gjgvik
Vestre Viken, Baerum |

Vestre Viken, Ringerike

Vestre Viken, Drammen |
Sykehuset Ostfold, Fredrikstad 7
Sykehuset Telemark, Skien
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
OUS, Ulleval

Sykehuset Innlandet, Hamar
Diakonhjemmets sykehus

Ahus, Lgrenskog 7]

Sykehuset i Vestfold, T@nsberg
OUS, Radiumhospitalet ]

Helse Vest

Haraldsplass Diakonale Sykehus
Stavanger universitetssjukehus
Helse-Fonna, Haugesund

Voss sjukehus |

Haukeland universitetssykehus
Helse-Fgrde, Farde

Helse Midt-Norge

Helse Nord-Trgndelag, Namsos
Helse Mgre og Romsdal, Alesund T
St. Olavs hospital, Orkdal 7

Helse Mgre og Romsdal, Molde
St. Olavs hospital

Helse Nord-Trgndelag, Levanger ]
Helse Nord

Nordlandssykehuset, Bodg
Helgelandsykehuset, Mo i Rana
UNN, Tromsg |
Finnmarkssykehuset, Hammerfest
UNN, Harstad
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen 7]

Andre -

Operasjonsar:

Figur 8: Laparoskopi — tykktarmkreft
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Rapportert

1479
772
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101
25
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58
79
66
12
77
39
212
20
17
34
33
58
50
142
46
15
48
19
14
0
22

2017

Operert

2116
1132
55
71
29
75
151
68
110
35
93
92
48
182
108
15
451
66
118
73
20
116
58
330
21
86
37
40
90
56
171
50
17
63
20
21

32

Rapporterings-

grad

70%
68%
95%
72%
41%
79%
92%
96%
92%
71%
52%
84%
77%
24%
49%
60%
73%
88%
67%
90%
60%
66%
67%
64%
95%
20%
92%
83%
64%
89%
83%
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88%
76%
95%
67%
0%
69%

Side 25 av 157

Arsrapport 2017 - Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft



KREFT e,
regwtere} e

©
¢

INSTTUTT
BASERT KREFTFORSKNING

Figur 8

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Kirurgimelding

Inklusjon:
Operasjonsar 2016 og 2017

Tykktarmskreft, operert primeersvulst.

Stadium Il
Sykehus med >10 operasjoner arlig.

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Kirurgimelding for 2017 er 70 %
Sykehus med gra skrift indikerer lav

maloppnaelse (< 60 %) for rapportering

av kirurgimelding og indikerer
usikkerhet for resultatet.

Kvalitetsindikator (maltall)
>30 %. Andel pasienter operert
laparoskopisk

I 2017 ble 58 % av tykktarmspasienter med stadium I til Il
operert med laparoskopi. Dette er noe hgyere enn i 2016. De
fleste sykehusene har hatt en gkning i bruken av laparoskopi
fra 2016. Resultatene viser at det fremdeles er stor variasjon i
bruken av laparoskopi.

Apen kirurgi og laparoskopi er teknikker som ikke utelukker
hverandre, men ses pa som to ulike verktgy. Det er viktig at
man tar stilling til hvilken kirurgisk teknikk som vil vaere best
egnet for den enkelte pasient. Avdelinger som opererer
tykktarmskreft bagr kunne tilby begge metodene, hvor ogsa
pasientens gnsker ma tas med i vurderingen. Figur 8 viser at
alle sykehus som opererer tykktarmskreft tilbyr bade
laparoskopi og apen kirurgi.

Andelen pasienter som opereres med laparoskopisk teknikk
er i ar definert som en kvalitetsindikator der maltallet er satt til
>30 %. De fleste sykehusene er innenfor malet som er satt.
Det er fortsatt viktig at utviklingen styres av kompetansen og
pasientgrunnlaget ved hvert enkelt sykehus. Etter hvert som
kompetansen utvikles vil man forvente mindre variasjon
mellom sykehus. Flere sykehus har ogsa sa lav rapportering
av kirurgimeldinger at resultatene ikke er palitelige.
Resultatene bgr danne grunnlag for en gjennomgang og

vurdering av egne resultater opp mot landsgjennomsnittet.
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3.8 Patologi

Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft har for diagnostiserte fra og med 2015 registrert
informasjon om prognostiske parametere som isolerte tumorknuter og ekstramural veneinvasjon og
om molekyleerpatologiske undersgkelser (KRAS/BRAF/NRAS og mikrostabilitet/mikroinstabilitet). |
dette kapitlet presenteres for forste gang resultater for disse parameterne. Analysene har til hensikt &
se pa utviklingen de siste tre arene, undersgke om det er variasjon blant patologilaboratoriene og
kvalitetssikre at det registreres riktig. | tillegg vises ogsa resultater for bruk av strukturert beskrivelse
av operasjonspreparat.

3.8.1 Strukturert beskrivelse (mal/sjekkliste) av operasjonspreparat —

tykktarmskreft
Rapportert ~ Operert Rappgg%nngs-
Norge -| [ 4% 2054 2116 97%
Helse Sor-@st-| I g2, 1107 1138 97%
Sykehuset @stfold, Fredrikstad -| [IEG_—_—_— 98% 144 149 97%
Serlandet Sykehus, Kristiansand -| [IEG_ o6% 105 111 95%
OUS, Ulleval -| I 096% 140 143 98%
Ahus -| [ 96% 178 183 97%
Vestre Viken, Drammen-| [ 95% 162 170 95%
Sykehuset Innlandet, Lillehammer-| I 927 188 189 99%
OUS, Rikshospitalet-| [INEG__— s7% 15 15 100%
Sykehuset i Vestfold, Tensberg-| NG, 757 108 109 99%
Sykehuset Telemark, Skien-| [IEG_G___—__——— 76 67 69 97%
Helse Vest-| [ 739 437 446 98%
Stavanger universitetssjukehus -| I 96% 111 115 97%
HUS, Gades institutt-| [INEG_—_— 937 198 201 99%
Helse Forde -| [N 359 57 57 100%
Helse-Fonna, Haugesund 1 M 8% 71 73 97%
Helse Midt-Norge -| [N 4% 325 333 98%
St. Olavs hospital -| NG 31% 196 202 97%
Helse Mgre og Romsdal, Molde -| I 50% 40 40 100%
Helse Mgre og Romsdal, Alesund -| [N 31% 89 91 98%
Helse Nord -| [ o6 179 180 99%
UNN, Tromsg-| I 989, 104 105 99%
Nordlandssykehuset, Bodg -| I 939, 75 75 100%
Andre— NA : 6 6 100%
I T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Operasjonsar: 1 2016 B 2017

Figur 9: Strukturert beskrivelse (mal/sjekkliste) av operasjonspreparat vist per laboratorium— tykktarmskreft
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Figur 9

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Patologimelding, operasjonspreparat av
primaertumor

Inklusjon:

Operasjonsar 2016 og 2017
Tykktarmskreft, operert primeersvulst
Stadium |-l

Sykehus med >10 operasjoner arlig

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering

Kvalitetsindikator (maltall)
80-90% moderat maloppnaelse
Over 90 % hay maloppnaelse

Andelen patologibesvarelser som er fylt ut i henhold til
nasjonal mal, eller som strukturert beskrivelse, har gkt de
siste arene og er totalt 84 % i 2017. Dette er en lavere
andel enn det referansegruppen har satt som mal, og det
er fremdeles store forskjeller mellom sykehusene. Jkt
bruk av mal gir en hgyere kompletthet av informasjon til
registeret, men viktigst er at den skal sikre en fullstendig
beskrivelse av operasjonspreparatet til kirurgen for a sikre
at pasienten far rett behandling. De nasjonale
retningslinjene anbefaler bruk av strukturert beskrivelse og
det ber tilstrebes & bruke dette pa de fleste
operasjonspreparater.
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3.8.2 Isolerte tumorknuter — tykktarmskreft

Antall operert

2017 - 6% 94% 2342
@
(O]
(2]
o
§ 2016 1 6% 94% 2466
S
2015 5% 95% 2410
I T 1
0 50 100
Andel (%)
Isolerte tumorknuter: Ml Ja Nei/lkke angitt

Figur 10: Funn av isolerte tumorknuter i operasjonspreparat — tykktarmskreft

Figur 10

Datakilde:
Patologimelding,
operasjonspreparat av primaertumor

Inklusjon:

Operasjonsar 2015-2017
Tykktarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium -1V

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering

Isolerte tumorknuter, ogsa kalt «tumor deposits», er definert
som avgrensede tumorknuter i subserosa eller i
perikolisk/perirektalt blgtvev uten at man finner sikre
lymfeknutemetastaser. Isolerte tumorknuter er av prognostisk
betydning under gitte betingelser og er ansett som et
kjerneelement som skal rapporteres, blant annet i Den norske
patologiforening sin veileder. Isolerte tumorknuter inngar som en
parameter i pTNM for tykk- og endetarmskreft som N1c
uavhengig av T-kategori nar det ikke foreligger positive
regionale lymfeknuter. Kvalitetsregisteret har registrert isolerte
tumorknuter som ja (angitt) eller nei (ikke angitt). | andelen
nei/ikke angitt inngar rapportene som bade har beskrevet at
tumorknuter ikke er sett, og ogsa der hvor det ikke er spesifikt
angitt at man ikke har sett tumorknuter. Resultatene i figuren
viser at andelen pavist isolerte tumorknuter er relativt lik for
diagnosedrene 2015-2017.
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Antall operert
(i2017)
Norge 1 ETgy, 94% 2342
Helse Sor-@st-| By 93% 1282
Sykehuset Innlandet, Lillehammer -| E74g; 89% 206
OUS, Ulleval - gy, 91% 168
Searlandet Sykehus, Kristiansand -| EEEITgy;, 91% 125
OUS, Rikshospitalet - mEmEITgy; 91% 35
Ahus - BTGy, 94% 195
Sykehuset i Vestfold, Tansberg-| ETgy, 94%, 121
Sykehuset Telemark, Skien- BT 94% 88
Sykehuset Gstfold, Fredrikstad | Bg; 96% 164
Vestre Viken, Drammen- F4g; 99% 180
Helse Vest- E7y, 93% 495
Stavanger universitetssjukehus -| IEEEEET49; 86% 129
HUS, Gades institutt-| BlTgy, 94% 221
Helse-Fonna, Haugesund -| B9, 96% 84
Helse Fgrde -| B39 97% 61
Helse Midt-Norge | B7e; 96% 363
St. Olavs hospital 1 EEITgy, 94% 220
Helse Mgre og Romsdal, Alesund 100% 102
Helse Mare og Romsdal, Molde 100% 41
Helse Nord -| ETgo; 94% 194
UNN, Tromsg-| ETgo, 91% 115
Nordlandssykehuset, Bodg - 49 99% 79
I T 1
0 50 100
Andel (%)
Isolerte tumorknuter: B Ja Neilikke angitt
Figur 11: Funn av isolerte tumorknuter i operasjonspreparat vist per laboratorium — tykktarmkreft
Figur 11 Figuren viser at det er variasjon mellom laboratoriene i funn av
isolerte tumorknuter i operasjonspreparatet med primaersvulst.
Datakilde: Det er naturlig & anta at laboratorier som har sterre andel av
Patologimelding, isolerte tumorknuter har stgrre bevissthet pa a se etter dette nar

operasjonspreparat av primeertumor | det ikke foreligger sikre lymfeknutemetastaser.
Kvalitetsregisteret vil ved neste revisjon av registrering av
patologivariablene ogsa ha med informasjon for «ikke angitt»
som separat valgmulighet.

Inklusjon:

Operasjonsar 2017
Tykktarmskreft, operert
primeersvulst

Stadium I-IV

Laboratorium med > 10
operasjonprepater arlig
Resultatene vises per laboratorium

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering
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3.8.3 Ekstramural veneinvasjon — tykktarmskreft

Antall operert

2017 - 6% 24% 70% 2342
oD
o}
8
S, 20164 5% 23% 72% 2466
©
2
2015 5% 35% 60% 2410
I T 1
0 50 100
Andel (%)

Ekstramural veneinvasjon:

M Ja Nei Ikke angitt

Figur 12: Funn av ekstramural veneinvasjon i operasjonspreparat — tykktarmkreft

Figur 12

Datakilde:
Patologimelding,
operasjonspreparat av primaertumor

Inklusjon:
Operasjonsar 2017
Tykktarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium -1V

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering

Ekstramural veneinnvekst (EMVI) er en prognostisk faktor med
tanke pa risiko for & fa tilbakefall av sykdommen. |
biopsiveilederen til Den norske patologiforening er det anbefalt
at dette er en del av beskrivelsen av operasjonspreparatet. |
kvalitetsregisteret registreres EMVI som angitt ja eller nei nar
patologen har beskrevet det som «vengs infiltrasjon». Dersom
EMVI er beskrevet som «karinfiltrasjon» oppfattes dette som en
upresis angivelse, og vil registreres som ikke angitt. Andelen
pasienter med pavist (ja) EMVI er relativt stabil for perioden
2015-2017. Andelen som ikke har pavist (nei) EMVI er noe
hgyere i 2015, dette er sannsynligvis tilknyttet hvordan
informasjonen fra rapportene er tolket og registrert.

Side 31 av 157

Arsrapport 2017 — Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft



Norge 4 24%

Helse Sgr-@st - B0,
Sykehuset Innlandet, Lillehammer -
Ahus
OUS, Ulleval 1
Sykehuset i Vestfold, Tensberg-
Sarlandet Sykehus, Kristiansand q |
Sykehuset Telemark, Skien—
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad -
Vestre Viken, Drammen
OUS, Rikshospitalet
Helse Vest
Helse Farde
Helse-Fonna, Haugesund

HUS, Gades institutt | Ego
Stavanger universitetssjukehus
Helse Midt-Norge | EEgsM
St. Olavs hospital -| =g

Helse Mgre og Romsdal, Molde - B

Helse Mare og Romsdal, Alesund - I5gem

Helse Nord -| Emem

[REET7

[10%

18%
18%

UNN, Tromsg -
Nordlandssykehuset, Bodg -

40%

56%

70%
84%

86% 8%

62%
70%
73%

68%
76%

94%
98%
98%
98%
99%
99%
99%
100%
89%
80%
81%
90%
99%
21%
12%
22%
40%
22%
13%
34%

o

Ekstramural veneinvasjon: m Ja

50
Andel (%)

Nei

1
100

Ikke angitt

Antall operert
(i2017)

2342
1282
206
195
168
123
125
88
164
178
35
495
61
84
221
129
363
220
41
102
194
115
79

Figur 13: Funn av ekstramural veneinvasjon i operasjonspreparat vist per laboratorium — tykktarmkreft

Figur 13 Figuren viser at det er variasjon blant laboratoriene om hvem
som beskriver EMVI i sine rapporter. For a fa god kvalitet pa
Datakilde: registrering av EMVI er kvalitetsregisteret avhengig av at de

Patologimelding,

ulike laboratoriene har enhetlig forstaelse og beskrivelse.

operasjonspreparat av primeertumor  Referansegruppen vil i samarbeid med Den norske
patologiforening falge opp dette.

Inklusjon:
Operasjonsar 2017
Tykktarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium -1V
Laboratorium med > 10
operasjonprepater arlig

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering
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3.8.4 Molekylaerpatologiske undersokelser — tykktarmskreft

Molekylaerpatologiske undersgkelser er i gkende grad avgjgrende for valg behandling, saerlig
kjemoterapi og immunterapi. De nasjonale retningslinjene for tykk- og endetarmskreft anbefaler at alle
pasienter med metastatisk sykdom der kjemoterapi er et behandlingsvalg, ber fa utfert disse
undersgkelsene.

| dette kapitlet presenteres analyser for de molekylaerpatologiske undersgkelsene KRAS, BRAF, og
NRAS mutasjoner, og mikrosatelitt instabilitet (MSI). Resultatene vises for pasienter i stadium I-IV for
diagnosear 2015-2017. Vi har ar valgt & ikke vise resultater pa laboratorieniva, fordi ikke alle
laboratoriene utfarer disse analysene selv.

3.8.4.1 KRAS - tykktarmskreft

Antall diagnostisert

2017 _ 13% 80% 2923
o
o)
8
S, 20164 9% 84% 3020
©
S
2015 8% 87% 2953
I T 1
0 50 100
Andel (%)
KRAS: [ Mutert Villtype Ikke undersgkt

Figur 14: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersokt for KRAS og resultat av undersokelsen —
tykktarmkreft
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Figur 14

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Patologimelding der KRAS er undersgkt

Inklusjon:

Diagnosear 2015-2017
Tykktarmskreft
Stadium -1V

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk datafangst, neer
komplett rapportering

Resultatet viser at andelen pasienter med
tykktarmskreft der svulsten undersgkes for KRAS
mutasjon er gkende. Av alle pasienter diagnostisert
i 2017, ble svulsten undersgkt for KRAS mutasjon
hos 21%. Pavist KRAS mutasjon har betydning for
valg av medikamentell kreftbehandling ved
tykktarmskreft med spredning.
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3.8.4.2 NRAS - tykktarmskreft

Antall diagnostisert

2017 5 10% 89% 2923
By
]
n
o
§ 2016 7% 92% 3020
2
20154 94% 2953
I T 1
0 50 100
Andel (%)
NRAS: I Mutert Villtype Ikke undersgkt

Figur 15: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersokt for NRAS og resultat av undersgkelsen —
tykktarmkreft

Figur 15 Andelen som undersgkes for NRAS er gkende i tidsperioden.

Dersom det er pavist mutasjon i KRAS eller BRAF, er det ikke
Datakilde: nedvendig & utfare undersgkelse NRAS, da dette utelukker
Kreftregisterets basisregister mutasjon i NRAS. Det er derfor naturlig at andelen som
Pactjologirknelding der NRAS er undersgkes for NRAS er lavere enn for KRAS og BRAF.
undersgkt

Pavist NRAS mutasjon har betydning for valg av medikamentell

Inklusjon: kreftbehandling ved tykktarmskreft med spredning.

Diagnsoear 2015-2017
Tykktarmskreft
Stadium -1V

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering
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3.8.4.3 BRAF - tykktarmkreft

Antall diagnostisert

2017 — 11% 83% 2923
oS
]
(%2}
o
§ 20164 | 8% 88% 3020
2
2015 90% 2953
I T 1
0 50 100
Andel (%)
BRAF: I Mutert Villtype Ikke undersgkt

Figur 16: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersokt for BRAF og resultat av undersgkelsen —

tykktarmkreft
Figur 16

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Patologimelding der BRAF er undersgkt

Inklusjon:

Diagnsoear 2015-2017
Tykktarmskreft
Stadium -1V

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett rapportering

Figuren viser at andelen pasienter med tykktarmskreft der
svulsten undersgkes for BRAF ogsa har gkt fra 2015 til
2017. Resultatet presenteres som «BRAF mutert» og
«BRAF villtype» (uten mutasjon). Dersom det allerede er
pavist mutasjon i KRAS gjgres det ofte ikke undersgkelse av
BRAF ettersom disse mutasjonene ikke forekommer
samtidig, noe som forklarer at andelen undersgkt for BRAF
er lavere enn for KRAS.

Ved tykktarmskreft med spredning kan BRAF mutasjon ha

prognostisk betydning, og det kan ha betydning for valg av
behandlingsstrategi og medikamentell kreftbehandling.
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3.8.4.4 Mikrosatelitt stabil (MSS) og mikrosatelitt instabil (MSI) - tykktarmkreft

Antall diagnostisert

2017 — 11% 86% 2923
B
Q
(2]
o
§ 20164 8% 91% 3020
2
2015 95% 2953
[ T 1
0 50 100
Andel (%)
Mikrosatelitt: [l Instabil Stabil Ikke undersgkt

Figur 17: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersokt for mikrosatelitt instabilitet (MSI) og resultat av

undersokelsen — tykktarmkreft
Figur 17

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Patologimelding der mikrosatelitt
stabilitet (MSS) eller mikrosatelitt
instabilitet (MSI) er undersgkt

Inklusjon:

Diagnsoeéar 2015-2017
Tykktarmskreft
Stadium -1V

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering

Resultatet i figuren viser at andelen som undersgkes for
mikrosatelitt instabilitet (MSI) har gkt i perioden 2015-2017.

Med tanke pa immunterapi har undersgkelser av
reparasjonsproteiner (MMR) med immunhistokjemi blitt sidestilt
med undersgkelse pa MSS/MSI. Dette er en mer tilgjengelig
undersgkelse for flere laboratorier og andelen svulster som har
blitt undersgkt for MMR har gkt de siste arene. Ved senere
rapporter er det gnskelig a fa frem hvor stor andel av svulstene
som har blitt undersgkt med tanke pa immunterapi uavhengig av
metode.

Funn av tap av reparasjonsproteiner eller MSI har betydning nar
pasientene skal bli vurdert for adjuvant kjemoterapi ved hay-
risiko stadium Il tykktarmskreft. Det antas ogsa at dette i neer
fremtid vil fa innvirkning pa terapivalg eller mulighet for
behandling i kliniske studier for pasienter med metastatisk
tykktarmskreft.
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Stadium Il Stadium IV
(2382 diagnostisert i 2017) (541 diagnostisert i 2017)
2017 1 I 91% 16% 82%
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8 2016_ | 95% 89%
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2015 | 97% 96%
0 50 100 0 50 100
Andel (%) Andel (%)
Mikrosatelitt: [l Instabil Stabil Ikke undersakt

Figur 18: Andel diagnostiserte der svulsten er undersokt for mikrosatelitt instabilitet (MSI) og resultat av
undersgkelsen vist for stadium I-1ll og IV — tykktarmskreft

Figur 18 Figur 18 viser andelen diagnostiserte som er undersgkt for
mikrosatelitt instabilitet (MSI) og resultat av undersgkelsen

Datakilde: fordelt pa Stadium I-IV.

Kreftregisterets basisregister

Patologimelding der mikrosatelitt Resultatet viser at det er flest pasienter i stadium IV som

stabilitet (MSS) eller mikrosatelitt
instabilitet (MSI) er undersgkt

undergkes for MSI.

Inklusjon:

Diagnsoear 2015-2017
Tykktarmskreft
Stadium -1V

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering
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3.9 Metastaser — tykktarmskreft

Informasjon om metastaser (spredning til andre organer) som oppstar etter diagnoseperioden er
meldepliktig til Tykk- og endetarmskreftregisteret. For & sikre at forekomst av metastaser blir meldt
inn, gjennomfgrer Kreftregisteret arlige foresparsler til sykehusene i inntil fem ar etter operasjon (se
kapittel 4.2). Oppdatert informasjon om metastaser ettersparres for pasienter med tykktarmskreft i
stadium I-lll som er operert for primaersvulst RO/R1 med stor reseksjon.

3.9.1 Metastaser oppstatt etter operasjon av primaersvulst - tidsperioder —

tykktarmskreft
50
Andel (%) fiernmetastaser ved fem ar:
— 2009-2011: 14.6 (13.7-15.6)

40 2012-2014: 13.3 (12.6-13.9)
Q 2015-2017:12.4 (11.4-13.3)
2
8 304
[2]
@©
©
£
c
8 20-
)
©
C
<

10

04 ——
T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Tid siden operasjon (ar)

Figur 19: Metastaser oppstatt etter operasjon av primeersvulst, perioder — tykktarmskreft
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Figur 19

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding, kirurgimelding og
patologimelding med informasjon om
metastaser

Inklusjon:

Operasjonsar 2009-2011, 2012—
2014, 2015-2017

Tykktarmskreft, operert primeersvulst
Stadium I-lll

Samsvar (kappa):
0,81 (se kapittel 5)

Konfidensintervall
(usikkerthetsmargin)
Vises ved tilhgrende tall i parentes

Kvalitetsindikator (maltall):
>85 %. Pasienter uten metastaser 5
ar etter operasjon.

Figuren viser beregning av hvor stor andel av
tykktarmskreftpasientene som har fatt, eller risikerer a fa
metastaser opp til fem ar etter operasjon. Tallene for perioden
2015-2017 er estimerte siden man ikke har 5 ars oppfelging av
denne pasientgruppen, det vil derfor vaere usikkerhet knyttet til
disse resultatene. Andelen av pasienter som far metastaser i
lapet av en 5-ars periode etter at de er operert for
tykktarmskreft har ligget jevnt pa omtrent 14 %. Det er ingen
signifikant forskjell mellom tidsperiodene. Andel pasienter uten
fiernmetastase 5 ar etter operasjon er valgt som et resultatmal.
Malet er at resultatene er bedre eller pa samme niva som
foregaende ar (eller tidsperiode).
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3.9.2 Metastaser oppstatt etter operasjon av primeersvulst per sykehus —

tykktarmskreft

Besvart Operert

Norge - ' 129, 3898 6184
Helse Sor-@st-| FEEE | 129, 1614 3292

Sykehuset Innlandet, Hamar | BEEES ' g9, 225 225
OUS, Radiumhospitalet|] B8 — 10% 37 37

Vestre Viken, Baerum-| EEEES 1 119, 232 232

Searlandet Sykehus, Kristiansand | FEEES | 119, 323 323
Vestre Viken, Drammen- EEEEES 1 129, 263 263
Sykehuset Telemark, Skien- FEEEES i 120 194 194
Sykehuset Innlandet, Gjgvik | BEEES— 129, 122 122
Sykehuset Innlandet, Lillehammer | BEEEES — 149 122 122
Vestre Viken, Ringerike | BEEESS—1 169, 96 96

Ahus, Lgrenskog - NA 0 545

Sykehuset Jstfold, Fredrikstad | FNA 0 399
OUS, Ulleval 'NA 0 304

Sykehuset i Vestfold, Tansberg-| 'NA 0 292
Diakonhjemmets sykehus 1 FNA 0 137
Helse Vest-| NS 1 149, 1127 1316

Voss sjukehus-| BEE=S - —1 9y 45 45

Stavanger universitetssjukehus | EEEEES i 129, 324 324
Haukeland universitetssykehus | EEEEEES— 149, 353 353
Helse-Fonna, Haugesund -| IEEEES— 150, 239 239
Helse-Farde, Forde | EEEEES— 159 166 166
Haraldsplass Diakonale Sykehus - [NA 0 189
Helse Midt-Norge | S 119, 705 932

Helse Nord-Trgndelag, Levanger BEES 1 g9, 131 131
St. Olavs hospital, Orkdal | BEE=S 1 8o, 84 84

St. Olavs hospital | FEEEEES - 119, 290 290

Helse Nord-Trandelag, Namsos | B —— 139, 56 56
Helse Mgre og Romsdal, Molde | EESEEEESS-— 159, 144 144
Helse Mgre og Romsdal, Alesund | | NA 0 227
Helse Nord -| EEEEES i 149, 363 555

UNN, Tromsg -] BEEEES — 129, 174 174
Nordlandssykehuset, Bodg | BEEEEESS——i 159, 189 189
UNN, Harstad 7 'NA 0 72
Helgelandsykehuset, Mo i Rana-| [NA 0 58
Finnmarkssykehuset, Hammerfest - [NA 0 57

I T T T
0 10 20 30 40 50
Andel fiernmetastaser (%)
(fem ar etter operasjon)
Operasjonsperiode: . 2012-2014 B 2015-2017

Figur 20: Metastaser oppstatt etter operasjon av primeersvulst per sykehus — tykktarmskreft
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Figur 20

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding, kirurgimelding og
patologimelding med informasjon om
metastaser

Inklusjon:

Operasjonsar 2012-2014, 2015-2017
Tykktarmskreft, operert primeersvulst
Stadium I-111

Sykehus med > 10 operasjoner arlig
og som har rapportert inn metastaser
hos pasientene

Samsvar (kappa):

0,81 (se kapittel 5)

Sykehus som ikke har rapportert er
markert i gratt og har forkortelsen NA.
NA betyr at det ikke er mulig &
estimere resultatet.

Konfidensintervall
(usikkerhetsmargin): Er vist som
heltrukken horisontal linje i figuren

Kvalitetsindikator (maltall):
>85 %. Pasienter uten metastaser 5
ar etter operasjon.

Referansegruppen har satt som mal at feerre enn 15 % av
pasientene som opereres for tykktarmskreft bar f& metastaser
innen 5 ar. Den gregnne linjen i figuren illustrerer kvalitetsmalet
som er satt. Figuren viser at ingen sykehus som er inkludert i
analysen skiller seg signifikant fra hverandre med tanke pa
senere oppstatt spredning til andre organer av tykktarmskreft.
Det er ikke tatt hensyn til forskjeller i pasientenes
sykdomsutbredelse mellom sykehusene og dette kan forklare
noe av variasjonen i resultatene. Flere sykehus har ikke
besvart foresparselen der det ettersparres oppdatert
informasjon om fijernmetastaser, og har derfor ingen resultater i
figuren. Det anbefales at sykehusene som ikke har besvart
foresparselen utarbeider og falger opp rutiner for handtering av
dette, men ogsa etablerer rutiner for kontinuerlig rapportering
av metastaser til Tykk- og endetarmskreftregisteret. Andre er
sykehus som har >10 opererte arlig, men som har rapportert
fiernmetastaser.

Tallene for perioden 2015-2017 er estimerte siden man ikke

har 5 ars oppfalging av denne pasientgruppen, det vil derfor
veere usikkerhet knyttet til disse resultatene.
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3.100verlevelse — tykktarmskreft

3.10.1 Relativ overlevelse for alle diagnostiserte pasienter i stadium I-1V —

tykktarmskreft

Norge

Helse Sgr-@st
Lovisenberg HF
Serlandet HF
Diakonhjemmet
Istfold HF
Akershus HF
Telemark HF
Vestre Viken HF
Innlandet HF
Vestfold HF

OUS HF

Helse Vest
Haraldsplass

Helse Fgrde HF
Helse Stavanger HF
Helse Bergen HF
Helse Fonna HF
Helse Midt-Norge -
Helse Mgre og Romsdal HF
Nord-Trgndelag HF
St. Olavs HF
Helse Nord

Helse Finnmark HF
NLSH HF
Helgeland HF

UNN HF -

o

E—
E— 72
E— 71
I o
E— oy
E— 71
E— 72
E— 75
E— 71
E—

71%
E— %
I T T T 1
20 40 60 80 100

T
Femars relativ overlevelse (%)
(fra diagnosedato)

Diagnostisert
(i2015-2017)

8761
4737
96
473
201
568
780
304
839
723
443
310
1874
237
232
488
547
370
1314
572
272
470
827
90
265
154
318

Diagnoseperiode: [ 2012-2014 M 2015-2017

Figur 21: Relativ overlevelse for alle diagnostiserte pasienter i Stadium |-V vist pa helseforetak (opptaksomrade)
— tykktarmkreft
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Figur 21

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Diagnosear 2012—2014, 2015—
2017

Tykktarmskreft

Stadium -1V

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Kvalitetsindikator (maltall):
>68 %. Relativ overlevelse for
pasienter 5 ar etter diagnose.

Relativ overlevelse 5 ar etter diagnose for pasienter med
tykktarmskreft er definert som en nasjonal kvalitetsindikator og
publiseres pa https://helsenorge.no/. Referansegruppen har i ar
definert mal for denne indikatoren basert pa tidligere ars resultater.
Figuren viser resultater utfra helseforetakene basert pa pasientenes
bosted (opptaksomradet til helseforetaket). Nasjonalt er den relative
overlevelsen for pasienter diagnostisert i perioden 2015-2017 70 %.
Resultatene for de ulike helseforetakene ligger jevnt og de fleste
ligger tett opptil eller innenfor maltallet.

Side 44 av 157

Arsrapport 2017 — Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft


https://helsenorge.no/

KREFT e,
registeret <%e®

©
¢

INSTTUTT NS
BASERT KREFTFORSKNING

3.10.2 Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-lll — tykktarmskreft

100 ~
N 80
X
0.4 60
2o
o N
2=
So 404
T8
ee
20
0_
T T T T T T
0 1 2 3 4 5
Tid siden operasjon (ar)
—— Stadium | Stadium I Stadium llI Ukjent stadium

Figur 22: Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-Ill — tykktarmskreft

Figur 22 Figuren viser relativ overlevelse for ulike stadier for pasienter
med tykktarmskreft. Som forventet er det darligere prognose

Datakilde: for overlevelse ved spredning til lymfeknuter (stadium 1) enn

Kreftregisterets basisregister ved lokalisert sykdom (stadium | og Il). Stadium ukjent betyr
mangelfull informasjon om sykdomsutbredelse.

Inklusjon:

Diagnosear 2015-2017

Tykktarmskreft

Stadium I-111

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %
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3.10.3 Relativ overlevelse for opererte pasienter i Stadium I-lll i ulike
tidsperioder — tykktarmskreft

100+ -

80
9
?

2 60
S
@
@
3

> 40 +
©
(0]
o

20

0.

\

Relativ overlevelse (%) ved fem ar:
2015-2017: 87.4 (85.9-88.8)
2012-2014: 85.9 (84.8-86.9)

—— 2009-2011: 83.2 (81.6-84.7)

2 3 4 5

Tid siden operasjon (ar)

Figur 23: Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-Ill i ulike tidsperioder — tykktarmskreft

Figur 23

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Operasjonsar 2009-2011, 2012-
2014, 2015-2017
Tykktarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium I-111

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Kvalitetsindikator (maltall):
>80 %. Relativ overlevelse for
pasienter 5 ar etter operasjon.

Pasientenes relative overlevelse er 87 % 5 ar etter operasjon. Det
er en liten gkning i relativ overlevelse fra 83 % i 2009-2011 til 87% i
2013-2015. | denne perioden har referansegruppen og det kliniske
miljget hatt et gkt fokus pa behandlingen av tykktarmskreft. Det har
blitt utarbeidet og implementert nasjonale retningslinjer som bade
har stilt krav til kirurgisk behandling og gitt oppdaterte anbefalinger
om adjuvant kjemoterapi (medikamentell behandling etter kirurgi).
Relativ overlevelse fem ar etter operasjon er valgt som et
resultatmal. Malet er at resultatene er bedre eller pad samme niva
som foregaende ar (eller tidsperiode).

Tallene for perioden 2015-2017 er estimerte siden man ikke har 5
ars oppfelging av denne pasientgruppen.
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3.10.4 Relativ overlevelse for pasienter i stadium I-Ill per sykehus —
tykktarmskreft

Operert
(i12015-2017)
Norge - [ 87% 6184
Helse Sor-@st-| s 87% 3291
Vestre Viken, Baerum- s | 98% 232
Sykehuset Innlandet, Lillehammer  pommsssssss——— - 6% 122
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand -| = | 94% 323
Diakonhjemmets sykehus -| ————— - 94% 137
Ahus, Lgrenskog - s | 89% 545
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad | S 86% 399
Sykehuset Telemark, Skien-| = | 86% 194
Vestre Viken, Drammen- = 83% 263
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg-| s 83% 292
Sykehuset Innlandet, Hamar -| EE———————  82% 225
OUS, Ulleval { s 80% 304
Sykehuset Innlandet, Gjgvik | mEE——————— 77% 122
Vestre Viken, Ringerike-{ e 74% 96
OUS, Radiumhospitalet-| pm——— 71% 37
Helse Vest- s | 88% 1316
Haraldsplass Diakonale Sykehus | s 92% 189
Stavanger universitetssjukehus - I 91% 324
Helse-Fgrde, Forde | s 89% 166
Haukeland universitetssykehus | S | 88% 353
Voss sjukehus-| p——————— - 83% 45
Helse-Fonna, Haugesund | pmmmmmmess - 76% 239
Helse Midt-Norge -| s | 88% 932
Helse Nord-Trgndelag, Namsos | s 91% 56
Helse Nord-Trgndelag, Levanger- s | 91% 131
Helse Mgre og Romsdal, Alesund | s 91% 227
St. Olavs hospital | I | 88% 290
Helse Mgre og Romsdal, Molde 4 s 86% 144
St. Olavs hospital, Orkdal | P 85% 84
Helse Nord - pmmsssss  88% 550
UNN, Harstad | s 99% 72
Helgelandsykehuset, Mo i Rana - s 98% 58
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-| pm——————— - 97% 57
Nordlandssykehuset, Bodg - s 87% 189
UNN, Tromsg- pmmss | 82% 174

Operasjonsperiode:

[ 2012-2014

I T T T T 1

0 20 40 60 80 100

Femars relativ overlevelse (%)
(fra operasjonsdato)

B 2015-2017

Figur 24: Relativ overlevelse for pasienter i stadium I-Ill per sykehus — tykktarmskreft
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Figur 24

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Operasjonsar 2012-2014, 2015-2017
Tykktarmskreft, operert primeersvulst
Stadium Il

Sykehus med > 10 operasjoner arlig

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Konfidensintervall
(usikkerhetsmargin): Er vist som
heltrukken horisontal linje

Kvalitetsindikator (maltall):
>80 %. Relativ overlevelse for
pasienter 5 ar etter operasjon.

Pa landsbasis er 5-ars relativ overlevelse pa 87 % i perioden
2015-17, og dette er litt bedre enn foregaende periode. Tallene
for siste periode er estimerte siden man ikke har 5 ars
oppfelging for denne pasientgruppen. Noen fa sykehus har en
relativ overlevelse som er lavere enn kvalitetsmalet pa 80 %.
Konfidensintervallene (usikkerhetsmarginene) er imidlertid
brede, og nar disse tas med i vurderingen, ligger alle
sykehusene innenfor malet som er satt. Maltallet for
kvalitetsindikatoren er valgt basert pa de senere ars
overlevelse, og malet er at 5-ars overlevelse skal veere like god
eller bedre som foregaende ar / tidsperiode.
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3.11Postoperativ dadelighet per sykehus — tykktarmskreft

Operert
(i 2015-2017)
Norge - I 49, 6184
Helse Sor-@st- B 49, 3291
OUS, Radiumhospitalet-| 0% 37
Sykehuset Innlandet, Lillehammer - E= 3% 122
Diakonhjemmets sykehus -| == 3% 137
Vestre Viken, Baerum-| E&= 3% 232
Sykehuset Innlandet, Hamar - E= 3% 225
Vestre Viken, Drammen- B — 3¢, 263
Sarlandet Sykehus, Kristiansand | B — 39 323
Sykehuset i Vestfold, Tansberg-| BES — 49 292
Ahus, Larenskog-| BE= - 49, 545
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad | BEES — 49, 399
OUS, Ulleval§ BEE — 49, 304
Sykehuset Telemark, Skien- BEE= 5% 194
Vestre Viken, Ringerike-| FEE= 5% 96
Sykehuset Innlandet, Gjgvik | FE== 6% 122
Helse Vest-| B ' 39 1316
Helse-Fgrde, Forde | = 2% 166
Stavanger universitetssjukehus | B= ' 2% 324
Haraldsplass Diakonale Sykehus -| E= 3% 189
Helse-Fonna, Haugesund -| B — 39, 239
Voss sjukehus- E=== 4% 45
Haukeland universitetssykehus -| BEEES— 59, 353
Helse Midt-Norge -| BEE ' 39 932
Helse Nord-Trgndelag, Levanger- = 2% 131
Helse Mare og Romsdal, Alesund-| B 1 29, 227
Helse Mgre og Romsdal, Molde - E= 3% 144
Helse Nord-Trgndelag, Namsos - E== 4% 56
St. Olavs hospital | BEE= — 49, 290
St. Olavs hospital, Orkdal -| FE=== 6% 84
Helse Nord B& ' 2, 550
Helgelandsykehuset, Mo i Rana- 0% 58
UNN, Harstadq 0% 72
UNN, Tromsg- B 1% 174
Finnmarkssykehuset, Hammerfest | E== 4% 57
Nordlandssykehuset, Bodg | FEE= 5% 189
Andre - == 10% 95

Postoperativ mortalitet (%)
(100 dager etter operasjon)

Operasjonsperiode: 2012-2014 B 2015-2017

Figur 25: Postoperativ dgdelighet 100 dager etter operasjon — tykktarmskreft
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Figur 25

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Operasjonsar 2012-2014, 2015-2017
Tykktarmskreft, operert primeersvulst
Stadium I-111

Sykehus med > 10 operasjoner arlig

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Konfidensintervall
(usikkerhetsmargin): Er vist som
heltrukken horisontal linje

Kvalitetsindikator (maltall):
<5 %. Postoperativ dgdelighet hos
pasienter 100 dager etter operasjon.

Risiko for dad innen 100 dager etter operasjon for
tykktarmskreft er en indikator pa behandlingsrelatert risiko
knyttet til operasjonen. Indirekte vil man i dette malet fange opp
alvorlige komplikasjoner som anastomoselekkasjer med fatalt
utfall. Man vil ogsa fange opp de pasientene hvor man ikke
lykkes a redde gjennom et forlgp etter en alvorlig komplikasjon.
Moderne intensivbehandling gjer at dad innen 30 eller 60
dager ofte er for kort tidsintervall, selv om dette er mest
rapportert internasjonalt. Et sapass langt intervall som 100
dager vil imidlertid ogsa kunne omfatte noen fa tilfeller av dgd
grunnet kreftsykdom. Registeret inneholder ikke variabler som
gjeor det mulig a korrigere godt for andre sykdommer eller
risikofaktorer.

Figuren viser at et stort flertall av sykehusene har en 100-
dagers dgdelighet pa 5 % eller lavere. Spesielt for
tykktarmskreft vil andel pasienter som opereres akutt vaere en
viktig underliggende faktor for dgdsrisiko. Andre er sykehus
som opererer < 10 pasienter arlig. Her vil andelen pasienter
som opereres akutt vaere spesielt stor, og dette er mest

sannsynlig arsaken til den hagye postoperative dgdeligheten. Figuren sier ikke noe om hvorvidt
resultatene for det enkelte sykehus skyldes kvaliteten pa behandlingen eller tilfeldige variasjoner hos
pasientene (sykdomsutbredelse for eksempel), men bar brukes til intern giennomgang og
kvalitetssikring av egne resultater der disse er avvikende.

Norsk Register for Gastrokirurgi (NoRGast) vil etter hvert kunne gi landsdekkende resultater for

komplikasjoner, justert for risikovariabler.
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3.12Forekomst, dodelighet og prevalens — endetarmskreft

Tabell 3: Forekomst, dadelighet og prevalens — endetarmskreft

Diagnosear Insidens Mortalitet Prevalens

2008 924
2009 1029
2010 1015
2011 993
2012 1025
2013 1136
2014 1106
2015 1095
2016 1105
2017 1117

Tabell 3

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Diagnosear 2008-2017
Endetarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

*Kun komplette tall for
dagdelighet t.o.m. 2016

301
306
332
335
311
284
328
344
346

*

7932
8208
8430
8644
8853
9205
9509
9760
10005
10274

Antall nye tilfeller og antall dede av endetarmskreft har veert relativt
stabil de siste arene. Antallet personer som har eller har hatt

endetarmskreft (prevalens) har gkt med 25 % gjennom perioden og var
i 2017 i overkant av 10 000.
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3.13Insidensrater- endetarmskreft
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Figur 26: Forekomst (insidens) i rater - endetarmskreft

Figur 26

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Diagnosear 1960-2017
Endetarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

For a vise forekomst av endetarmskreft over tid vises resultatene som
rater istedenfor det faktiske antall pasienter. De aldersspesifikke
forekomstratene er beregnet som antall tilfeller per 100.000 personar
for hvert kalenderar i perioden. For de eldste aldersgruppene hos menn
(65+) har risikoen for & fa endetarmskreft hatt en liten nedgang de siste
10 ar. Resultatet viser ogsd samme trend for de andre aldersgruppene
nar det gjelder bade menn og kvinner.
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3.14Dodelighetsrater — endetarmskreft
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Figur 27: Dadelighetsrater — endearmskreft
Figur 27 Figuren viser dgdelighetsrater (dede per 100.000 i et kalenderar) etter
aldersgrupper. Resultatet viser at det har veert en nedgang i risikoen for
Datakilde: a dg av endetarmskreft i alle aldersgrupper siden slutten av 1980-tallet

Kreftregisterets basisregister  for pegge kjenn. Siden dedelighetsrater er glattede ser man ikke det

. faktiske antallet for hver linje.
Inklusjon:

Diagnosear 1961-2016
Endetarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

*Kun komplette tall for
dedelighet t.o.m. 2016
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3.15Pasientgrupper deskriptiv oversikt — endetarmskreft

Tabell 4: Median alder, kjgnn, lokalisasjon og stadium hos pasientgrupper med endetarmskreft

Antall Totalt
Kvinner
Menn

Median alder

Stadium |

(pTNM) Il
1]
Komplett
respons
Ukjent

Tabell 4

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Diagnosear 2017
Endetarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Stadium I-lI Stadium IV
Operert for Ikke operert for Operert for Ikke operert for
primartumor primartumor primartumor primartumor
754 (100%) 221 (100%) 75 (100%) 67 (100%)
298 (40%) 84 (38%) 26 (35%) 26 (39%)
456 (60%) 137 (62%) 49 (65%) 41 (61%)
69 73 68 70

278 (37%)
187 (25%)
220 (29%)

26 (3%)
43 (6%)

Av alle pasientene i stadium I-lll som ble operert for endetarmskreft i
2017 var det 60 % menn og 40 % kvinner. Fordelingen mellom
kjgnnene stemmer overens med tidligere rapporter.
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3.16 Kjenn og alder — endetarmskreft
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Figur 28: Kjonn og alder — endetarmskreft

Figur 28 Figuren viser at det er flere menn enn kvinner som far endetarmskreft.

Median alder hos menn er 69 ar, mens for kvinner er den 70 ar.
Datakilde:

Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Diagnosear 2017
Endetarmskreft

Alle pasienter uavhengig av
stadium

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %
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3.17 Utredning — endetarmskreft

3.17.1 Rapportering av avstand fra svulstvev til reseksjonskanten (CRM) —

endetarmskreft
Operert
2017 - 735
2016 1 728
2015 719
S 2014 784
% 2013 728
g 2012- 727
O 20114 652
20101 679
2009 1 705
2008 1 595
2007 - 622
I T T T T 1
0 20 40 60 80 100

Andel (%)

I CRM angitt av patolog [ Avstand fra MRF angitt av radiolog

Figur 29: Rapportert avstand fra svulstvev til reseksjonskant (CRM) fra patolog og avstand fra svulst til
mesorektale fascie (MRF) — endetarmskreft
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Figur 29

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Patologimelding, operasjonspreparat av
primaertumor

Utredningsmelding

Inklusjon:

Operasjonsar 2007-2017
Endetarmskreft, operert primeersvulst.
Stadium |-l

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:

Patologimelding: Systematisk datafangst, neer

komplett rapportering
Utredningsmelding i 2017: 53 %

Avstand fra svulstvev til reseksjonskant® (CRM) er en
viktig parameter i diagnostikk av endetarmskreft og
har avgjagrende betydning for valg av
behandlingsstrategi, spesielt for T3 svulster.
Avstanden kan estimeres fgr operasjon ved a male
avstanden fra svulsten til mesorektale fascie* (MRF)
pa MR. | 2017 var denne avstanden meldt til
registeret pa 35 % av pasientene. Vi antar at en
sterre andel av pasientene far kartlagt denne
avstanden, enn det som meldes. Ved a beskrive
denne avstanden fgr operasjon kan man vurdere om
pasienten skal ha stralebehandling for operasjon.
CRM males ogsa av patologen pa
operasjonspreparatet av svulsten og i 2017 ble den
oppgitt pa 88 % patologibeskrivelsene.

3 Viser her til ytterste kanten av det som blir fiernet under operasjonen
4 En hinne av bindevev som ligger rundt endetarmen
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3.18 Preoperativ stralebehandling — endetarmskreft

20177
20167
20157

20137

Operasjosar

20127
20117

I
I .

2014 NG 784
I

Operert

735
728
719

728
727
652

20101 I 679

20001 A 705
200s | I 595
2007~ 622
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Straledose: I z40Gy [ 5Gyx5

Figur 30: Preoperativ strdlebehandling - endetarmskreft

Figur 30

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Straledatabasen

Inklusjon:

Operasjonsar 2007-2017
Endetarmskreft, operert primeersvulst.
Stadium |-l

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Straledatabasen: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering

Kvalitetsindikator (maltall):
Anbefalt niva 20-40 %. Andel pasienter
som far preoperativ stralebehandling.

Andelen pasienter som far preoperativ stralebehandling,
enten alene eller i kombinasjon med kjemoterapi far
operasjon av endetarmskreft, har de siste arene ligget
mellom 30 % og 40 %. En lavere andel de senere ar
skyldes at en har endret noe pa indikasjonen for
preoperativ stralebehandling i de nasjonale retningslinjene
for behandling av endetarmskreft. Det anbefales
preoperativ stralebehandling, oftest med 2 Gy i 25
fraksjoner® ved T4-svulster og for svulster uavhengig av T-
stadium der avstanden fra mesorectale fascie er 2 mm eller
mindre. | en del tilfeller kan 5 Gy i 5 fraksjoner veere et
alternativ. Tidligere var grensen 3 mm eller mindre slik at
flere pasienter da var aktuelle for stralebehandling.

Det er godt dokumentert at noen pasientgrupper bgr ha
stradlebehandling fgr operasjon, men retningslinjer og
praksis varierer mellom land i Europa, og vi vet ikke hva
som er det optimale kvalitetsmalet. Med dagens praksis
forekommer <5 % lokale residiv, vi har derfor foreslatt som

kvalitetsmal at andelen som far stralebehandling ber ligge pa 20-40 %.

5 Fraksjoner viser til behandlingstilfeller, en behandling per dag
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Operert
(i 2017)
Norge - s 32% 735
Helse Sor-@st | pmmmmem 27% 396
Vestfold HF | messees 39% 41
Telemark HF | posssm 39% 18
OUS HF { possm 37% 27
Akershus HF | pssss 32% 63
Lovisenberg HF | mss 31% 13
Sgrlandet HF -| pos 30% 27
Vestre Viken HF | pommmmes 25% 77
@stfold HF | pm 24% 38
Innlandet HF { pommmm 17% 76
Diakonhjemmet - mmmm 13% 16
Helse Vest-| pmm 31% 150
Helse Fonna HF || posssss s 63% 30
Haraldsplass -| pss 41% 17
Helse Bergen HF -| pomssss 32% 47
Helse Farde HF -| mummmm 19% 16
Helse Stavanger HF -| mm 8% 40
Helse Midt-Norge -| s 45% 120
Nord-Trgndelag HF { pess— 62% 21
Helse Mgre og Romsdal HF | mosssem 52% 48
St. Olavs HF | posssem 31% 51
Helse Nord | pms 36% 69
UNN HF | s 46% 26
Helse Finnmark HF | pomsssssem 40% 10
NLSH HF J posssse 35% 20
Helgeland HF - o 15% 13
I T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Operasjonsar: 2016 I 2017

Figur 31: Preoperativ stralebehandling helseforetak (opptaksomrade) — endetarmskreft

Figur 31

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Straledatabasen

Inklusjon:

Operasjonsar 2015 og 2016
Endetarmskreft, operert primeaersvulst.
Stadium I-lll

Dekningsgrad:

Basisregister 99 %

Straledatabasen: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering

Kvalitetsindikator (maltall):
Anbefalt niva 2040 %. Andel pasienter
som far preoperativ stralebehandling.

Figuren viser andel pasienter med endetarmskreft som far
preoperativ stralebehandling vist pa helseforetak (basert
utfra opptaksomrade, basert pa pasientens bosted).
Resultatet viser at det er noe variasjon. En av arsakene til
forskjellene kan veere at vurderingen av patologiske
lymfeknuter pa MR er vanskelig og at sykehusene kan ha
ulik praksis for stralebehandling ved usikkert maligne
lymfeknuter nzer mesorektale fascie. Tidligere resultater
har vist at det ikke er forskjeller i lokalt tilbakefall mellom
helseregionene, hvilket tyder pa variasjonen i bruk av
preoperativ stralebehandling ikke har fart til forskjeller i
langtidsresultater.

Figuren viser stor variasjon i resultater mellom 2016 og
2017 for enkelte helseforetak. Data for disse foretakene er
kvalitetssikret. Resultatet skyldes naturlig variasjon, blant
annet ved at flere av pasientene har lavere stadium og
noen inngar i NORWAIT-studien og ikke opereres.
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Preop. bestralt
. 24%
. 32%
m— 37%
m— 31%
= 13%
= 17%
. 25%
m— 39%
m— 39%
N 30%
8%
63%
32%
41%
19%
52%
31%
62%
15%
35%
46%
40%

Operert

38
63
27
13
16
76
77
18
41
27
40
30
47
17
16

48 Helse Mgre og Romsdal HF

51
21
13
20
26
10

[ Helse Sor-Gst

Opptaksomrade Opererende sykehus
tfold HF ~——— ]
@stfo . Sykehuset Jstfold, Fredrikstad
Akershus HF ~ Vestre Viken, Baerum
OUS HF ~ '

Ahus, Lgrenskog

\
v\\ OUS, Radiumhospitalet
Diakonhjemmet &\ adiumnosprale

B OuUS, Ulleval
Innlandet HF ’ » Vlevd
e Sykehuset Innlandet, Hamar

Vestre Viken HF ) Sykehuset Innlandet, Gjavik

T\e/l:sr?lerl(j :E Vestre Viken, Drammen
Serlandet HF Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg
\ Sykehuset Telemark, Skien

Lovisenberg HF

Helse Stavanger HF

Sarlandet Sykehus, Kristiansand
Helse-Fonna, Haugesund
Stavanger universitetssjukehus
Haukeland universitetssykehus
Helse-Farde, Farde

Helse Fonna HF
Helse Bergen HF
Haraldsplass
Helse Fgrde HF

St. Olavs HF St. Olavs hospital
Nord-Trendelag HF Helse Nord-Trgndelag, Levanger
Helgeland HF Nordlandssykehuset éodfa
NLSH HF UNN. Tromsg

UNN HF '

Helse Finnmark HF

Helse Vest Helse Midt-Norge

Helse Mgre og Romsdal, Alesund

Operert  Preop. bestralt
27 B 7%

25 1 4%

56 = 21%

61 e 90%
52 = 17%

30 B 7%

29 0%

38 = 18%

32 . 28%

16 . 25%

26 - 27%

26 58%
40 10%

71 38%

11 0%

41 51%
64 41%
13 54%
23 17%

44 45%

Helse Nord

Figur 32: Pasientflyt preoperativ strdlebehandling — vist pa helseforetak (opptaksomrade) og opererende sykehus
— endetarmskreft

Figur 32

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister

Straledatabasen

Inklusjon:
Operasjonsar 2017

Endetarmskreft, operert primeaersvulst.

Stadium -1l

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Straledatabasen: Systematisk datafangst,

naer komplett rapportering

Figuren viser pasientflyt fra helseforetakenes
opptaksomrade til opererende sykehus for pasienter med
endetarmskreft som har fatt preoperativ stralebehandling.
Til venstre i figuren vises andel pasienter utfra
helseforetakets opptaksomrade (basert pa pasientens
bosted). Pa hayre side ser man andel pasienter ut fra
hvilket sykehus pasienten er operert pa. Linjene i midten

viser hvordan pasienten forflytter seg fra opptaksomrade

og hvilket sykehus som opererer. Tykkelsen pa streken
mellom opptaksomradet og opererende sykehus indikerer

andel pasienter.

Hensikten med figuren er a vise om det er forskjeller i bruk

av preoperativ stralebehandling avhengig av hvor pasient
bor og hvilket sykehus som opererer. Det vil veere stgrre
forskjeller i andel pasienter som far stralebehandling presentert pa opererende sykehus i motsetning
til andelen presentert pa helseforetak (opptaksomrade) pa grunn av seleksjon av pasienter til enkelte
sykehus. For eksempel er det forventet at andelen pasienter som far stralebehandling far operasjon
pa OUS, Radiumhospitalet er hay.
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3.19Kirurgi — endetarmskreft

Kirurgisk behandling star sentralt i behandlingen av pasienter som har fatt diagnosen endetarmskreft.
| dette kapittelet presenteres operasjonsvolum for sykehusene som opererer endetarmskreft og bruk
av ulike kirurgiske teknikker fordelt pa sykehusene. | tillegg vises resultater for pasienter som far varig

stomi.

3.19.1 Operasjonsvolum — endetarmskreft

2017 7 13% 85%
2016 | 19% 80%
2015 | 19% 80%
2014 | 13% 85%
E 20137 I 41e 88%
% 2012 [ 18% 79%
& 2011 26% 69%
20107 - 25% 69%
2009 - 16% 79%
2008 - 26% 63%
2007~ [ 38% 58%
0 25 50 75 100
Andel (%)
Antall operasjoner per sykehus: B o0-10 11-25 Over 25

Figur 33: Fordeling av pasienter etter gruppert operasjonsvolum for sykehusene — endetarmskreft

Figur 33 Operasjoner av endetarmskreft er sentralisert. Andelen pasienter som
ble operert ved sykehus som gjennomfarer >25 operasjoner arlig har
Datakilde: okt fra 58 % i 2007 til 85 % i 2017 og vaert stabil de siste arene. De

Kreftregisterets basisregister = nasjonale retningslinjene anbefaler at sykehus som kun sporadisk

opereres endetarmskreft, ikke bar utfare planlagt kirurgi av

Inklusjon: endetarmskreft.

Operasjonsar 2007-2017
Endetarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium I-lll

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %
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3.19.2 Antall opererte per sykehus — endetarmskreft
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Operasjonsar:

Figur 34: Antall opererte per sykehus — endetarmskreft

Figur 34 | 2017 var det 20 sykehus som opererte >10 pasienter arlig. «<Andre
sykehus» i figuren bestar av operasjoner ved sykehus som opererte
Datakilde: mindre enn 10 pasienter arlig. Akutt operasjon er sjeldnere ved

Kreftregisterets basisregister  endetarmskreft enn tykktarmskreft.
Inklusjon:

Operasjonsar 2016 og 2017

Endetarmskreft, operert

primeersvulst

Stadium |-l

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %
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3.19.3 Laparoskopi — endetarmskreft

Rapportert

Norge | I 3, 498
Helse Sor-@st | I 559, 263

Sykehuset Innlandet, Gjgvik -| IS 1009, 28
Vestre Viken, Baerum - N 909, 21
Sykehuset Innlandet, Hamar -| NN 599, 19
Sykehuset Dstfold, Fredrikstad - IEEGEGEGEE g5, 25
Vestre Viken, Drammen | I ggo, 24
Sykehuset Telemark, Skien-| I 550, 16
Serlandet Sykehus, Kristiansand - IS g30, 23
OUS, Ulleval -| N 99, 29

Ahus, Lorenskog 7| NN /19, 14

Sykehuset i Vestfold, Tensberg| B 7% 14
0OUS, Radiumhospitalet 7 I 2% 50
Helse Vest| I 549, 106

Stavanger universitetssjukehus - [ 719, 21
Helse-Forde, Forde | I 530, 8

Haukeland universitetssykehus | IS 609, 53
Helse-Fonna, Haugesund -| FEE 5o, 24
Helse Midt-Norge | N /57, 66

Helse Mgre og Romsdal, Alesund -| [ SRS 3>, 17
St. Olavs hospital -| | I 490, 37

Helse Nord-Trgndelag, Levanger| 0% 12
Helse Nord -| I 559, 60
Nordlandssykehuset, Bodp -| IS 579, 23
UNN, Tromsg | I 759, 37

Andre - I 100% 3

I T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Operasjonsar: [0 2016 M 2017

Figur 35: Laparoskopi — endetarmskreft

Operert

735
392
29
25
30
27
38
16
26
52
56
32
61
148
40
11
71
26
118
41
64
13
67
23
44
10

Rapporterings-
grad

68%
67%
97%
84%
63%
93%
63%
100%
88%
56%
25%
44%
82%
72%
53%
73%
75%
92%
56%
41%
58%
92%
90%
100%
84%
30%
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Figur 35

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Kirurgimelding

Inklusjon:
Operasjonsar 2016 og 2017

Endetarmskreft, operert primeaersvulst.

Stadium I-lll
Sykehus med >10 operasjoner arlig.

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad

Kirurgimelding i 2017 er 69 %
Sykehus med gra skrift indikerer lav
maloppnaelse (< 60 %) for
rapportering av kirurgimelding og
indikerer usikkerhet for resultatet.

Kvalitetsindikator (maltall):
>30 %. Andel pasienter operert
laparoskopisk

Figuren viser hvor stor andel av pasientene som er operert
med laparoskopisk teknikk. Det er variasjon mellom
sykehusene med tanke hvor ofte laparoskopi benyttes. Noe av
arsaken til dette kan veaere forskjeller i
pasientsammensetningen. Endetarmskreft kan opereres bade
med konvensjonell apen tilgang eller laparoskopisk (kikkhull)
teknikk. Begge metodene utelukker ikke, men kompletterer
hverandre. Metodene har vist seg som likeverdige i store
internasjonale randomiserte studier med hensyn til
langtidsoverlevelse for svulster i Stadium I-lll. Det er viktig at
man tar stilling til hvilken kirurgisk teknikk som vil vaere best
egnet for den enkelte pasienten. Avdelinger som opererer
endetarmskreft ma kunne tilby begge metodene, hvor ogsa
pasientens gnsker ma tas med i vurderingen.

Andelen pasienter som opereres med laparoskopisk teknikk er
i ar definert som en kvalitetsindikator der maltallet er >30 % (se
Figur 2). Det er fortsatt viktig at utviklingen styres av
kompetansen og pasientgrunnlaget ved hvert enkelt sykehus.
Etter hvert som kompetansen utvikles vil man forvente mindre
variasjon mellom sykehus og pa et senere tidspunkt kunne
sette et intervall som mal. Flere sykehus har ogsa rapportert sa
fa kirurgimeldinger at resultatene ikke er palitelige. Figuren bar
derfor danne grunnlag for en gjennomgang og vurdering av

egne resultater opp mot landsgjennomsnittet.
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3.19.4 Operasjonstyper — endetarmskreft

Rapportert  Operert Rappgg%rings-
2017 [ 5o | 29% | 488 735 66%
2016 20% | 598 728 82%
2015 20% | 599 719 83%
5 2014- 28% | 673 784 86%
% 2013 30% | 621 728 85%
gz 2012+ 20% || 624 727 86%
2011 30% || 581 652 89%
2010 20% || 631 679 93%
2009 - 25% || 655 705 93%
2008 - 20% || 560 595 94%
2007 - 26% | 462 622 74%
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
I Lavfremre [ Hartmann Amputasjon [ Annet
Figur 36: Operasjonstyper — endetarmskreft
Figur 36 Andelen pasienter som blir operert med prosedyrer som gir varig stomi
er konstant pa mellom 35 — 40 % (operert med amputasjon eller
Datakilde: Hartmann). Prosedyrene som gir stomi benyttes nar svulstene ligger

Kreftregisterets basisregister = nederst i endetarmen. Bruken av operasjonstypene amputasjon og
Hartmanns prosedyre i figuren, samsvarer med andelen svulster som

Inklusjon: ligger nederst i endetarmen.

Operasjonsar 2007-2017
Endetarmskreft, operert
primeaersvulst

Stadium I-11l

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:

Kirurgimelding i 2017 er 69
%
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3.19.5 Varig stomi — endetarmskreft

Rapportert  Operert Rappgg%rlngs-
Norge - I—————— 377 488 735 66%
Helse Sor-Jst-| Immmmmm—————“ 127 256 392 65%
OUS, Radiumhospitalet -| I 73% 50 61 82%
Sykehuset i Vestfold, Tensberg-| I ——————— 3% 14 32 44%
Sykehuset @stfold, Fredrikstad -| IE———————— 42% 24 27 89%
Sykehuset Innlandet, Gjovik -| IE————— 11% 27 29 93%
Vestre Viken, Drammen-| I 38% 24 38 63%
Ahus, Lgrenskog - N 36 14 56 25%
OUS, Ulleval -| n———— 367, 28 52 54%
Sykehuset Telemark, Skien-| I———— 31% 16 16 100%
Vestre Viken, Baerum-| I 249 21 25 84%
Serlandet Sykehus, Kristiansand - I 22% 23 26 88%
Sykehuset Innlandet, Hamar - I—._13% 15 30 50%
Helse Vest-| IS 339, 105 148 1%
Stavanger universitetssjukehus -| [ /3%, 21 40 53%
Helse-Farde, Fgrde -| I 38% 8 11 73%
Haukeland universitetssykehus - = 339% 52 71 73%
Helse-Fonna, Haugesund -| I 259% 24 26 92%
Helse Midt-Norge -| =1 31% 65 118 55%
Helse Mgre og Romsdal, Alesund -| EEEEES—t 477% 17 41 41%
Helse Nord-Trgndelag, Levanger-| I 33% 12 13 92%
St. Olavs hospital -| [N 22% 36 64 56%
Helse Nord - s 299 59 67 88%
UNN, Tromsg -| I 449 36 44 82%
Nordlandssykehuset, Bodg | M_4% 23 23 100%
Andre - I 33% 3 10 30%
I T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Operasjonsar: [ 2016 I 2017
Figur 37: Varig stomi — endetarmskreft
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Figur 37

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Kirurgimelding

Inklusjon:
Operasjonsar 2016 og 2017

Endetarmskreft, operert primeaersvulst.

Stadium I-lll
Sykehus med >10 operasjoner arlig.

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad

Kirurgimelding i 2017 er 69 %
Sykehus med gra skrift indikerer lav
maloppnaelse (< 60 %) for
rapportering av kirurgimelding og
indikerer usikkerhet for resultatet.

Kvalitetsindikator (maltall):
Anbefalt niva 20-40 %. Andel
pasienter som far varig stomi.

Andel pasienter som far varig stomi i forbindelse med
operasjon for endetarmskreft, er et uttrykk bade for valg av
operasjonsmetode og for det underliggende utvalg av pasienter
og deres sykdomsutbredelse. Resultatene er basert pa
operasjonstype i kirurgimeldingen, men vil ikke fange opp
avlastende stomi som senere ikke kan legges tilbake. Ved
svulster lavt i endetarmen vil permanent stomi vaere eneste
behandlingsmulighet, mens det for svulster hgyere opp vil
veere en individuell vurdering.

Landsgjennomsnittet for varig stomi ligger pa 37 % og har
ligget nokséa uforandret over lang tid. Dette resultatet er hgyt i
internasjonal sammenheng, men det er ingen sikker
sammenheng mellom pasienttilfredshet (QoL) og stomi (15). Et
maltall mellom 20 og 40 % er satt pa bakgrunn av
landsgjennomsnittet og pasienters rett til likt behandlingstilbud.
Det kan veere ulike arsaker til at sykehusene ikke oppnar
kvalitetsmalet, slik som seleksjon av pasienter som seerlig
gjelder Radiumhospitalet, og at fa pasienter gir tilfeldige
forskjeller. Flere sykehus har ogsa rapportert sa fa
kirurgimeldinger at resultatene ikke er palitelige. Tallene bgr
derfor danne grunnlag for en gjennomgang og vurdering av
egne resultater opp mot landsgjennomsnittet
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3.20 Patologi — endetarmskreft

Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft har for diagnostiserte fra og med 2015 registrert
informasjon om prognostiske parametere som isolerte tumorknuter og ekstramural veneinvasjon og
om molekyleerpatologiske undersgkelser (KRAS/BRAF/NRAS og mikrostabilitet/mikroinstabilitet). |
dette kapitlet presenteres for forste gang resultater for disse parameterne. Analysene har til hensikt &
se pa utviklingen de siste tre arene, undersgke om det er variasjon blant patologilaboratoriene og
kvalitetssikre at det registreres riktig. | tillegg vises ogsa resultater for bruk av strukturert beskrivelse
av operasjonspreparat.

3.20.1 Strukturert beskrivelse (mal/sjekkliste) av operasjonspreparat —

endetarmskreft
Rapporterings-
Rapportert ~ Operert ppgrad 9
Norge | I 84% 700 735 95%
Helse Sor-Ost -| I 90% 374 394 95%
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand - I 100% 25 27 93%
Vestre Viken, Drammen-| e 97% 60 61 98%
OUS, Rikshospitalet-| I  96% 55 62 89%
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad - I  06% 25 28 89%
Ahus -| I 92% 52 55 95%
Sykehuset Innlandet, Lillehammer -| [ 90% 58 59 98%
OUS, Ulleval | I 389% 50 53 94%
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg- I 70% 33 33 100%
Sykehuset Telemark, Skien-| I 69% 16 16 100%
Helse Vest-| I 77% 146 149 98%
Stavanger universitetssjukehus -| I 98% 40 41 98%
HUS, Gades institutt | [  93% 72 73 99%
Helse Forde -| N 45% 11 11 100%
Helse-Fonna, Haugesund | B8 9% 23 24 96%
Helse Midt-Norge -| I 65% 112 121 93%
St. Olavs hospital -| I 34% 75 80 94%
Helse Mgre og Romsdal, Alesund - I 279% 37 41 90%
Helse Nord | I  932% 66 67 99%
UNN, Tromsg- I 100% 43 44 98%
Nordlandssykehuset, Bodg -| I 96% 23 23 100%
Andre- NA 2 2 100%
I T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Operasjonsar: 1 2016 W 2017
Figur 38: Strukturert beskrivelse (mal/sjekkliste) av operasjonspreparat — endetarmskreft
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Figur 38

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Patologimelding, operasjonspreparat
av primaertumor

Inklusjon:

Operasjonsar 2016 og 2017
Endetarmskreft, operert primaersvulst
Stadium |-l

Sykehus med >10 operasjoner arlig

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett rapportering

Kvalitetsindikator (maltall)
80-90 % moderat maloppnaelse
>90 % hay maloppnaelse

Andelen patologibesvarelser som er fylt ut i henhold til nasjonal
mal, eller som strukturert beskrivelse, har gkt de siste arene og
er totalt 84 % i 2017. Dette er en lavere andel enn det
referansegruppen har satt som mal, og det er fremdeles store
forskjeller mellom sykehusene. @kt bruk av mal gir en hayere
kompletthet av informasjon til registeret, men viktigst er at den
skal sikre en fullstendig beskrivelse av operasjonspreparatet til
kirurgen for & sikre at pasienten far rett behandling. De
nasjonale retningslinjene anbefaler bruk av strukturert
beskrivelse og det bar tilstrebes a bruke dette pa de fleste
operasjonspreparater.
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3.20.2 Isolerte tumorknuter — endetarmskreft

Antall operert

2017 - 8% 92% 773
@
o)
(2]
o
§ 2016 - 9% 91% 764
2
2015- 7% 93% 760
I T 1
0 50 100
Andel (%)
Isolerte tumorknuter: B Ja Nei/lkke angitt

Figur 39: Funn av isolerte tumorknuter i operasjonspreparat — endetarmskreft

Figur 39 Isolerte tumorknuter, ogsa kalt «tumor deposits», er definert
som avgrensede tumorknuter i subserosa eller i

Datakilde: perikolisk/perirektalt blgtvev uten at man finner sikre

Patologimelding, lymfeknutemetastaser. Isolerte tumorknuter er av prognostisk

operasjonspreparat av primaertumor | petydning under gitte betingelser og er ansett som et
kjerneelement som skal rapporteres, blant annet i Den norske
patologiforening sin veileder. Isolerte tumorknuter inngar som en
parameter i pTNM for tykk- og endetarmskreft som N1c
uavhengig av T-kategori nar det ikke foreligger positive

Inklusjon:

Operasjonsar 2015-2017
Endetarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium 1-IV regionale lymfeknuter. Kvalitetsregisteret har registrert isolerte
tumorknuter som ja (angitt) eller nei (ikke angitt). | andelen
Rapporteringsgrad nei/ikke angitt inngar rapportene som bade har beskrevet at
Patologimelding: Systematisk tumorknuter ikke er sett, og ogsa der hvor det ikke er spesifikt
datafangst, neer komplett angitt at man ikke har sett tumorknuter. Resultatene i figuren
rapportering viser at andelen pavist isolerte tumorknuter er relativt lik for

diagnosedrene 2015-2017.
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Antall operert

(i2017)
Norge - EIgy; 92% 773
Helse Sor-@st-| Egy, 92% 408
OUS, Rikshospitalet -| 750, 82% 73
Sykehuset Innlandet, Lillehammer -| I 439; 87% 60
Sykehuset Telemark, Skien-| EEEETgg; 90% 21
Ahus -| EET79, 93% 55
Sykehuset i Vestfold, Tensberg-| BTy, 94% 33
OUS, Ulleval | mgs; 96% 53
Vestre Viken, Drammen-| B9 98% 59
Serlandet Sykehus, Kristiansand - 100% 24
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad 100% 30
Helse Vest-| 5y, 88% 156
Stavanger universitetssjukehus - IR 509, 80% 46
Helse-Fonna, Haugesund | I g9, 81% 21
Helse Forde -| I gy, 82% 11
HUS, Gades institutt-{ W79 96% 78
Helse Midt-Norge -| II"gy; 92% 125
St. Olavs hospital | 40, 89% 83
Helse Mgre og Romsdal, Alesund | B9 98% 42
Helse Nord -| B9 96% 80
UNN, Tromsg- Bl5 95% 55
Nordlandssykehuset, Bodg - 100% 25
I T 1
0 50 100
Andel (%)
Isolerte tumorknuter: | Ja Nei/ikke angitt
Figur 40: Funn av isolerte tumorknuter i operasjonspreparat per laboratotorium — endetarmkreft
Figur 40 Figuren viser at det er variasjon mellom laboratoriene i funn av
isolerte tumorknuter i operasjonspreparatet med primaersvulst.
Datakilde: Det er naturlig & anta at laboratorier som har stgrre andel av
Patologimelding, isolerte tumorknuter har stagrre bevissthet pa a se etter dette nar

operasjonspreparat av primaertumor  det ikke foreligger sikre lymfeknutemetastaser.
Kvalitetsregisteret vil ved neste revisjon av registrering av
patologivariablene ogsa ha med informasjon for «ikke angitt»
som separat valgmulighet.

Inklusjon:

Operasjonsar 2017
Endetarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium -1V

Laboratorium med > 10
operasjonprepater arlig
Resultatene vises per laboratorium

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering
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3.20.3 Ekstramural veneinvasjon — endetarmskreft

Antall operert

2017 . 6% 26% 68% 773
S
(0]
8
S 2016 [ 3% 27% 69% 764
©
g
2015J [ 4% 39% 57% 760
I T 1
0 50 100
Andel (%)

Ekstramural veneinvasjon:

M Ja Nei Ikke angitt

Figur 41: Funn av ekstramural veneinvasjon i operasjonspreparat - endetarmkreft

Figur 41

Datakilde:
Patologimelding,
operasjonspreparat av primaertumor

Inklusjon:
Operasjonsar 2017
Tykktarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium -1V

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering

Ekstramural veneinnvekst (EMVI) er en prognostisk faktor med
tanke pa risiko for & fa tilbakefall av sykdommen. |
biopsiveilederen til Den norske patologiforening er det anbefalt
at dette er en del av beskrivelsen av operasjonspreparatet. |
kvalitetsregisteret registreres EMVI som angitt ja eller nei nar
patologen har beskrevet det som «vengs infiltrasjon». Dersom
EMVI er beskrevet som «karinfiltrasjon» oppfattes dette som en
upresis angivelse, og vil registreres som ikke angitt. Andelen
pasienter med pavist (ja) EMVI er relativt stabil for perioden
2015-2017. Andelen som ikke har pavist (nei) EMVI er noe
hgyere i 2015, dette er sannsynligvis tilknyttet hvordan
informasjonen fra rapportene er tolket og registrert.
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Norge 1 Il
Helse Sor-@st - B59y,
Sykehuset Innlandet, Lillehammer-|
OUS, Rikshospitalet B
Ahus- =
Segrlandet Sykehus, Kristiansand -
Vestre Viken, Drammen
OUS, Ulleval H
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad
Sykehuset Telemark, Skien-
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg
Helse Vest-| g
Helse Fgrde -| oo
HUS, Gades institutt-| Iz
Helse-Fonna, Haugesund - 14%,
Stavanger universitetssjukehus
Helse Midt-Norge -
St. Olavs hospital
Helse Mare og Romsdal, Alesund
Helse Nord
UNN, Tromsg
Nordlandssykehuset, Bodg -

26%

Antall operert

O_

Ekstramural veneinvasjon:

B Ja

(i 2017)

68% 773
86% 408

75% 18% 60

93% 73

95% 55

96% 24

100% 59

100% 53

100% 30

100% 21

100% 33
86% 156

45% 45% 11
83% 78

86% 21

100% 46
61% 22% 125

67% 17% 83

48% 33% 42

78% 16% 80

85% 7% 55

60% 36% 25

T 1
50 100
Andel (%)
Nei Ikke angitt

Figur 42: Funn av ekstramural veneinvasjon i operasjonspreparat per laboratorium — endetarmkreft

Figur 42

Figuren viser at det er variasjon blant laboratoriene om hvem

som beskriver EMVI i sine rapporter. For a fa god kvalitet pa

Datakilde:
Patologimelding,
operasjonspreparat av primasrtumor

registrering av EMVI er kvalitetsregisteret avhengig av at de
ulike laboratoriene har enhetlig forstaelse og beskrivelse.
Referansegruppen vil i samarbeid med Den norske

patologiforening falge opp dette.

Inklusjon:

Operasjonsar 2017
Endetarmskreft, operert
primaersvulst

Stadium -1V
Laboratorium med > 10
operasjonspreparater arlig

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering
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3.20.4 Molekylaerpatologiske undersgkelser — endetarmskreft
Molekylaerpatologiske undersgkelser er i gkende grad avgjgrende for valg av behandling, saerlig

kjemoterapi og immunterapi. De nasjonale retningslinjene for tykk- og endetarmskreft anbefaler at alle

pasienter med metastatisk sykdom der kjemoterapi er et behandlingsvalg, ber fa utfert disse

undersgkelsene.

| dette kapittelet presenteres analyser for de molekyleerpatologiske undersgkelsene KRAS, BRAF, og
NRAS mutasjoner, og mikrosatelitt instabilitet (MSI). Resultatene vises for pasienter i Stadium I-IV for

diagnosear 2015-2017. Vi har ar valgt & ikke vise resultater pa laboratorieniva, fordi ikke alle

laboratoriene utfarer disse analysene selv.

3.20.4.1 KRAS - endetarmskreft

Antall diagnostisert

2017 _ 9% 84% 1112
D
o}
8
S 20164 9% 84% 1103
®
2
2015 7% 87% 1095
[ T 1
0 50 100
Andel (%)
KRAS: [ Mutert Villtype Ikke undersgkt

Figur 43: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersokt for KRAS og resultat av undersokelsen —

endetarmkreft
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Figur 43
Resultatet viser at andelen pasienter med

Datakilde: tykktarmskreft der svulsten undersgkes for KRAS
Kreftregisterets basisregister mutasjon er gkende. Av alle pasienter diagnostisert i
Patologimelding der KRAS er undersgkt 2017, ble svulsten undersgkt for KRAS mutasjon hos

) 16 %. Pavist KRAS mutasjon har betydning for valg av
Inklusjon: medikamentell kreftbehandling ved endetarmskreft med
Diagnsoear 2015-2017 spredning.
Endetarmskreft
Stadium -1V
Dekningsgrad
Basisregister 99 %
Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk datafangst, neer
komplett rapportering
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3.20.4.2 NRAS - endetarmskreft

Antall diagnostisert

2017 5 |l 8% 90% 1112
By
]
n
o
§ 2016 || 9% 90% 1103
2
20154 93% 1095
I T 1
0 50 100
Andel (%)
NRAS: I Mutert Villtype Ikke undersgkt

Figur 44: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersokt for NRAS og resultat av undersgkelsen —

endetarmkreft

Figur 44 Andelen som undersgkes for NRAS er gkende i tidsperioden.
Dersom det er pavist mutasjon i KRAS eller BRAF, er det ikke
Datakilde: ngdvendig & utfgre undersgkelse NRAS, da dette utelukker
Kreftregisterets basisregister mutasjon i NRAS. Det er derfor naturlig at andelen som
Patologimelding der NRAS er undersgkes for NRAS er lavere enn for KRAS og BRAF.
undersgkt
. Pavist NRAS mutasjon har betydning for valg av medikamentell

In.klusjom kreftbehandling ved endetarmskreft med spredning.
Diagnsoear 2015-2017
Endetarmskreft
Stadium |-V

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering
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3.20.4.3 BRAF — endetarmskreft

Antall diagnostisert

20175 | 12% 87% 1112
By
o)
n
o
§ 20164 | 11% 87% 1103
2
2015 8% 91% 1095
I T 1
0 50 100
Andel (%)
BRAF: I Mutert Villtype Ikke undersgkt

Figur 45: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersokt for BRAF og resultat av undersgkelsen —

endetarmkreft
Figur 45 Figuren viser at andelen pasienter med tykktarmskreft der
svulsten undersgkes for BRAF har gkt fra 2015 til 2017.

Datakilde: Resultatet presenteres som «BRAF mutert» og «BRAF villtype»
Kreftregisterets basisregister (uten mutasjon). Dersom det allerede er pavist mutasjon i KRAS
Patologimelding der BRAF er gjeres det ofte ikke undersgkelse av BRAF ettersom disse
undersakt mutasjonene ikke forekommer samtidig, noe som forklarer at

. andelen undersgkt for BRAF er lavere enn for KRAS.
Inklusjon:
Diagnsoear 2015-2017 ) )
Endetarmskreft Ved endetarmskreft med spredning kan BRAF mutasjon ha

Stadium =1V prognostisk betydning, og det kan ha betydning for valg av
behandlingsstrategi og medikamentell kreftbehandling.

Dekningsgrad

Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering
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3.20.4.4 Mikrosatelitt stabil (MSS) og mikrosatelitt instabil (MSI) — endetarmskreft

Antall diagnostisert

2017+ | 1% 89% 1112
D
[}
n
o}
é 20164 |8% 92% 1103
2
20154 94% 1095
[ T 1
0 50 100
Andel (%)
Mikrosatelitt: [l Instabil Stabil Ikke undersgkt

Figur 46: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersokt for mikrosatelitt instabilitet (MSI) og resultat av

undersgkelsen — endetarmskreft
Figur 46

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Patologimelding der mikrosatelitt
stabilitet (MSS) eller mikrosatelitt
instabilitet (MSI) er undersgkt

Resultatet i figuren viser at andelen som undersgkes for
mikrosatelitt instabilitet (MSI) har gkt i perioden 2015-2017.

Med tanke pa immunterapi har undersgkelser pa
reparasjonsproteiner (MMR) undersgkt med immunhistokjemi
blitt sidestilt med undersgkelse p& MSS/MSI. Dette er en mer
tilgjengelig undersgkelse for flere laboratorier og andelen
svulster som har blitt undersgkt for MMR har gkt de siste arene.

Inklusjon:

Diagn;oeér 2015-2017 Ved senere rapporter er det gnskelig a fa frem hvor stor andel
Tykktarmskreft av svulstene som har blitt undersgkt med tanke pa immunterapi
Stadium -1V uavhengig av metode.

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering

Funn av tap av reparasjonsproteiner eller MSI antas & ha
innvirkning pa terapivalg eller mulighet for behandling i kliniske
studier for pasienter med metastatisk endetarmskreft i naer
fremtid.
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Figur 47: Andel diagnostiserte som er undersokt for mikrosatelitt stabiitet (MSS) eller mikrosatelitt instabilitet
(MSI) og resultat av undersokelsen vist for stadium I-1ll og IV — endetarmskreft

Figur 47

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Patologimelding der mikrosatelitt
stabilitet (MSS) eller mikrosatelitt
instabilitet (MSI) er undersgkt

Inklusjon:

Diagnsoear 2015-2017
Tykktarmskreft
Stadium -1V

Dekningsgrad
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett
rapportering

Figur 47 viser andelen diagnostiserte som er undersgkt for
mikrosatelitt instabilitet (MSI) og resultat av undersakelsen
fordelt pa stadium I-IV.

Resultatet viser at det er flest pasienter i stadium IV som
undergkes for MSI.
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3.21 Lokalt tilbakefall — endetarmskreft

Informasjon om lokalt tilbakefall som oppstar etter diagnoseperioden, er ogsd meldepliktig til Tykk- og
endetarmskreftregisteret. Lokalt tilbakefall (residiv) defineres som tilbakefall av sykdommen i samme
omrade som primeersvulsten, og som har oppstatt etter diagnoseperioden og etter operasjon.
Pasienter med endetarmskreft i stadium I-Ill som er operert for primaersvulst felges i inntil fem ar etter
operasjonen av registeret. For a sikre at forekomst av lokalt tilbakefall blir meldt inn, giennomferes
arlige forespgarsler av informasjon fra Kreftregisteret til sykehusene. Oppdatert informasjon om
metastaser etterspgrres for pasienter med tykktarmskreft i stadium I-11l som er operert for
primaersvulst RO/R1 med stor reseksjon.

3.21.1 Lokalt tilbakefall for ulike perioder — endetarmskreft

50
Andel (%) lokale tilbakefall ved fem ar:
— 2009-2011: 4.7 (3.8-5.7)
40 2012-2014: 4.1 (3.5-4.7)
Q 2015-2017: 3.4 (2.6-4.3)
3
L 30+
@®
=
©
@
S 20 +
©
©
C
<
10
(’/
0. S
T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Tid siden operasjon (ar)

Figur 48: Lokalt tilbakefall — endetarmskreft
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Figur 48

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding, kirurgimelding og
patologimelding med informasjon om
metastaser

Inklusjon:

Operasjonsar 2009-2011, 2012—
2014, 2015-2017

Endetarmskreft, operert primaersvulst
Stadium I-111

Konfidensintervall
(usikkerthetsmargin)
Vises ved tilhgrende tall i parentes

Samsvar (kappa):
0,81 (se kapittel 5)

Kvalitetsindikator (maltall):
>95 %. Pasienter uten lokalt
tilbakefall 5 ar etter operasjon.

Figuren viser beregning av hvor stor andel av
endetarmskreftpasientene som har fatt, eller risikerer & fa lokalt
tilbakefall opp til fem ar etter operasjon. Forekomsten av lokale
tilbakefall ser ut til & vaere rundt 4 % for alle periodene, og er
stabilt lav. Usikkerhetsmarginen (konfidensintervall) vises i
parentes. Tallene for perioden 2015-2017 er estimerte siden
man ikke har 5 ars oppfalging av denne pasientgruppen, det vil
derfor veere usikkerhet knyttet til disse resultatene.

Andel pasienter uten lokalt tilbakefall 5 ar etter operasjon er en
viktig indikator for & vurdere kvaliteten pa bade utredning og
behandling av endetarmskreft og er valgt som et resultatmal.
Malet er at resultatene er bedre eller pa samme niva som
foregaende ar (eller tidsperiode).
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3.21.2 Lokalt tilbakefall — sykehus — endetarmskreft

Besvart Operert
Norge 1 B 3% 1580 2180
Helse Ser-@st- B 4% 649 1140
Sykehuset Innlandet, Gjgvik | 0% 74 74
Serlandet Sykehus, Kristiansand - [ 2% 88 88
Sykehuset Telemark, Skien- & 2% 63 63
Vestre Viken, Drammen- 4 3% 98 98
Vestre Viken, Beerum- B8 3% 65 65
Sykehuset Innlandet, Hamar = 4% 85 85
OUS, Radiumhospitalet- S 5% 176 176
Ahus, Lagrenskog - [NA 0 173
OUs, Ullevalq 'NA 0 138
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg| [NA 0 87
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad | FNA 0 86
Helse Vest- B8 - 3% 462 463
Stavanger universitetssjukehus 1 § 1% 142 142
Helse-Forde, Forde | 55 4% 45 45
Haukeland universitetssykehus 1 B8 —' 4% 207 207
Helse-Fonna, Haugesund - e 6% 68 68
Helse Midt-Norge | B8 1 49, 218 326
St. Olavs hospital | I 2% 176 176
Helse Nord-Trendelag, Levanger- S 6% 42 42
Helse Mgre og Romsdal, Alesundq NA 0 108
Helse Nord | I8 ' 2% 214 214
Nordlandssykehuset, Bodg 7 0% 57 57
UNN, Tromsg~ ES — 3% 157 157
. T T .
0 10 20 30
Andel lokale tilbakefall (%)
(fem ar etter operasjon)
Operasjonsperiode: 2012-2014 B 2015-2017
Figur 49: Lokalt tilbakefall sykehus — endetarmskreft
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Figur 49

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding, kirurgimelding og
patologimelding med informasjon om
metastaser

Inklusjon:

Operasjonsar 2009-2011, 2012—
2014, 2015-2017

Endetarmskreft, operert primaersvulst
Stadium Il

Sykehus med > 10 operasjoner arlig
og som har rapportert inn lokalt
tilbakefall hos pasientene

Samsvar (kappa):
0,81 (se kapittel 5)
Sykehus som ikke har rapportert er

markert i gratt og har forkortelsen NA.

NA betyr at det ikke er mulig a
estimere resultatet.

Konfidensintervall: Er vist som
heltrukken horisontal linje

Kvalitetsindikator (maltall):
>95 %. Pasienter uten lokalt
tilbakefall 5 ar etter operasjon.

Figuren viser at det er noe variasjon mellom sykehusene med
hensyn pa lokale tilbakefall, men ingen sykehus har signifikant
forskjellig resultater fra landsgjennomsnittet. Tallene for
perioden 2015-2017 er estimerte siden man ikke har 5 ars
oppfelging av denne pasientgruppen. Det er ikke tatt hensyn til
forskjeller i pasientenes sykdomsutbredelse mellom
sykehusene og dette kan forklare noe av variasjonen i
resultatene.

Flere sykehus har ikke besvart foresparselen der det
ettersparres oppdatert informasjon om lokalt tilbakefall, og har
derfor ingen resultater i figuren. Det anbefales at sykehusene
som ikke har besvart forespgrselen utarbeider og falger opp
rutiner for handtering av dette, men ogsa etablerer rutiner for
kontinuerlig rapportering av lokalt tilbakefall ved endetarmskreft
til Tykk- og endetarmskreftregisteret.
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3.22 Metastaser — endetarmskreft

Informasjon om metastaser (spredning til andre organer) som oppstar etter diagnoseperioden er ogsa
meldepliktig til Tykk- og endetarmskreftregisteret. Pasienter med endetarmskreft i stadium I-Ill som er
operert for primaersvulst fglges i inntil fem ar etter operasjonen av registeret. For & sikre at forekomst
av metastaser blir meldt inn, gjennomfgres arlige forespersler av informasjon fra Kreftregisteret il
sykehusene (se kapittel 4.2). Oppdatert informasjon om metastaser etterspgrres for pasienter med
endetarmskreft i stadium I-lll som er operert for primaersvulst RO/R1 med stor reseksjon.

3.22.1 Metastaser oppstatt etter operasjon av primaersvulst — tidsperioder —

endetarmskreft
50 . .
Andel (%) fjernmetastaser ved fem ar:
— 2009-2011: 19.6 (17.9-21.3)

40~ 2012-2014: 18.8 (17.6—-20.0)
<5 2015-2017: 18.3 (16.5-20.0)
@
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Tid siden operasjon (ar)

Figur 50: Metastaser oppstatt etter operasjon av primeersvulst — perioder - endetarmskreft
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Figur 50

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding, kirurgimelding og
patologimelding med informasjon om
metastaser

Inklusjon:

Operasjonsar 2009-2011, 2012—
2014, 2015-2017

Endetarmskreft, operert primaersvulst
Stadium Il

Samsvar (kappa):
0,81 (se kapittel 5)

Konfidensintervall
(usikkerthetsmargin)
Vises ved tilhgrende tall i parentes

Kvalitetsindikator (maltall):
>85 %. Pasienter uten metastaser 5
ar etter operasjon.

Figuren viser ulike tidsperioder med estimert forekomst av
fiernmetastaser for endetarmskreftpasienter opp til fem ar etter
operasjon med tilhgrende usikkerhetsmargin
(konfidensintervall). Andelen som far fiernmetastaser ligger
rundt 20 % for alle tre tidsperiodene. Tallene for siste
trearsperiode 2015-2017 er estimerte siden man ikke har 5 ars
oppfelging for denne gruppen.

Andel pasienter uten fiernmetastase 5 ar etter operasjon er

valgt som et resultatmal. Malet er at resultatene er bedre eller
pa samme niva som foregadende ar (eller tidsperiode).
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3.22.2 Metastaser oppstatt etter operasjon av primeersvulst per sykehus -
endetarmskreft

Besvart Operert

Norge - R 18% 1580 2180
Helse Sor-@st-| RS - 199 649 1140

Sykehuset Telemark, Skien-| !—' 11% 63 63
Sykehuset Innlandet, Hamar - BEEEEE— 129% 85 85
Sykehuset Innlandet, Gjevik | S — 12% 74 74

Vestre Viken, Baerum-| IS — 13% 65 65
Serlandet Sykehus, Kristiansand 1| FEEEE — 13% 88 88

Vestre Viken, Drammen | E—' 17% 98 98
0US, Radiumhospitalet | [ 30% 176 176

Ahus, Lgrenskog | | NA 0 173

OUS, Ullevalq 'NA 0 138

Sykehuset i Vestfold, Tansberg-| 'NA 0 87
Sykehuset Ostfold, Fredrikstad 1 'NA 0 86

Helse Vest- IS — 20% 462 463

Helse-Forde, Forde | SRR 15% 45 45

Stavanger universitetssjukehus -| FESEEEEE—— 18% 142 142
Haukeland universitetssykehus -| ISR 19% 207 207
Helse-Fonna, Haugesund | S 20% 68 68

Helse Midt-Norge -| SRR 149 218 326

St. Olavs hospital | BEEES 1 11% 176 176

Helse Nord-Trendelag, Levanger | ISR 23% 42 42
Helse Mgre og Romsdal, Alesund | | NA 0 108
Helse Nord | EEEEEEE —— 17% 214 214
Nordlandssykehuset, Bodg | BEEEEEE——— 16% 57 57
UNN, Tromsg~ FESEEEE-— 15% 157 157

I
0 10 20 30 40 50

Andel fiernmetastaser (%)
(fem ar etter operasjon)

Operasjonsperiode: [ 2012-2014 B 20152017

Figur 51: Metastaser oppstatt etter operasjon av primeersvulst - sykehus — endetarmskreft
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Figur 51

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding, kirurgimelding og
patologimelding med informasjon om
metastaser

Inklusjon:

Operasjonsar 2012-2014, 2015-2017
Endetarmskreft, operert primaersvulst
Stadium I-111

Sykehus med > 10 operasjoner arlig
og som har rapportert inn metastaser
hos pasientene

Samsvar (kappa):

0,81 (se kapittel 5)

Sykehus som ikke har rapportert er
markert i gratt og har forkortelsen NA.
NA betyr at det ikke er mulig &
estimere resultatet.

Konfidensintervall
(usikkerhetsmargin): Er vist som
heltrukken horisontal linje

Kvalitetsindikator (maltall):
>85 %. Pasienter uten metastaser 5
ar etter operasjon.

Figuren viser at det er variasjoner mellom sykehusene nar det
gjelder hvor mange pasienter som utvikler fiernmetastaser,
men det er ingen signifikante forskjeller. Forskjeller i
pasientenes sykdomsutbredelse mellom sykehusene er ikke
tatt hensyn til, og kan forklare noe av variasjonen i resultatene.
| tillegg er det ogsa forskjeller i pasientgrunnlaget mellom
sykehusene, det er for eksempel flere med lokalt avansert
sykdom som opereres ved Radiumhospitalet.

Flere sykehus har ikke besvart foresparselen der det
etterspgrres oppdatert informasjon om fiernmetastaser, og har
derfor ingen resultater i figuren. Det anbefales at sykehusene
som ikke har besvart forespgrselen utarbeider og falger opp
rutiner for handtering av dette, men ogsa etablerer rutiner for
kontinuerlig rapportering av fiernmetastaser til Tykk- og
endetarmskreftregisteret.
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3.23 Overlevelse — endetarmskreft

3.23.1 Relativ overlevelse for alle diagnostiserte pasienter i Stadium I-1V —

endetarmskreft
Diagnostisert
(12015-2017)
Norge 3310
Helse Sor-@st 1761
Sarlandet HF 150
Diakonhjemmet 68
Innlandet HF 318
OUS HF 140
Akershus HF 280
Telemark HF 121
Dstfold HF 176
Vestfold HF 152
Vestre Viken HF 1 308
Lovisenberg HF 48
Helse Vest 717
Helse Fgrde HF 81
Helse Fonna HF 126
Helse Stavanger HF 224
Helse Bergen HF 191
Haraldsplass 95
Helse Midt-Norge 495
St. Olavs HF 202
Helse Mgre og Romsdal HF 209
Nord-Trgndelag HF 84
Helse Nord 333
UNN HF 128
Helse Finnmark HF 43
Helgeland HF 52
NLSH HF - 110

1
0 20 40 60 80 100

Femars relativ overlevelse (%)
(fra diagnosedato)

Diagnoseperiode: [0 2012-2014 [ 2015-2017

Figur 52: Relativ overlevelse for diagnostiserte vist pa helseforetak (opptaksomrade) — endetarmskreft
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Figur 52

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Diagnosear 2012—2014, 2015—
2017

Endetarmskreft

Stadium |-V

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Kvalitetsindikator (maltall):
>68 %. Relativ overlevelse for
pasienter 5 ar etter diagnose.

Relativ overlevelse 5 ar etter diagnose for pasienter med
endetarmskreft er definert som en nasjonal kvalitetsindikator og
publiseres pa https://helsenorge.no/. Referansegruppen har i ar
definert mal for denne indikatoren basert pa tidligere ars resultater.
Figuren viser resultater utfra helseforetakene basert pa pasientenes
bosted (sykehusets opptaksomrade). Nasjonalt er 5- ars relativ
overlevelse for pasienter diagnostisert i 2015-2017 estimert til 70 %.
Resultatene for de ulikehelseforetakene ligger jevnt og de fleste
ligger tett opptil eller innenfor maltallet.
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3.23.2 Relativ overlevelse for opererte pasienter i Stadium I-Ill —

endetarmskreft
100 -
R 80
X<
53
04 60
25
o N
=
2 5 407
T8
gL
20
0 -
T T T T T T
0 1 2 3 4 5
Tid siden operasjon (ar)
—— Stadium | Stadium I Stadium llI Ukjent stadium

Figur 53: Relativ overlevelse for opererte pasienter i Stadium I-Ill — endetarmskreft

Figur 53 Figuren viser relativ overlevelse for ulike stadier for pasienter
med endetarmskreft. Som forventet er det darligere prognose

Datakilde: for overlevelse ved spredning til lymfeknuter (stadium Ill) enn

Kreftregisterets basisregister ved lokalisert sykdom (stadium | og II). Stadium ukjent betyr
mangelfull informasjon om sykdomsutbredelse.

Inklusjon:

Diagnosear 2015-2017

Tykktarmskreft

Stadium I-11l og ukjent

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %
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3.23.3 Relativ overlevelse for opererte pasienter i Stadium I-lll perioder —

endetarmskreft
100 \_\
80 -
<
3
< 60 -
>
o
o
3
> 40
©
[0}
o
20.- Relativ overlevelse (%) ved fem ar:
2015-2017: 86.7 (84.6—88.8)
2012-2014: 86.8 (85.2-88.3)
0 —— 2009-2011: 85.9 (83.6-88.1)
T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Tid siden operasjon (ar)

Figur 54: Relativ overlevelse for opererte pasienter i Stadium |-l i ulike tidsperioder — endetarmskref

Figur 54

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Operasjonsar 2009-2011, 2012—
2014, 2015-2017

Endetarmskreft, operert primaersvulst
Stadium |-l

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Konfidensintervall
(usikkerthetsmargin)
Vises ved tilhgrende tall i parentes

Kvalitetsindikator (maltall):
>85 %. Relativ overlevelse for
pasienter 5 ar etter operasjon.

Figuren viser at den relative overlevelsen hos
endetarmskreftpasienter fem ar etter operasjon er omkring 86
% for alle periodene. Resultatet er stabilt og har ikke endret
seg i disse arene. Tallene for siste trearsperiode, 2015-2017,
er estimerte siden man ikke har 5 ars oppfglging for denne
gruppen. Konfidensintervallet (usikkerhetsmarginen) vises i
parentes.
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3.23.4 Relativ overlevelse for opererte pasienter i Stadium I-lll per sykehus —

endetarmskreft
Operert
(i 2015-2017)
Norge - _ 87% 2180
Helse Sor-Gst - _ 87% 1133
Sykehuset Telemark, Skien- _—| 98% 63
Sykehuset Innlandet, Gjgvik - _ 96% 74
Serlandet Sykehus, Kristiansand - _ 93% 88
Vestre Viken, Baerum - _—| 92% 65
Ahus, Lgrenskog _ 89% 173
OUS, Ulleval H _| 88% 138
Vestre Viken, Drammen - _| 87% 98
Sykehuset i Vestfold, Tensberg- _—| 86% 87
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad - _| 85% 86
Sykehuset Innlandet, Hamar - _| 82% 85
OUS, Radiumhospitalet _| 71% 176
Helse Vest _ 85% 462
Helse-Farde, Farde _—| 89% 45
Stavanger universitetssjukehus _ 88% 142
Helse-Fonna, Haugesund ——| 84% 68
Haukeland universitetssykehus - _ 82% 207
Helse Midt-Norge - _ 90% 326
Helse Nord-Trgndelag, Levanger - _—| 93% 42
Helse Mgre og Romsdal, Alesund - _—| 91% 108
St. Olavs hospital _ 87% 176
Helse Nord - _ 86% 214
Nordlandssykehuset, Bodg - _—| 92% 57
UNN, Tromsg - 84% 157

Operasjonsperiode:

[ 2012-2014

T 1
40 60 80 100

Femars relativ overlevelse (%)
(fra operasjonsdato)

o
N
o

B 2015-2017

Figur 55: Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-Ill per sykehus — endetarmskreft
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Figur 55

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Operasjonsar 2012-2014, 2015-2017
Endetarmskreft, operert primaersvulst
Stadium I-lll

Sykehus med > 10 operasjoner arlig

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Konfidensintervall
(usikkerhetsmargin): Er vist som
heltrukken horisontal linje

Kvalitetsindikator (maltall):
>85 %. Relativ overlevelse for
pasienter 5 ar etter operasjon.

Pa nasjonalt niva, er relativ overlevelse i siste periode 2015-
2017 omtrent lik den vi ser for tykktarmskreft. Figuren viser at
det er noe mer variasjon i relativ overlevelse mellom
sykehusene enn det vi ser for tykktarmskreft. Det er viktig a
understreke at disse analysene ikke har tatt hensyn til
forskjeller i pasientenes sykdomsutbredelse mellom
sykehusene, og det kan forklare noe av variasjonen. Dette er
ogsa noe av arsaken til at figuren ikke er egnet til &
sammenlikne resultater mellom ulike sykehus, men det enkelte
sykehus kan sammenlikne seg med landsresultatet.

Relativ overlevelse fem ar etter operasjon er valgt som et

resultatmal. Malet er at resultatene er bedre eller paA samme
niva som foregaende ar (eller tidsperiode).
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3.24 Postoperativ dadelighet per sykehus — endetarmskreft

Operert
(i 2015-2017)
Norge B 1% 2180
Helse Ser-@st- M 2% 1133
Sykehuset @stfold, Fredrikstad-| 0% 86
Sykehuset Telemark, Skien-| 0% 63
OUS, Radiumhospitalet- | 1% 176
OuUsS, Ulleval § 1% 138
Vestre Viken, Drammen- & 1% 98
Vestre Viken, Baerum- & 2% 65
Ahus, Lgrenskog I8 1 2% 173
Serlandet Sykehus, Kristiansand - 2% 88
Sykehuset Innlandet, Hamar-| 55 4% 85
Sykehuset i Vestfold, Tensberg- S 4% 87
Sykehuset Innlandet, Gjgvik  FES 4% 74
Helse Vest| B 1% 462
Helse-Fonna, Haugesund - 0% 68
Helse-Forde, Farde 0% 45
Stavanger universitetssjukehus - [& 1% 142
Haukeland universitetssykehus -| I 2% 207
Helse Midt-Norge - I 1% 326
Helse Mare og Romsdal, Alesund-| 0% 108
Helse Nord-Trgndelag, Levanger- 0% 42
St. Olavs hospital{ 1 2% 176
Helse Nord+ B 1% 214
Nordlandssykehuset, Bodg | 0% 57
UNN, Tromsg- = 2% 157
Andre- 0% 45
. T T .
0 10 20 30

Postoperativ mortalitet (%)
(100 dager etter operasjon)

Operasjonsperiode: 2012-2014 B 2015-2017

Figur 56: Postoperativ dadelighet sykehus — endetarmskreft
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Figur 56

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:

Operasjonsar 2012-2014, 2015-2017
Endtarmskreft, operert primaersvulst
Stadium |-l

Sykehus med > 10 operasjoner arlig

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Konfidensintervall
(usikkerhetsmargin): Er vist som
heltrukken horisontal linje

Kvalitetsindikator (maltall):
<5 %. Postoperativ dgdelighet hos
pasienter 100 dager etter operasjon.

Risiko for dad innen 100 dager etter operasjon er en indikator
pa behandlingsrelatert risiko knyttet til operasjonen. Indirekte
vil man i dette méalet fange opp alvorlige komplikasjoner som
anastomoselekkasjer med fatalt utfall. Man vil ogsa fange opp
de pasientene hvor man ikke lykkes & redde gjennom et forlgp
etter en alvorlig komplikasjon. Moderne intensivbehandling gjer
at dgd innen 30 eller 60 dager ofte er for kort tidsintervall, selv
om dette er mest rapportert internasjonalt. Et sapass langt
intervall som 100 dager vil imidlertid ogsa kunne omfatte noen
fa tilfeller av dad grunnet kreftsykdom (og ikke pga
operasjonen). Dette registeret inneholder ikke variabler som
gjeor det mulig a korrigere godt for andre sykdommer eller
risikofaktorer.

Figuren viser at et stort flertall av sykehusene har en 100-
dagers dedelighet pa 2 % eller lavere. Dette reflekterer ogsa at
endetarmskreft har en mye mindre andel av pasienter som
opereres akutt enn tykktarmskreft, med et landsgjennomsnitt
pa 2 % dedelighet for endetarsmkerft i forhold til 4 %
dadelighet for tykktarmskreft. Vi kan ikke si om resultatene for

det enkelte sykehus skyldes kvaliteten pa behandlingen eller seleksjon i pasientgrunnlaget, men
resultatene bar brukes til intern gjennomgang og kvalitetssikring av egne resultater der disse er

avvikende.

Norsk Register for Gastrokirurgi (NoRGast) vil etter hvert kunne gi landsdekkende resultater for

komplikasjoner, justert for risikovariabler.
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3.25Stadium IV - tykk-og endetarmskreft

For pasienter som diagnostiseres med tykk- og endetarmskreft med fijernspredning (stadium V) er
behandling ofte persontilpasset. Medikamentell behandling blir gitt etter de nasjonale retningslinjene
og noen pasienter far operert bort bade primaersvulsten og metastasene. | dette kapittelet gnsker vi &
kartlegge om tilbudet til denne pasientgruppen er avhengig av pasientens bosted. Resultatene vises
bare for diagnostiserte i 2015 og 2016, fordi diagnostiserte i 2017 krever data pa operasjoner av
metastase gjort i 2018. Noen av de som fikk diagnosen i 2017 vil farst bli operert i 2018 fordi mange
far medikamentell behandling fer kirurgi.

3.25.1 Stadium 1V operert for primeersvulst — tykk- og endetarmskreft

Diagnostisert

(i2016)

Norge | —— 53, 867
Helse Sgr-@st | I 6% 488
Diakonhjemmet -| [ 540/, 26
Sgrlandet HF -| S 54, 52
Akershus HF -| I oo, 78
Telemark HF | —— 529, 39
Innlandet HF | I 09, 71
Ostfold HF | I 679, 43

OUS HF -| M 759, 32

Vestfold HF -| e 769, 45

Vestre Viken HF -| I 779 95
Lovisenberg HF 7 .NA 7
Helse Vest-| I 502, 191

Helse Stavanger HF -| m———“ 459, 69
Haraldsplass -| s 509 14
Helse Fonna HF | I 5 1o, 39
Helse Bergen HF - [ 509, 54
Helse Fgrde HF -| s 60%...... 15
Helse Midt-Norge -| S 739 118
Nord-Trgndelag HF -| ——— 570, 23
St. Olavs HF -| I 75, 41

Helse Mgre og Romsdal HF | e 79, 54
Helse Nord -| s 579, 66

NLSH HF | s 479, 19
Helgeland HF | S 629, 13

UNN HF | s 799, 28

Helse Finnmark HF = ' NA 6

I T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Diagnosear: [0 2015 M 2016

Figur 57: Stadium 1V operert for primeersvulst vist pa helseforetak (opptaksomréade) — tykk og endetarmskreft
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Figur 57

Datakilde:

Kreftregisterets basisregister
Patologimelding, operasjonspreparat
av primaersvulst

Inklusjon:

Diagnosear 2015 og 2016

Tykk og endetarmskreft, operert
primeersvulst

Stadium IV

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett rapportering
NA betyr at resultatet ikke vises
grunnet helsefortaket <10 pasienter.

Kommentar:

Figuren viser resultat for tykk- og
endetarmskreft samlet, for a fa
tilstrekkelig antall pasienter.
Pasientene er fulgt opp t.o.m. 2017
om de er operert for metastaser eller
ikke.

I 2015 ble 63 % av pasientene med tykk- og endetarmskreft
som hadde fijernmetastaser (stadium 1V) pa
diagnosetidspunktet operert for primaersvulsten. De fleste
pasientene med stadium IV er i en palliativ situasjon, men
enkelte kan vurderes for kurativ behandling med operasjon av
bade primaersvulst og metastaser, ofte med tillegg av
kjemoterapi. Dette er en heterogen pasientgruppe, der noen vil
veere kurativt operert for bade primaersvulst og metastaser,
mens andre har gjenveerende metastaser etter operasjon. Det
er noen forskjeller mellom helseforetakene
(opptaksomradene).
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3.25.2 Stadium IV operert for metastase — tykk- og endetarmskreft

Norge

Helse Sgr-Gst
Sarlandet HF
Akershus HF
Innlandet HF
Vestre Viken HF
Vestfold HF
Telemark HF
Diakonhjemmet
Jstfold HF

OUS HF +
Lovisenberg HF
Helse Vest
Haraldsplass

Helse Fonna HF
Helse Bergen HF
Helse Stavanger HF
Helse Fgrde HF
Helse Midt-Norge
Helse Mgre og Romsdal HF
Nord-Trgndelag HF
St. Olavs HF
Helse Nord

UNN HF -

Helgeland HF
NLSH HF -

Helse Finnmark HF -

Diagnosear:

Andel (%)

1 2015

M 2016

Diagnostisert

(i 2016)

Figur 58: Stadium 1V operert for metastase vist pd helseforetak (opptaksomrade) — tykk og endetarmskreft
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Figur 58 Figuren viser andelen av pasienter med tykk- og
endetarmskreft som hadde fiernmetastaser (stadium 1V) pa
Datakilde: diagnosetidspunktet som blir operert for metastase. Pa
Kreftregisterets basisregister landsbasis er det 23 % av pasientene som far kirurgisk fiernet
Patologimelding, operasjonspreparat metastaser. Det ser ut til at det kan vaere forskjeller mellom
av metastase helseforetakene (opptaksomradene), men pa grunn av at det

er fa pasienter i flere av helseforetakene vil andelen variere
med arene. Det kan likevel vaere grunn til & se naermere pa
denne pasientgruppen.

Inklusjon:

Diagnosear 2015 og 2016

Tykk og endetarmskreft, operert for
metastase

Stadium IV

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:
Patologimelding: Systematisk
datafangst, naer komplett rapportering
NA betyr at resultatet ikke vises
grunnet helsefortaket <10 pasienter.

Kommentar:

Figuren viser resultat for tykk- og
endetarmskreft samlet, for a fa
tilstrekkelig antall pasienter.
Pasientene er fulgt opp t.o.m. 2017
om de er operert for metastaser eller
ikke.
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4 METODER FOR DATAFANGST

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for leger som utreder, behandler og falger opp tykk- og
endetarmskreftpasienter og krever ikke samtykke fra pasientene. Meldeplikten til Kreftregisteret er
beskrevet i Kreftregisterforskriften § 2-1. Kreftregisteret innhenter ogsa rutinemessig data fra andre
registre.

4.1 Rapportering av klinisk informasjon

Innrapportering av klinisk informasjon om utredning, behandling og oppfelging 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
innrapportering av kliniske kreftdata via en portal pa Norsk Helsenett (KREMT- Kreftregisterets
elektroniske meldetjeneste pa https://portalen.kreftregisteret.no/. Det er mulig & rapportere inn klinisk
informasjon via andre systemer, forutsatt at Kreftregisterets meldingsspesifikasjoner benyttes.

Elektroniske kliniske meldinger for tykk- og endetarmskreft ble gjort tilgjengelig for innrapportering via
KREMT 14.03.2012. Tykk- og endetarmskreftregisteret har fglgende meldinger:
e Utredning
o Primaersvulst
o Lokalt residiv
o Metastase
o Kirurgi
o Primaersvulst
o Lokalt residiv
o Metastase
¢ Kjemoterapi
o Primaersykdom lokal/lokalavansert
o Primaersykdom avansert (fijernspredning)
o Tilbakefall lokal/lokalavansert
o Tilbakefall avansert (fijernspredning)

KREMT har funksjoner for & gjgre arbeidet med innrapportering 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 innrapportering 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 ettersparre
meldingen, er om lag 50 prosent. Kreftregisteret bruker derfor mye ressurser pa a purre etter
manglende informasjon. Rapporteringsgraden gker med antall ganger klinisk informasjon
etterspgarres, derfor purrer Kreftregisteret flere ganger pa samme type informasjon hvis purringen ikke
blir besvart.

Kreftregisteret mottar ogsa data fra alle landets straleavdelinger elektronisk. | Tykk- og
endetarmskreftregisteret har vi derfor valgt a ikke ha en egen stralemelding i KREMT.

| Igpet av 2017 har Tykk- og endetarmskreftregisteret hatt gkt fokus pa rapportering av klinisk
informasjon. Vi har etablert samarbeid med kontaktpersoner eller avdelingsledere og de har blitt
informert om hvor mange kreftmeldinger hver avdeling mangler og hvordan de aktivt kan ta i bruk de
ulike funksjonene i KREMT for & etablere gode rutiner. Hver avdeling har ogsa blitt forespurt hvordan
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de rapporterer til registeret. Tilbakemeldingene viser at avdelingene er ulikt organisert. Ved enkelte
avdelinger er det merkantilt personale som fyller ut kreftmeldinger, mens andre steder er det legene
selv som utfgrer arbeidet.

Resultater fra fjorarets rapport viser at rapporteringsgraden for utredningsmelding for pasienter med
tykktarmskreft bare var pa 54 % totalt i Norge. Forskjellene mellom sykehusene var ogsa store og
varierte fra 9 % til 92 %. Tidligere rapporter viser at rapporteringsgraden for tykktarmskreft har veert
veldig god, men resultatet for 2016 viser manglende rutiner for rapportering for denne kreftformen
som ikke er sentralisert pA samme mate som endetarmskreft. Sammen med Nasjonalt
kvalitetsregister for faflekkreft og Nasjonalt kvalitetsregister for lymfom ble det utarbeidet sgknad til
Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering til utlysning av midler som kan vaere med & gke
rapporteringsgraden til registeret. De tre kvalitetsregistrene ble i den forbindelse tildelt kr 165.000.
Disse midlene er tenkt a benyttes til fagdag for personer som sender inn kreftmeldinger og til reiser til
utvalgte sykehus for informere og gi oppleering i utfylling av kreftmeldinger.

4.2 Rapportering av metastaser og lokalt tilbakefall

Informasjon om metastaser og lokalt tilbakefall som oppstar utenfor diagnoseperioden er ogsa
meldepliktig til Tykk- og endetarmsregisteret. Man sa fra oppstarten av registeret i 2007 at denne
rapporteringen var mangelfull og det ble derfor etablert en rutine ved a sende ut oversiktslister til
sykehus har operert pasienter for tykk- og endetarmskreft en gang per ar. Sykehusene blir forespurt
om a ga gjennom disse pasientene og sende inn oppdatert status for pasientene som har pavist
metastaser og/eller lokalt tilbakefall. Pasientene fglges opp i fem ar. Denne forespgrselen farer il
ekstraarbeid bade fra registerets side, men ikke minst for avdelingene. Arets foresparsel ble sendt til
38 sykehus og av disse har 25 sykehus bekreftet at de har gjennomgatt pasientoversikten og sendt
oppdatere opplysninger for aktuelle pasienter. For resultater om metastaser og lokalt tilbakefall, se
kapittel 3.9, 3.21 og 3.22. P& bakgrunn av merarbeidet dette er for sykehusene, gnsker Tykk- og
endetarmskreftregisteret i Igpet av det neste aret a se pa andre mater for datafangst som kan
begrense omfanget av arbeidet med oppdateringen av informasjon om pasientene.

4.3 Rapportering av patologiinformasjon

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

For kreftformer med kvalitetsregistre blir det registrert mer detaljert informasjon enn det som inngar i
basisregisteret. Utvidet registrering inkluderer klinisk relevant informasjon slik som prognostiske
faktorer og svulstkarakteristikker som er relevant for behandlingsvalg. Tykk- og
endetarmskreftregisteret har siden diagnosear 2015 registrert flere parametre som har prognostisk
betydning, for resultater av disse se kapittel 3.8 og 3.20.

Intern registreringslgsning for utvidet registrering av patologiinformasjon for tykk- og endetarmskreft
ble tilgjengelig i 2008, og innebaerer at detaljert patologinformasjon blir registrert i kvalitetsregisteret
for tykk- og endetarmskreft fra og med 01.01.2007 (det vil si pa pasienter som fikk sin diagnose fra
2007 og fremover).
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4.4 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.

Deadsarsaksregisteret 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 dade.
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5 DATAKVALITET

5.1 Antall registreringer
3044 pasienter fikk tykktarmskreft i 2017, mens 1122 pasienter fikk endetarmskreft.

Rapporteringsgraden av klinisk utredningsmelding for tykktarmskreft var 52 %, mens for
kirurgimelding var den 70 %.

Rapporteringsgraden av klinisk utredningsmelding for endetarmskreft var 53 %, mens for
kirurgimelding var den 69 %.

Se kapittel 5.3 for resultater per sykehus.

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 (15). Capture-recapture metoden sammenligner antall tilfeller
registrert ved hjelp av ulike meldingstyper. | denne analysen brukte vi kliniske meldinger,
patologimeldinger og d@dsattester. Nar man har funnet hvor mange tilfeller som er registrert med
klinisk melding, patologi og/eller dgdsattest, kan man estimere komplettheten i registeret.

Rapporteringsgrad for utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med
tykk- og endetarmskreft i 2017 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.

Kvaliteten pa informasjonen om lokalt tilbakefall og metastaser 5 ar etter operasjon har blitt undersakt
i en studie publisert hgsten 2017, se kapittel 5.7. Metoden som ble benyttet i studien heter
Reabstracting and Recoding (18). Den gar ut pa at registerets kilde til informasjon blir lest pa nytt og
kodet pa nytt. Deretter skal koden som er hentet fra kilden sammenlignes med koden som er i
registeret. Rutinene for innhenting av opplysninger om lokalt tilbakefall og metastase er de samme
som for den pasientgruppen som ble undersgkt i studien og komplettheten forventes tilsvarende god.
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5.3 Tilslutning

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

Det er satt fglgende mailtall for rapporteringsgrad av klinisk informasjon, dette vises i figurene.

Mal for rapportering av klinisk informasjon:
- Over 80 % - hgy grad av maloppnaelse
- 60-80 % - moderat grad av maloppnaelse
- <60 % - lav grad av maloppnaelse (Gjer at resultatene tolkes som usikre)

Arets resultater for rapportering av klinisk informasjon:
Tykktarmskreft utredningsmelding: 52 %
Tykktarmskreft kirurgimelding: 70 %
Endetarmskreft utredningsmelding: 53 %
Endetarmskreft kirurgimelding: 69 %

Som nevnt i kapittel 4.1 er den spontane rapporteringen til Kreftregisteret pa 50 % og
rapporteringsgraden stiger med antall ganger informasjon etterspgrres. Sykehusene oppfordres til &
etablere gode rutiner for a felge opp rapportering til Tykk- og endetarmskreftregisteret.

Det er beregnet at 80,0 % av alle lokale tilbakefall og 82,9 % av alle metastaser er registrert i
registeret. Se kapittel 5.2 for metode og kapittel 5.7 for ytterligere informasjon om studien.

| kapittel 5.3.5 - 5.3.8 vises ogsa resultater for hvor stor andelen av sykehusene som rapporterer
innen 60 dager. Det er her stor variasjon mellom sykehusene.
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5.3.1 Rapportering av utredningsmelding for tykktarmskreft

Norge

Helse Sor-@st |

Volvat, Oslo |

Sykehuset Telemark, Kragerg|
Lovisenberg Diakonale Sykehus 7
Sykehuset Innlandet, Elverum
grlandet Sykehus , Arendal ]
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger |
Searlandet Sykehus, Flekkefjord ]
Sykehuset Innlandet, Tynset
Sykehuset Innlandet, é'ebvik‘
kehuset Telemark, Skien|
Sykehuset Innlandet, Hamar 7
Vestre Viken, Kon?sberg‘
Sykehuset Telemark, Notodden™|
Sykehuset Innlandet, Lillehammer 7
Vestre Viken, Drammen |
Diakonhjemmets sykehus T
Sarlandet Sykehus, Kristiansand 7
Sykehuset Gstfold, Fredrikstad
Sykehuset @stfold, Moss 7

US, Radiumhospitalet |

Ahus, Lgrenskog |

QUS, Ulleval

Vestre Viken, Ringerike ]

Vestre Viken, Baerum|

Sykehuset i Vestfold, Tfansber%‘
OUS, Rikshospitalet

Ahus, Ski

Aleris, Oslo 7

Helse Vest

Helse-Fonna, Stord 7
Helse-Fonna, Haugesund
Helse-Farde, Laerdal

Voss sjukehus 7|

Helse-Fonna, Odda

Haukeland universitetssykehus 7
Stavanger universitetssjukehus |
Haraldsplass Diakonale Sykehus T
Helse-Farde, Farde |
Helse-Farde, Nordfjord
Helse-Farde, Florg 7
Kanalspesialistene Bergen |
Volvat, Bergen ]|

Helse Midt-Norge |

Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund 7
Helse Nord-Trgndelag, Levanger ]|
St. Olavs hospital, Orkdal

Helse Nord-Trgndelag, Namsos |
Helse Mgre og Romsdal, Molde 7|
St. Olavs hospital 7

Helse Mgre og Romsdal, Alesund
Helse Mare og Romsdal, Volda T
Helse Nord |
Finnmarkssykehuset, Kirkenes |
Nordlandssykehuset, Vesteralen ]
Nordlandssykehuset, Bodg
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen 7|
Nordlandsykehuset, Lofoten 7
Finnmarkssykehuset, Hammerfest 7
NN, Tromsg |
Helgelandsykehuset, Mo i Rana 7|
Helgelan sykehuslj,-t, Mosjgen 7

NN, Narvik
UNN, Harstad 7
Andre 7|

Private leger~

Diagnosear:

Figur 59: Rapportering - utredningsmelding
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Figur 59

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding

Inklusjon:

Diagnosear 2016 og 2017
Tykktarmskreft

Stadium -1V

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:
Utredningsmelding 52 %

Maloppnaelse:
>80 % hay grad
60- 80 % moderat grad
<60 % - lav grad

Resultatet viser at det er rapportert 52 % av
utredningsmeldinger for tykktarmskreft i 2017 pa landsbasis og
at det er store variasjoner mellom sykehusene. Sykehuset som
tar behandlingsbeslutningen for pasienten skal sende inn
utredningsmeldingen. Tykk- og endetarmkreftregisteret har
ikke alltid tilgjengelig informasjon hvilket sykehus som tar
denne beslutningen og purringen sendes da til sykehuset som
har tatt vevsprgven i forbindelse med a stille diagnosen.

Av sykehus med > 10 operasjoner arlig har 8 sykehus har hay
rapporteringsgrad, mens 15 har moderat rapporteringsgrad.
Sykehus som har lav rapporteringsgrad og gjgr at resultatene
for disse tolkes som usikre. Det anbefales at sykehusene som
utreder pasienter for tykktarmskreft utarbeider gode rutiner for
utfylling og innsending av meldinger til Tykk- og
endetarmskreftregisteret.
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5.3.2 Rapportering av kirurgimelding for tykktarmskreft

Norge -

Helse Sor-Gst

Sykehuset Innlandet, Kongsvinger
Sykehuset Innlandet, Elverum
Sykehuset Innlandet, Tynset-
Vestre Viken, Kongsberg
Sykehuset Telemark, Kragerg-
Sykehuset @stfold, Moss
Searlandet Sykehus , Arendal
Sykehuset Telemark, Skien-
Sykehuset Innlandet, Gjgvik
Sarlandet Sykehus, Kristiansand
Sykehuset Gstfold, Fredrikstad
Sykehuset Innlandet, Hamar
OUS, Radiumhospitalet 1
Diakonhjemmets sykehus
Vestre Viken, Drammen-|
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Vestre Viken, Baerum-|

OUS, Ulleval 1

Lovisenberg Diakonale Sykehus -
Sykehuset i Vestfold, Tansberg-
Vestre Viken, Ringerike

Ahus, Lgrenskog

OUS, Rikshospitalet

Helse Vest -

Helse-Farde, Florg
Helse-Fonna, Haugesund
Haraldsplass Diakonale Sykehus -
Haukeland universitetssykehus
Helse-Forde, Farde

Stavanger universitetssjukehus
Voss sjukehus

Helse Midt-Norge -

Helse Nord-Trgndelag, Namsos
St. Olavs hospital, Orkdal

Helse Nord-Trandelag, Levanger
Helse Mgre og Romsdal, Molde
St. Olavs hospital

Helse Mare og Romsdal, Alesund
Helse Mgre og Romsdal, Volda-
Helse Nord

UNN, Narvik
Finnmarkssykehuset, Kirkenes
Finnmarkssykehuset, Hammerfest -
Nordlandssykehuset, Bodg
Helgelandsykehuset, Mo i Rana
UNN, Tromsg

UNN, Harstad

Helgelandsykehuset, Sandnessjgen
Nordlandsykehuset, Lofoten -

Operasjonsar:

|.

., 100%
==, 100%
(==, 100%
S 100%
===, 100%
SN 100%

—_ 0%

40
Andel (%)

[ 2016 B 2017

Figur 60: Rapportering kirurgimelding — tykktarmskreft
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(i2017)
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Figur 60

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding

Inklusjon:

Operasjonsar 2016 og 2017
Tykktarmskreft

Stadium |-V

Operert primeertumor

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:
Kirurgimelding 70 %

Maloppnaelse:
>80 % hay grad
60- 80 % moderat grad
<60 % - lav grad

Resultatet viser at det er rapportert 70 % av
kirurgimeldinger for tykktarmskreft i 2017 pa landsbasis og
at det er store variasjoner mellom sykehusene. Sykehuset
som har operert pasienten skal sende inn kirurgimeldingen.
Av sykehus med >10 operasjoner arlig har 12 sykehus hgy
rapporteringsgrad, og 13 har moderat rapporteringsgrad.
Sykehus som har lav rapporteringsgrad gjar at resultatene
for disse tolkes som usikre. Det anbefales at sykehusene
som opererer pasienter for tykktarmskreft utarbeider gode
rutiner for utfylling og innsending av meldinger til Tykk- og
endetarmskreftregisteret.
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5.3.3 Rapportering av utredningsmelding for endetarmskreft

Norge

Helse Sor-@st -

Sarlandet Sykehus, Flekkefjord
Sykehuset Telemark, Kragerg-
Lovisenberg Diakonale Sykehus
Sykehuset Innlandet, Tynset-
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Sykehuset Innlandet, Gjgvik
ykehuset Telemark, Skien

Antall utredet

[ 539,

————==  100%
——————= 100%
.. 100%

(i2017)
1117

1
4
1
1
12
33
31
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger -| E——— 830/, 6
Volvat, Oslo-| F—— g0, 5
Sykehuset Telemark, Notodden-| E———— 807, . 5
Diakonhjemmets sykehus | F———— 79, 14
OUS, Radiumhospitalet | F S ——— >0/ 52
Sykehuset Innlandet, Hamar -| S—————— 0%, . 43
Serlandet Sykehus, Kristiansand -| =530, 38
Vestre Viken, Drammen - ————“ 579, 51
Vestre Viken, Ringerike-| = 505 4
Ahus, Lgrenskog -| s 44%. .. 86
Sykehuset Jstfold, Fredrikstad -| 1439, 46
Sykehuset Ostfold, Moss -| Fmm———— 40%...... 5
Vestre Viken, Beerum-| s ogo/, 32
] OUS, Ulleval -| s o6y, 82
Sykehuset i Vestfold, Tansberg-| B 149, 43
OUS, Rikshospitalet| 0% 1
Aleris, Oslo 0% 3
Ahus, Ski1 0% 1
Vestre Viken, Kongsberg4 0% 2
Helse Vest -
Helse-Forde, Leerdal -| s 100%, 1
Helse-Fonna, Haugesund -| s 930/, 29
_Voss sjukehus | S 839% 6
Haraldsplass Diakonale Sykehus | F———— 839, 6
Haukeland universitetssykehus | E—————— 5%, 94
Stavanger universitetssjukehus -| T 46%...... 72
Helse-Fgrde, Fogrde | M. z%.. 15
Helse-Fonna, Stord | -0% 1
Kanalspesialistene Bergen- 0% 8
Helse Midt-Norge -
Helse Mgre og% Romsdal, Kristiansund -| E——————" 1009 12
St. Olavs hospital, Orkdal | S g, 10
Helse Nord-Trgndelag, Namsos -| —_7 19, 7
Helse Nord-Trgndelag, Levanger 9 20
Helse Mare og Romsdal, Molde -| === 5,9, 4
St. Olavs hospital -| 137, 73
Helse Mgre og Romsdal, Alesund - L2% 46
Helse Mgre og Romsdal, Volda- 0% 1
Aleris sykehus og medisinsk senter Trondheim- 0% 1
Helse Nord -
Nordlandsykehuset, Lofoten | s 100% 1
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen -| FS———————— 100% 4
ordlandssykehuset, Vesterdlen-| H e ————_ 100%, 2
Finnmarkssykehuset, Kirkenes -| I 100% 2
Helgelandsykehuset, Mo i Rana -| S 100%, 10
Helgelandsykehuset, Mosjgen -| FE————= 100%, 1
) Nordlandssykehuset, Bodg | F— g5, 28
Finnmarkssykehuset, Hammerfest -| F————— g, 5
NN, Tromsg - EE—— 559, 47
UNN, Narvik | s 509, 2
UNN, Harstad-{ 0% 1
Andre
Private leger4 0% 3
Aleris Colosseum, Oslo~ 0% 1
I T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Diagnosear: [0 2016 M 2017
Figur 61: Rapportering utredningsmelding — endetarmskreft
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Figur 61 Resultatet viser at det er rapportert 53 % av
utredningsmeldinger for endetarmskreft i 2017 pa landsbasis
Datakilde: og dette er noe lavere enn resultatet fra fjorarets rapport som
Kreftregisterets basisregister viste 60 %. Det er fortsatt store variasjoner mellom
Utredningsmelding sykehusene. Sykehuset som tar behandlingsbeslutningen for
pasienten skal sende inn utredningsmeldingen. Tykk- og
Inklusjon: endetarmkreftregisteret har ikke alltid tilgjengelig informasjon

Diagnosear 2016 og 2017
Endetarmskreft
Stadium |-V

hvilket sykehus som tar denne beslutningen og purringen
sendes da til sykehuset som har tatt vevsprgven i forbindelse
med a stille diagnosen.

Dekningsgrad:

Basisregister 99 % Av sykehus som har >10 pasienter arlig har 9 sykehus hay
rapporteringsgrad, mens 5 sykehus har moderat

Rapporteringsgrad: rapporteringsgrad. Sykehus med lav rapporteringsgrad gjgr at

Utredningsmelding 53 % resultatene for disse tolkes som usikre. Det anbefales at

sykehusene som utreder pasienter for tykktarmskreft
utarbeider gode rutiner for utfylling og innsending av meldinger
til Tykk- og endetarmskreftregisteret.

Maloppnaelse:
>80 % hay grad
60- 80 % moderat grad
<60 % - lav grad
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5.3.4 Rapportering av kirurgimelding for endetarmskreft

Norge

Helse Sor-@st -

Sykehuset Telemark, Skien-
Sykehuset Innlandet, Gjavik
Sykehuset Ostfold, Fredrikstad -
Serlandet Sykehus, Kristiansand
OUS, Radiumhospitalet -

Vestre Viken, Baerum-

Sykehuset Innlandet, Hamar
Vestre Viken, Drammen

OUS, Ulleval

Sykehuset i Vestfold, Tensberg
Ahus, Legrenskog
Diakonhjemmets sykehus
Sykehuset Innlandet, Lillehammer
Helse Vest

Haraldsplass Diakonale Sykehus
Helse-Fonna, Haugesund
Haukeland universitetssykehus
Helse-Fgrde, Farde

Stavanger universitetssjukehus
Helse Midt-Norge

St. Olavs hospital, Orkdal

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

Helse Mare og Romsdal, Alesund -
Helse Nord-Trgndelag, Namsos
Helse Nord -
Nordlandssykehuset, Bodg -
UNN, Harstad

UNN, Tromsg -
I T T T T
0 20 40 60 80
Andel (%)
Operasjonsar: [ 2016 M 2017

Figur 62: Rapportering kirurgimelding endetarmskreft
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Figur 62

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding

Inklusjon:

Operasjonsar 2016 og 2017
Endetarmskreft

Stadium -1V

Operert primeertumor

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:
Kirurgimelding 57 %

Maloppnaelse:
>80 % hay grad
60- 80 % moderat grad
<60 % - lav grad

Resultatet viser at det er rapportert 69 % av kirurgimeldinger
for endetarmskreft i 2017 pa landsbasis og at det er store
variasjoner mellom sykehusene. Sykehuset som har operert
pasienten skal sende inn kirurgimeldingen.

Av sykehus med >10 operasjoner arlig har 10 sykehus hay
rapporteringsgrad, og 4 sykehus har moderat
rapporteringsgrad. Sykehus med lav rapporteringsgrad gjer at
resultatene for disse tolkes som usikre. Det anbefales at
sykehusene som opererer pasienter for tykktarmskreft
utarbeider gode rutiner for utfylling og innsending av meldinger
til Tykk- og endetarmskreftregisteret.
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5.3.5 Rapportering innen 60 dager utredningsmelding tykktarmskreft

Rapporterings-
Rapportert Utredet grad

Norge | = 450, 1543 2940 52%

Helse Sor-Ost |
Sykehuset Jstfold, Moss 7| i —— 0, 3 5 60%
Lovisenberg Diakonale Sykehus | i —— /5, 12 12 100%
Vestre Viken, Drammen | === 7, 71 108 66%
Sykehuset Telemark, Notodden | == s, 8 12 67%
Sykehuset Innlandet, Lillehammer 7| FE—————— >, 37 56 66%
Sykehuset Innlandet, Gjovik | = 59 71 83%
Sykehuset Telemark, Skien | FES— o, 72 91 79%
Sykehuset Telemark, Kragerp | = o, 4 4 100%
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger 7| FE———— /g, 31 32 97%
Vestre Viken, Ringerike | EE— . 9 40 23%
Diakonhjemmets sykehus 7| 1 o, 43 66 65%
Volvat, Oslo”| ). 12 12 100%
Serlandet Sykehus, Flekkefjord | FE—_,q0, 5 6 83%
Sykehusét Innlandet, Tynset | ==/, 5 6 83%
Sykehuset i Vestfold, Tonsberg | EE——— ., 18 151 12%
Sykehuset Innlandet, Elverym 7| F———— 3, 3 3 100%
Vestre Viken, Kongsberg ™| M 550, 3 4 75%
OUS, Ulleyd] | sy, 39 121 32%
Serlandet Sykehus, Kristiansand | sz, 99 154 64%
Ahus, Lorenskog | . oo0eeoo 82 227 36%
Sykehuset @stfold, Fredrikstad | === (¢, 116 192 60%
Sykehuset Innlandet, Hamar | === 540, 71 93 76%
Vestre Viken, Baerum | EEEE g0, 16 86 19%
OUS, Radiumhospitalet 7 ® 49 23 42 55%
Sgrlandet Sykehus , Arendal | 0% 3 3 100%

Helse Vest |
Helse-Forde, Leerda| | = o, 4 5 80%
Voss sjukehus | I g, 26 33 79%

Helse-Farde, Forde 7| EEE——S———— 3 63 5%

Haukeland universitetssykehus | EEEE———— o, 94 160 59%
Helse-Fonna, Stord 7| e g 6 7 86%
Helse-Fonna, Odda | mmm——— 2 3 67%
Stavanger universitetssjukehus 7 S 57, 89 176 51%
Haraldsplass Diakonale Sykehus | L 4ggfm 15 70 21%
Helse-Fonna, Haugesund 7 ™™ 109, 78 93 84%

Helse Midt-Norge |
Helse Mgre og Romsdal, Molde 7| ———————————— g9, 33 51 65%
Helse Nord-Trondelag, Levanger | e —— 53 73 73%
St. Olavs hospita| | EE———— ;o 47 122 39%
St. Olavs hospital, Orkdal | FEEE——— 37 51 73%
Helse Mare og Romsdal, Kristiansund -| =1 /. 20 20 100%
Helse Mgre og Romsdal, Alesund 7| =g9%=== 1 100 1%
Helse Nord-Trgndelag, Namsos ™| 0% 18 25 72%

Helse Nord 7|
Helgelandsykehuset, Mosjgen | [ ————— o, 2 3 67%
Helgelandsykehuset, Mo i Rana | e ———— g0, 15 22 68%
Finnmarkssykehuset, Kirkenes | e —— g, 5 5 100%
Nordlandssykehuset, Vesteralen | FE—_ o, 10 10 100%
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen | ' ————————\ o, 9 11 82%
UNN, Narvik | s o 2 4 50%
UNN, Tromsg | EEss. g7 60 86 70%
UNN, Harstad 7| E—_q,, 3 24 13%
Finnmarkssykehuset, Hammerfest | FEm 5o, 14 20 70%
Nordlandssykehuset, Bodg | =490, 47 56 84%
Nordlandsykehuset, Lofoten ~ ™ 470/ 6 8 75%

T T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Diagnosear: [ 2016 M 2017

Figur 63: Rapportering av utredningsmelding innen 60 dager — tykktarmskreft
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Figur 63

Datakilde:
Kreftregisterets basisregister
Utredningsmelding

Inklusjon:
Diagnsoear 2017
Tykktarmskreft
Stadium -1V
Operert primeertumor

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:

Sykehus med gra skrift indikerer lav

mal oppnaelse (< 60 %) for

rapportering av utredningsmelding og

usikkerhet i resultatene.

Maloppnaelse:
>80 % hay grad

Andel utredningsmeldinger for tykktarmskreft som rapporteres
innen 60 dager er pa 40 %. Resultatet vises av andel
meldinger som er sendt inn (rapportert). Dette er fortsatt lavt og
er langt unna det gnskede maélet. Resultatet viser ogsa at det
er stor variasjon blant sykehusene, hvor raskt de sender
utredningsmelding etter pasienten. Dette kan tyde pa at
enkelte sykehus enna ikke har etablert rapportering av
utredning som en rutine.

Det anbefales at sykehusene som utreder pasienter for

tykktarmskreft utarbeider gode rutiner for utfylling og
innsending av meldinger til Tykk- og endetarmskreftregisteret
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5.3.6 Rapportering innen 60 dager kirurgimelding tykktarmskreft

Rapportert Operert Rappggednngs-

Norge - m—— 449, 1738 2470 70%

Helse Sor-Gst -
Sykehuset Innlandet, Tynset-| HEEEE 100% 2 2 100%
Sykehuset Telemark, Kragerg-| I 100% 1 1 100%
Lovisenberg Diakonale Sykehus -| I 100% 1 2 50%
Sykehuset Innlandet, Lillehammer -| s 90% 29 39 74%
Vestre Viken, Drammen- e 78% 68 90 76%
Sykehuset Telemark, Skien-| I 73% 85 88 97%
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg- I ———— 64, 58 119 49%
Sykehuset Innlandet, Gjgvik -| I 0% 57 61 93%
Diakonhjemmets sykehus -| ———— 559, 44 56 79%
Vestre Viken, Ringerike-| | E————t 500, . 16 34 47%
Vestre Viken, Kongsberg-| I 500, 2 2 100%
OUS, Ulleval -| IS 479, 59 111 53%
Vestre Viken, Baerum-| I 439, 58 78 74%
Sykehuset Innlandet, Hamar -| I 379, 87 103 84%
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand -| W 22%.______ 119 128 93%
Sykehuset Qstfold, Fredrikstad -| I 20% 161 174 93%
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger -] 179 6 6 100%
Ahus, Lerenskog-| HEE_12%__ 52 205 25%
OUS, Radiumhospitalet § 3% 38 48 79%
Sykehuset Ostfold, Moss | 0% 1 1 100%
Sykehuset Innlandet, Elverum- 0% 1 1 100%
Segrlandet Sykehus , Arendalq 0% 2 2 100%

Helse Vest-
Voss sjukehus-| I 579, 12 20 60%
Haukeland universitetssykehus -| I 539 93 139 67%
Stavanger universitetssjukehus -| I 57% 90 138 65%
Helse-Forde, Forde -| I 55% 42 63 67%
Haraldsplass Diakonale Sykehus -| B 23% 62 70 89%
Helse-Fonna, Haugesund - B8 109 77 86 90%
Helse-Forde, Florg 0% 1 1 100%

Helse Midt-Norge
Helse Mgre og Romsdal, Molde -| s 899, 37 46 80%
St. Olavs hospital -| I 759%, 68 113 60%
Helse Nord-Trgndelag, Levanger-| s 509, 54 63 86%
St. Olavs hospital, Orkdal -| I———— 539, 38 41 93%
Helse Mgre og Romsdal, Alesund -| [ EG—_—— 42, 24 99 24%
Helse Nord-Trgndelag, Namsos- 0% 22 23 96%

Helse Nord -
UNN, Narvik | I 100% 1 1 100%
Helgelandsykehuset, Mo i Rana-| [ 679% 18 22 82%
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen -| I 679 3 5 60%
Finnmarkssykehuset, Hammerfest -| = 337, 21 22 95%
UNN, Tromsg-| I 349, 59 77 7%
UNN, Harstad -| s 279, 15 22 68%
Nordlandssykehuset, Bodg -| H_19%_ 52 56 93%
Nordlandsykehuset, Lofoten - 0% 1 3 33%
Finnmarkssykehuset, Kirkenes - 0% 1 1 100%

T T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Diagnosear: [ 2016 B 2017
Figur 64: Rapportering av kirurgimelding innen 60 dager — tykktarmskreft
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Figur 64 Andel kirurgimeldinger for tykktarmskreft som rapporteres
innen 60 dager er pa 44 %. Dette er fortsatt lavt og er langt

Datakilde: unna det gnskede malet. Resultatet vises av andel meldinger

Kreftregisterets basisregister som er sendt inn (rapportert). Resultatet viser ogsa at det er

Kirurgimelding stor variasjon blant sykehusene, hvor raskt de sender
kirurgimelding etter pasienten er operert.

Inklusjon:

Operasjonsar 2017 Det anbefales at sykehusene som utreder pasienter for

;i’:g:j;ﬂiﬂf ft tykktarmskreft utarbeider gode rutiner for utfylling og

Operert primaertumor innsending av meldinger til Tykk- og endetarmskreftregisteret

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:

Sykehus med gra skrift indikerer lav
mal oppnaelse (< 60 %) for
rapportering av kirurgimelding og
usikkerhet i resultatene.

Maloppnaelse:
>80 % hay grad
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5.3.7 Rapportering innen 60 dager utredningsmelding endetarmskreft

Rapportert Utredet Rappgge(zjnngs-

Norge - N 34, 589 1117 53%

Helse Sor-@st
Serlandet Sykehus, Flekkefjord | I 100% 1 1 100%
Sykehuset Dstfold, Moss -| I 100% 2 5 40%
Sykehuset Telemark, Notodden-| I 100% 4 5 80%
Lovisenberg Diakonale Sykehus -| s 100% 1 1 100%
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger -| I 80% 5 6 83%
Volvat, Oslo-| F—— 75% 4 5 80%
Sykehuset Innlandet, Lillehammer -| S 73% 11 12 92%
Sykehuset i Vestfold, Tensberg-] I 7% 6 43 14%
Diakonhjemmets sykehus | [ 559, 11 14 79%
Sykehuset Innlandet, Gjgvik -| I 50% 30 33 91%
Vestre Viken, Ringerike -| I 50, 2 4 50%
Vestre Viken, Baerum-| N 449, 9 32 28%
Sykehuset Telemark, Skien-| I 359, 26 31 84%
Ahus, Lgrenskog 9 38 86 44%
Vestre Viken, Drammen-| . 319, 29 51 57%
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand -| R 277, 22 38 58%
Sykehuset Telemark, Kragerg-| s 259, 4 4 100%
OUS, Ulleval - 199, 21 82 26%
Sykehuset Dstfold, Fredrikstad | HE 10% 20 46 43%
Sykehuset Innlandet, Hamar - B 4% 26 43 60%
OUS, Radiumhospitalet 0% 32 52 62%
Sykehuset Innlandet, Tynset-| 0% 1 1 100%

Helse Vest
Helse-Forde, Laerdal -| s 100% 1 1 100%
Voss sjukehus-| [ E————— 100% 5 6 83%
Helse-Forde, Forde -| . 100 % 1 15 7%
Stavanger universitetssjukehus -| I 337, 33 72 46%
Haukeland universitetssykehus -| s 279, 62 94 66%
Helse-Fonna, Haugesund -| B8_11% 27 29 93%
Haraldsplass Diakonale Sykehus 0% 5 6 83%

Helse Midt-Norge -
Helse Mgre og Romsdal, Molde -| HEE === 1((% 2 4 50%
Helse Nord-Trgndelag, Levanger-| I 549, 13 20 65%
St. Olavs hospital -| I 437 27 73 37%
St. Olavs hospital, Orkdal -| FET——— 447, 9 10 90%
Helse Nord-Trgndelag, Namsos -| s 209, 5 7 71%
Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund 0% 12 12 100%
Helse Mgre og Romsdal, Alesund- 0% 1 46 2%

Helse Nord -
Helgelandsykehuset, Mosjgen -| s 100% 1 1 100%
UNN, Narvik - s 100% 1 2 50%
Helgelandsykehuset, Mo i Rana -| I 907, 10 10 100%
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen -| I 75%, 4 4 100%
UNN, Tromsg -| s 539, 32 47 68%
Finnmarkssykehuset, Kirkenes -| [ 509, 2 2 100%
Nordlandssykehuset, Vesteralen-| I 507, 2 2 100%
Nordlandssykehuset, Bodg -| I 290, 24 28 86%
Finnmarkssykehuset, Hammerfest | E. 259, 4 5 80%
Nordlandsykehuset, Lofoten- _0% 1 1 100%

T T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Diagnosear: [ 2016 B 2017
Figur 65: Rapportering av utredningsmelding innen 60 dager — endetarmskreft
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Figur 65 Andel utredningsmeldinger for endetarmskreft som rapporteres
innen 60 dager er 34 %. Dette er fortsatt lavt og er langt unna

Datakilde: det gnskede malet. Resultatet vises av andel meldinger som er

Kreftregisterets basisregister sendt inn (rapportert). Resultatet viser ogsa at det er stor

Utredningsmelding variasjon blant sykehusene, hvor raskt de sender
utredningsmelding etter pasienten er ferdig utredet.

Inklusjon:

Operasjonsar 2017 Det anbefales at sykehusene som utreder pasienter for

Endetarmskreft . . . . .

Stadium IV endetarmskreft utarbeider rutiner for utfylling og innsending av

Operert primaertumor meldinger til Tykk- og endetarmskreftregisteret

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:

Sykehus med gra skrift indikerer lav
mal oppnaelse (< 60 %) for
innrapportering av utredningsmelding
og usikkerhet i resultatene.

Maloppnaelse:
>80 % hay grad
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5.3.8 Rapportering innen 60 dager kirurgimelding endetarmskreft

Rapportert
Norge - E 43% 569
Helse Sor-Ost
Vestre Viken, Drammen- E 69% 29
Sykehuset Innlandet, Gjgvik MA 28
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg- ! 63% 16
Serlandet Sykehus, Kristiansand - E 54% 26
Vestre Viken, Baerum- &‘I’A 23
Sykehuset Telemark, Skien- _ 50% 18
OuUs, Ulieval | I 29
Ahus, Lerenskog !%7% 15
Sykehuset Innlandet, Hamar- [ 21% 24
Sykehuset Dstfold, Fredrikstad - [l 11% 28
OUS, Radiumhospitalet - I 1% 78
Helse Vest
Haukeland universitetssykehus - E 71% 56
Stavanger universitetssjukehus - ! 48% 23
Helse-Farde, Forde - gl 9
Helse-Fonna, Haugesund - E% 25
Haraldsplass Diakonale Sykehus- 0% 1
Helse Midt-Norge
Helse Mgre og Romsdal, Molde -| IR 100% 1
St. Olavs hospital | _ 88% 41
St. Olavs hospital, Orkdal -| [N 67% 3
Helse Nord-Trandelag, Levanger - [N 62 13
Helse Mare og Romsdal, Alesund - _ 47% 19
Helse Nord
Nordlandssykehuset, Bodo - & 23
UNN, Tromsg - [N 5% 40
UNN, Harstad~ 0% 1
. . . . . |
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Diagnosear: [0 2016 B 2017

Figur 66: Rapportering av kirurgimelding innen 60 dager — endetarmskreft
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Figur 66 Andel kirurgimeldinger for endetarmskreft som rapporteres
innen 60 dager er 43 % og er langt unna det gnskede malet.
Datakilde: Resultatet vises av andel meldinger som er sendt inn
Kreftregisterets basisregister (rapportert). Resultatet viser ogsé at det er stor variasjon blant
Kirurgimelding sykehusene, hvor raskt de sender kirurgimelding etter at
pasienten er operert.
Inklusjon:
(0] j ar 2016 og 2017 .
perasjonsar 9 Det anbefales at sykehusene som opererer pasienter for
Endetarmskreft . . . . .
Stadium -1V endetarmskreft utarbeider rutiner for utfylling og innsending av
Operert primzertumor meldinger til Tykk- og endetarmskreftregisteret

Dekningsgrad:
Basisregister 99 %

Rapporteringsgrad:

Sykehus med gra skrift indikerer lav
mal oppnaelse (< 60 %) for
rapportering av kirurgimelding og
usikkerhet i resultatene

Maloppnaelse:
>80 % hay grad
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5.4 Dekningsgrad

Dekningsgraden angir forholdet mellom registrerte individer og det man basert pa uavhengige kilder
(f.eks. NPR) vet eller antar skal vaere det totale antall mulige registrerbare individer i det aktuelle aret.

Alle pasienter med tykk- og endetarmskreft i Norge skal veere inkludert i registeret.

Dekningsgraden for pasienter diagnostisert med tykk- og endetarmskreft i 2012-2016 er beregnet til
99 %. For alle kreftformer samlet er dekningsgraden i 2016 97,4 %. Se kapittel 5.2. for metode.
Dekningsgraden blir beregnet hvert annet ar.

5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

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

o Flere uavhengige kilder rapporterer inn opplysninger.

¢ Opplysningene rapporteres inn 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 gjor analyser og kontrollkjgringer som avdekker inkonsistens i dataene, og
inkonsistensene rettes deretter

e 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 innrapportert og henter inn opplysninger fra ulike kilder, noe som sikrer hgy grad av
validitet og kompletthet av registrerte data (for de ulike kildene se kapittel 4). 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. | tillegg er
det etablert faste kvalitetssikringsrutiner som gjennomfgres ved avslutning av hver argang.
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5.7 Vurdering av datakvalitet

Dekningsgradsanalyser viser at man i de fleste arganger ligger godt over 80% registrering av klinisk
informasjon, noe som er bra. Hvor komplett registreringen av enkeltvariabler er, har variert til dels
mye. Fra 1.1.2016 har det kun vaert mulig & melde elektronisk via KREMT til Tykk- og
endetarmskreftregisteret. | de elektroniske meldeskjemaene er de fleste variablene obligatoriske a
fylle ut. Dette er med pa & gke komplettheten av variablene. Resultater for 2016 og 2017 viser at
rapporteringsgraden for klinisk TNM-stadium har betraktelig gkt betraktelig og er pa over 90 % for alle
cTNM-verdiene. For variabelen avstand til mesorectale fascie (MRF) viser fortsatt mangelfull
informasjon og omkring 50 % er avkrysset med verdi ukjent. Variablene «avstand analapning nedre
kant stivt skop» og «avstand gvre kant malt ved MR» har en kompletthet pa henholdsvis 90 % og 70
%. Ved diagnostikk av tykk- og endetarmskreft er CEA og ASA-score viktige parametere i
utredningen, resultatet viser at disse ogsa har hgy grad av kompletthet. ECOG-score har en
rapporteringsgrad for 2017 pa omkring 90 % og for BMI er den rundt 70 %. Disse er nye variabler i
registeret og har veert mulig og registrere siden hgsten 2016. Totalt sett viser resultatene en stor grad
av gkning nar det gjelder komplettheten av enkeltvariabler for 2016 og 2017, se Tabell 5 og Tabell 6.

Data fra patologilaboratorienes svar har generelt hgy kompletthet, og regnes for a veere av svaert god
kvalitet.

Registrering av de viktigste utfallsvariablene som dgdstidspunkt, tidspunkt for lokalt tilbakefall og
tidspunkt for fiernmetastaser er av hgy kvalitet. Det gjeres en stor jobb bade fra registerets og
sykehusenes side for & registrere lokale tilbakefall og fiernmetastaser. Arets resultater viser fortsatt at
flere av sykehusene ikke rapporterer inn dette. Det jobbes systematisk med a ytterligere forbedre
denne.

Kvaliteten pa straledata er sveert god siden disse kommer direkte fra strdlemaskinene pa de ulike
stralesentrene. Det gjares i tillegg en god kvalitetssikring fra Kreftregisterets side.
Rapporteringsgraden pa straledata er ogsa sveert hay og anses som komplett til og med
behandlingsaret 2017 pa kurativ behandling mot endetarmskreft.
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Tabell 5: Rapportering variabler — tykktarmskreft*

Variabel Registrert 2016 2017

cT Angitt 1593 (75.6 %) 1136 (72.5 %)
X 510 (24.2 %) 430 (27.5 %)
Blank 3(0.1%)

cN Angitt 1817 (86.3 %) 1386 (88.5 %)
X 284 (13.5 %) 179 (11.4 %)
Blank 5(0.2 %) 1(0.1%)

cMm Angitt 1872 (88.9 %) 1435 (91.6 %)
X 233 (11.1 %) 131 (8.4 %)
Blank 1(0.0%)

CEA Angitt 1716 (81.5 %) 1271 (81.2 %)
Blank 390 (18.5 %) 295 (18.8 %)

ECOG Angitt 1252 (59.4 %) 1446 (92.3 %)
Ukjent 144 (6.8 %) 120 (7.7 %)
Blank 710 (33.7 %)

ASA Angitt 2217 (99.4 %) 1732 (100.0 %)
Blank 13 (0.6 %)

BMI Angitt 1138 (51.0 %) 1339 (77.3 %)
Blank 1092 (49.0 %) 393 (22.7 %)

*Antall meldinger (og andel av totalt antall meldinger per diagnosear). For diagnosearene 2016 og
2017 er det henholdsvis 2106 og 1566 utredningsmeldinger, og 2230 og 1732 kirurgimeldinger.
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Tabell 6: Rapportering variabler — endetarmskreft *

Variabel
cT

cN

cM

CEA

ECOG

ASA

BMI

Avstand analapning nedre kant stivt skop

Avstand gvre kant malt ved MR

Avstand MRF

Ekstramural karinnvekst

Lymfeknuter pa bekkenvegg/utenfor MRF

Registrert
Angitt
X
Blank
Angitt
X
Blank
Angitt
X
Angitt
Blank
Angitt
Ukjent
Blank
Angitt
Angitt
Blank
Angitt
Blank
Angitt
Blank
Angitt
Blank
Ja

Nei
Ukjent
Blank
Ja

Nei
Ukjent
Blank

2016
770 (91.7 %)
67 (8.0 %)
3 (0.4 %)
760 (90.5 %)
75 (8.9 %)
5 (0.6 %)
778 (92.6 %)

62 (7.4 %)
716 (85.2 %)
124 (14.8 %)
515 (61.3 %)

51 (6.1 %)
274 (32.6 %)
737 (100.0 %)
459 (62.3 %)
278 (37.7 %)
768 (90.7 %)

79 (9.3 %)
592 (69.9 %)
255 (30.1 %)
429 (51.1 %)
411 (48.9 %)
59 (20.8 %)
68 (24.0 %)
57 (20.1 %)
99 (35.0 %)
39 (13.8 %)
106 (37.5 %)
39 (13.8 %)
99 (35.0 %)

2017
568 (91.0 %)
56 (9.0 %)

567 (90.9 %)
51 (8.2 %)
6 (1.0 %)

575 (92.1 %)
49 (7.9 %)

528 (84.6 %)

96 (15.4 %)

563 (90.2 %)
61 (9.8 %)

549 (100.0 %)
433 (78.9 %)
116 (21.1 %)
559 (89.2 %)
68 (10.8 %)
445 (71.0 %)
182 (29.0 %)
348 (55.8 %)
276 (44.2 %)
95 (37.1 %)
94 (36.7 %)
58 (22.7 %)
9 (3.5 %)
56 (21.9 %)
146 (57.0 %)
45 (17.6 %)
9 (3.5 %)

*Antall meldinger (og andel av totalt antall meldinger per diagnosear). For diagnosearene 2016 og
2017 er det henholdsvis 840 og 624 utredningsmeldinger, og 737 og 549 kirurgimeldinger..

Heasten 2017 publiserte Kreftregisteret en studie som vurderte kvaliteten pa dataene i Nasjonalt
kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft (17). 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 pa data som er entydig definert og data som kvalitetssikres fra flere
kilder har god til meget god kvalitet. Dataene i registeret har til na blitt brukt som bakgrunn for endring
av retningslinjer for behandling av pasientgrupper med tykk- og endetarmskreft. Prosjektet bekrefter
at dataene er valide og at endring av behandling er gjort pa bakgrunn av resultater fra solide

grunnlagsdata.
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Utredningsinformasjonen i kvalitetsregisteret har et moderat til meget godt samsvar med
informasjonen i pasientjournalene. Informasjon hentet fra én kilde, samt veldig detaljert informasjon
(mm-mal) har moderat samsvar, mens informasjon som kvalitetssikres i registreringen mot flere kilder,
og informasjon som har en klar definisjon har godt/meget godt samsvar. Informasjon om behandling
har et samsvar som varierer fra moderat til meget godt. Behandlingsinformasjon som kvalitetssikres
mot flere kilder har meget godt samsvar. Informasjon om stralebehandling og operasjonstyper kan
trygt benyttes til &8 male kvaliteten pa pasientbehandlingen.

Samsvaret mellom oppfglgingsinformasjonen i pasientjournalen og kvalitetsregisteret var kategorisert
som godt for lokalt tilbakefall og meget godt for metastaser (samsvar justert for tilfeldig variasjon,
kappa er 0,78 for lokalt tilbakefall og 0,81 for metastaser). Lokalt tilbakefall og funn av metastaser
etter operasjon bgr fortsatt benyttes som viktige resultatmal i behandlingen av pasienter med
endetarmskreft.

En oppdatert vurdering av validiteten til utvalgte data i kvalitetsregisteret vil bli utfert far publisering av
neste ars rapport.
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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 som hovedregel satt krav til minst 10 pasienter for a presentere
resultater for en analyseenhet.

I noen analyser vises det konfidensintervaller (usikkerhetsmargin) for & illustrere at det er knyttet
usikkerhet til estimatene pa institusjon/region, og at eventuelle forskjeller kan skyldes tilfeldige
variasjoner. Metodene som er brukt for beregning av konfidensintervallene legger til rette for
sammenligning mellom hver institusjon/region og landsgjennomsnittet, men legger ikke til rette for
sammenligninger mellom institusjoner/regioner. Ved slike parvise sammenligninger vil tilfeldig
variasjon spille en starre rolle, noe som vil reflekteres i bredere konfidensintervaller enn de som
presenteres i denne rapporten.

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; 0-54, 55—
64, 65—74 og 75+). For a 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 tiinaermet komplett til og med 31. desember
2017. Uttrekket til denne rapporten ble gjort 17. september 2018. Dagdelighetsrater er kun tilgjengelig
til og med 31. desember 2016 fordi Dadsarsaksregisteret enna ikke er oppdatert for 2017.

Kreftregisteret har komplett oppfalging med hensyn til dgdstidspunkt for alle pasienter til og med 31.
desember 2017. Dette danner grunnlaget for forlgpsanalysene (overlevelsesanalysene) i rapporten. |
en forlapsanalyse gnsker man & falge opp en gruppe personer (en kohort) fra et gitt starttidspunkt (for
eksempel diagnosedato) til de opplever en hendelse av interesse, for eksempel dad 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 oppfelgingsdato. | statistikken kalles dette sensurering, noe som ma tas hensyn til for a
kunne estimere korrekte andeler/sannsynligheter. Den mest brukte metoden for & gjgre slike analyser
er Kaplan-Meier metoden (8). Estimater for andel dad etter operasjon er beregnet ved hjelp av denne
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 &
sammenligne dgdeligheten for personer diagnostisert med for eksempel tykktarmkreft med
dadeligheten for en sammenlignbar tykktarmkreftfri befolkning. Relativ overlevelse er nyttig for a
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 aldersstandardiserte
Ederer2-metoden (10). Aldersstandardiserte estimater av relativ overlevelse beregnes ved a vekte
pasientene. Vektene finnes ved a dele pasienter diagnostisert i 2013—-2017 inn i tre forskjellige
aldersgrupper, basert pa tertilene av deres aldersfordeling.

For beregning av eksempelvis fem ars relativ overlevelse for diagnosear hvor vi har fem ars
oppfalgingstid tilgjengelig bruker vi kohortmetoden (9). Her fglger vi pasientene fra
diagnosetidspunktet til hendelse eller sensurering.

For diagnosear hvor vi ikke har nok oppfalgingstid tilgjengelig, typisk de fem siste arene, bruker vi
periodetilnaermingen for a estimere overlevelsen med sa oppdatert overlevelseserfaring som mulig
(9). | stedet for a 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
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ikke & bli diagnostisert med kreft i perioden. | denne rapporten har vi valgt & bruke et trearig
periodevindu (2015-2017) for & 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 oppfaglging ma ogsa pasienter diagnostisert
forut for perioden inkluderes.

For a synliggjere risikoen for lokalt tilbakefall og fijernspredning etter behandling av tykk- og
endetarmskreft presenteres det kurver som viser den faktiske sannsynligheten for hver av disse to
hendelsene. Dette er estimater som blir beregnet ved hjelp av sakalt ‘competing risk’ analyse.
Competing risk beskriver situasjoner der man er interessert i en spesifikk hendelse (lokalt
tilbakefall/fjernspredning), men der andre hendelser (dgd) forhindrer oss i & observere hendelsen vi
primaert er interessert i. Metoden som er brukt for & estimere sannsynlighetene er en sakalt ikke-
parametrisk metode (11).

Alle statistiske analyser ble utfgrt med Stata versjon 15.1 (19).
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6 FAGUTVIKLING OG KVALITETSFORBEDRING AV
TJENESTEN

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Personer diagnostisert med tykk- og endetarmskreft (ICD10 kode: C18, C19 og C20) i Norge er
inkludert i Tykk- og endetarmskreftregisteret. Adenokarsinomer utgjer hovedgruppen av alle
kreftsvulster i tykk- og endetarm. De gvrige gruppene av svulster som ogsa inngar registeret er:
karsinoide (neuroendokrine), lymfomer, sarkomer og andre typer karsinomer.

Faggruppen har ogsa ansvar for de nasjonale retningslinjer for personer med tynntarmskreft og
analkreft (analcancer), men disse pasientgruppene inngar ikke i det nasjonale kvalitetsregisteret.

6.2 Registerets spesifikke kvalitetsindikatorer

Resultatene fra registeret kan brukes for a dokumentere behandling og resultater av behandling pa
nasjonalt niva, men og kan veere til hjelp for a vurdere praksis pa enkeltsykehus.

Tykk- og endetarmskreftregisteret og faggruppen presenterte i fjorarets rapport resultater for flere
kvalitetsindikatorer med definerte maltall. | Iopet av det siste aret er disse videreutviklet og det er i
definert mal for to nye indikatorer: Andel som opereres med laparoskopi og relativ overlevelse fem ar
etter diagnose.

Helsedirektoratet har tidligere definert 5-ars relativ overlevelse for pasienter diagnostisert med tykk-
og endetarmskreft som nasjonale kvalitetsindikatorer. Kreftregisteret og referansegruppen har
samarbeidet i 2017 med Helsedirektoratet om & gi et utvalg av fagmiljgets kvalitetsmal status som
nasjonale kvalitetsindikatorer.

6.2.1 Kvalitetsindikatorer tykktarmskreft

Laparoskopi:
Andel pasienter operert med laparoskopi

Maloppnaelse: >30%

Strukturert beskrivelse patologi:
Andel patologibesvarelser meldt som strukturert beskrivelse
Maloppnaelse: >90 %

Postoperativ dgdelighet 100 dager etter operasjon:
Maloppnaelse: <5 %

Relativ overlevelse fem &r etter operasjon:
Maloppnaelse: >80 %

Relativ overlevelse fem ar etter diagnose:
Maloppnaelse: >68 %
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Andel pasienter uten fiernmetastaser fem ar etter operasjon:
Maloppnaelse: >85 %

Dekningsgrad:
Andel sykdomstilfeller med tykk- og endetarmskreft som er inkludert i registeret

Maloppnaelse: >95 %

Rapporteringsgrad klinisk utredningsmelding:
Maloppnaelse: >80 %

Rapporteringsgrad klinisk kirurgimelding:
Maloppnaelse: >80 %

6.2.2 Kbvalitetsindikatorer endetarmskreft

Laparoskopi:
Andel pasienter operert med laparoskopi

Maloppnaelse: >30 %

Andel pasienter med permanent stomi:
Maloppnaelse: 20-40 %

Andel pasienter som har fatt preoperativ stralebehandling:
Maloppnaelse: 20-40 %

Strukturert beskrivelse patologi:
Andel patologibesvarelser meldt som strukturert beskrivelse
Maloppnaelse: >90 %

Postoperativ dgdelighet 100 dager etter operasjon:
Maloppnaelse: <5 %

Relativ overlevelse fem ar etter operasjon:
Maloppnaelse: >85 %

Relativ overlevelse fem ar etter diagnose:
Maloppnaelse: >68 %

Andel pasienter uten fiernmetastaser fem ar etter operasjon:
Maloppnaelse: >80 %

Andel pasienter uten lokalt tilbakefall fem ar etter operasjon:
Maloppnaelse: >95 %

Dekningsgrad:
Andel sykdomstilfeller med tykk- og endetarmskreft som er inkludert i registeret

Maloppnaelse: >95 %

Rapporteringsgrad klinisk utredningsmelding:
Maloppnaelse: >80 %
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Rapporteringsgrad klinisk kirurgimelding:
Maloppnaelse: >80 %

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROMs) er sa langt ikke inkludert i Tykk- og
endetarmsregisteret. Men, det er na utarbeidet en studieprotokoll for prosjektet, og det er ogsa sekt
forskningsmidler til gjennomfgring. Midlene er sgkt fra Kreftforeningen («Open call» og «Krafttak mot
kreft»). Seknad skal ogsa sendes til Regional etisk komite. Prosjektet har i stor grad brukt samme
prosjektdesign som PROMSs prosjektet for prostatakreft som startet i 2017.

Prosjektet planlegger a kartlegge hvordan behandlingen pavirker livskvaliteten og funksjon, og vil
inkludere alle tykk- og endetarmspasienter (med unntak av pasienter under 18 ar, og pasienter med
andre svulsttyper enn adenokarsinom). En tilsvarende kontrollgruppe uten tarmkreft vil ogsa bli
invitert til & delta. Inklusjon vil baseres pa samtykke. Begge gruppene vil bli bedt om a fylle ut det
samme spgrreskjemaet ved «baseline» og etter 3 og 5 ar. Malet er & analysere type og grad av
seneffekter og komplikasjoner rapportert fra pasientene selv, for & forbedre behandling og oppfalging
av denne pasientgruppen. Kontrollene er inkludert for & kunne gi et bilde pa hva som er "normale"
plager hos menn og kvinner i ulike aldersgrupper.
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6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Kreftregisteret har tilgang til data for & gjere analyser pa demografiske ulikheter som for eksempel
alder, kjgnn, bosted pa diagnosetidspunktet, behandlingsinstitusjon og dato for dad. Kreftregisteret
har i tillegg tilgang til opplysninger om hvorvidt personen er emigrert eller bosatt i Norge, men har ikke
tilgang til flyttehistorikk.

Det er fylkesvise variasjoner i forekomsten av tykk- og endetarmskreft. Finnmark er det fylket som har
lavest forekomst bade hos kvinner og menn (se kart).

Tykk- og endetarmskreft i Norge, 2013-2017

Aldersstandardiserte insidensrater per 100 000 personar

Kvinner

(100,105) (80,85)
(95,100] (75,80]
(90,95) (70,75]
(85,90] (65,70]
(80,85] (60,65]

(55,60]

L 5055)

| 2016 startet flere forskningsprosjekter ved Kreftregisteret med kreft hos innvandrere som tema.
Blant annet har en av disse prosjektene vist, som forventet, at alle innvandrergruppene i Norge har en
signifikant lavere forekomst av tykk- og endetarmskreft sammenlignet med kvinner og menn fgdt i
Norge (16). En studie fra 2018, fant at det ikke er forskjeller i overlevelse mellom innvandrere fra
vesten, og norskfgdte, men at innvandrere fra ikke-vestlige land har noe bedre overlevelse enn
norskfadte (20). Dette er viktig kunnskap for & kunne overvake sosiale ulikheter i helse, og i 2018
endret Helse- og omsorgsdepartementet Kreftregisterforskriften, slik at Kreftregisteret na kan
registrere fgdeland.

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 oppfalging/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 pa bakgrunn av
hvor pasientene er bosatt.

Det er forelapig ikke planlagt regelmessig & samle inn data som kan belyse sosiale ulikheter for
pasientene i kvalitetsregisteret.
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6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale
kvalitetsindikatorer o.l.

Faggruppen NGICG-CR, som er referansegruppe for Tykk- og endetarmskreftregisteret, har oppdrag
fra Helsedirektoratet om a utarbeide og revidere nasjonale retningslinjer (handlingsprogram) for tykk-
og endetarmskreft, analkreft og tynntarmskreft. Nasjonale handlingsprogram skal veaere med a bidra til
god kvalitet og likeverdig tilbud over hele landet. Malgrupper er fagpersonell som er involvert i
arbeidet med pasientgruppene og det er derfor viktig at disse gjares kjent og tilgjengelig ved
sykehusene.

6.5.1 Nasjonalt handlingsprogram for tykk- og endetarmskreft

Det fgrste nasjonale handlingsprogrammet ble publisert i 2010, og fjerde revisjon ble publisert
20.06.2017. Faggruppens erfaring har veert viktig i arbeidet mot en faglig konsensus i utredningen og
behandlingen av pasienter med tykk- og endetarmskreft. At samme gruppe jobber med bade
kvalitetsregisteret og retningslinjene for pasientgruppen, farer til et oppdatert og relevant register. Den
femte revisjonen av handlingsprogrammet er na sendt til Helsedirektoratet for godkjenning og
publisering og her vil arbeidet med & sette kvalitetsmal viderefgres. Handlingsprogrammet finnes pa
nettsidene til Helsedirektoratet: https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/nasjonalt-handlingsprogram-
med-retningslinjer-for-diagnostikk-behandling-og-oppfolging-av-kreft-i-tykktarm-og-endetarm

6.5.2 Nasjonalt handlingsprogram for analkreft (analcancer)

Farste utgave av nasjonalt handlingsprogram for analkreft (analcancer) ble publisert 16.05.17.
Handlingsprogrammet finnes pa nettsidene til Helsedirektoratet:
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/nasjonalt-handlingsprogram-med-retningslinjer-for-
diagnostikk-behandling-og-oppfolging-av-analkreft-analcancer

6.5.3 Nasjonalt handlingsprogram for tynntarmskreft

Andre utgave av de nasjonale retningslinjene for tynntarmkreft ble publisert 30.06.2017 og finnes pa
nettsidene til Helsedirektoratet:
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/nasjonalt-handlingsprogram-med-retningslinjer-for-
diagnostikk-behandling-og-oppfolging-av-tynntarmskreft

6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

Tykk- og endetarmskreftregisteret bidrar med oppdatert informasjon om pasientgruppen som er viktig
nar faggruppen diskuterer nasjonale retningslinjer. Det er flere eksempler pa hvordan resultater og
kartlegging fra registeret er nyttige som bakgrunn for fagdiskusjonene i gruppen.

Under arbeidet med a velge variabler til kvalitetsregisteret ble det tatt utgangspunkt i gjeldende
retningslinjer for behandling av pasienter med tykk- og endetarmskreft pa det tidspunktet. For
fagmiljeet 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 som skal samles inn for & gi svar pa @nskede spgrsmal i forhold il
hvor stor arbeidsmengde antallet opplysninger gir for de som skal melde inn. De fleste av de viktige
anbefalingene om utredning og kirurgi i de nasjonale retningslinjene er inkludert som variabler i
registeret.
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Resultater fra registeret viser en liten nedgang de siste arene i andelen som far preoperativ
strélebehandling ved endetarmskreft. Dette er sannsynligvis et resultat av endring i retningslinjene for
preoperativ stralebehandling. Det pagar diskusjon om hva som er riktig bruk av preoperativ
stralebehandling for ulike pasientgrupper.

Registeret samler inn opplysninger om pasienten opereres med apen eller laparoskopisk (kikkhull)
kirurgi. Resultater viser at laparoskopisk teknikk har gkt jevnt for bade tykk- og endetamrskreft, og
langtidsoverlevelsen er like god som ved apen kirurgi. De nasjonale retningslinjene ser pa apen og
laparoskopisk kirurgi som likeverdige teknikker som utfyller hverandre.

6.7 Identifisering av kliniske forbedringsomrader

Arsrapporten publiserer resultater pa institusjonsniva for utvalgte variabler som er meldt inn til
registeret. Resultatene vil danne grunnlag for lokale forbedringstiltak, slik at man kan sikre pasienter
lik behandling uavhengig av bosted. Arets resultater viser regionale forskjeller i andelen som far
preoperativ straling ved endetarmskreft. Det er fortsatt usikkert hva som er den optimale andelen som
far preoperativ stralebehandling, men resultatene kan brukes som grunnlag til & identifisere hvorfor
det er forskjeller og fglge kvalitetsmalet som er satt. Dette er en pagaende diskusjon, ogsa
internasjonalt. For laparoskopi er det i ar definert mal. Vi ser ogsa forskjeller i andelen som opereres
med laparoskopisk teknikk ved bade tykk- og endetarmskreft. Resultatene viser at alle sykehusene
benytter bade apen og laparoskopisk kirurgi, men at det er stor variasjon mellom sykehusene.

For & kunne identifisere kliniske forbedringsomrader ma man ha kjennskap til utredning og behandling
av pasientene gjennom de nasjonale og internasjonale retningslinjene.

6.8 Tiltak for klinisk kvalitetsforbedring initiert av registeret og
fagmiljoet
Klinisk kvalitetsforbedring har veert drivkraften i gruppens arbeid helt fra starten og rapporter og

forskning fra registeret har i flere ar veert viktig i faggruppens/referansegruppens arbeid med
nasjonale retningslinjer for utredning og behandling.

Resultater fra en studie der en sammenlignet data fra det norske og svenske kvalitetsregistrene for
tykk- og endetarmskreft viser at det er forskjeller i bruk av preoperativ stralebehandling ved
endetarmskreft (Glimelius B., m.fl 2016), men lik andel tilbakefall og overlevelse. Faggruppen har
derfor startet arbeidet med a revidere retningslinjene for a kunne optimalisere hvilke pasientgrupper
med endetarmskreft som bgr fa preoperativ stralebehandling.

For bade tykk- og endetarmskreft har man gjennom resultater fra registeret kunne fglge utviklingen i
bruk av laparoskopi. Selv om bade apen og laparoskopisk kirurgi er likeverdige metoder, er det viktig
a sikre god kompetanse ved utfarelse av laparoskopi. Lapconor er et regionalt prosjekt i Helse Sar-
Jst som tilbyr strukturert og standardisert utdanning og opplaering i laparoskopisk kirurgi for kolorektal
kreft til alle kirurger i regionen som behandler disse pasientene. Hovedmalet er & gke
laparoskopiraten og behandling av tykk- og endetarmskreft, og sikre at denne kirurgien utfgres etter
standardiserte retningslinjer. Man gnsker a tilby pasientene optimal kvalitet p4 behandlingen
uavhengig av hvor man blir operert.
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6.9 Evaluering av tiltak for klinisk kvalitetsforbedring (endret
praksis)

Siden registerets oppstart har klinisk kvalitetsforbedring veert i fokus. Ved innfaring av en ny kirurgisk
teknikk for endetarmskreft og gkt bruk av stralebehandling fer operasjon, gnsket man a forbedre
langtidsresultatene for disse pasientene. Resultatene viser at andelen av pasienter som far lokalt
tilbakefall er stabil, det samme gjelder for overlevelse.

Aret resultater viser at det er regionale forskjeller i bruk av straleterapi ved endetarmskreft og andelen
som opereres med laparoskopi. Registeret og referansegruppen vil fortsette a falge med pa disse
omradene. For a kunne vurdere dette er registeret avhengig av god innrapporteringsgrad og hay
kompletthet av data som ligger til grunn for dette og vil fortsette samarbeidet med sykehusene for a
gke innrapporteringen

6.10 Pasientsikkerhet

Komplikasjoner som anastomelekkkasje og reoperasjoner ved kirurgi meldes til Tykk- og
endetarmskreftregisteret pa kirurgimeldingen. Komplikasjoner etter behandling registreres ogsa i
Norsk Register for Gastrokirurgi (NoRGast), som inneholder data som gjar det mulig a justere for
forskjeller i pasientpopulasjon knyttet til andre riskofaktorer enn kreftsykdommen. Det er sa langt ikke
gjort noen koblingsstudier mellom disse registrene, men et slikt samarbeid ville gitt et supplement til
begge registrene da de registrerer ulik informasjon om pasientgruppen. Representanter fra NoRGast
er ogsa medlemmer i referansegruppen.

Registeret viser resultater for postoperativ dgdelighet 100 dager etter operasjon som et overordnet
mal pa alvorlige komplikasjoner knyttet til kirurgisk behandling. Det er ingen store forskjeller mellom
sykehusene og de fleste har nadd kvalitetsmalet (< 5 %) som er satt.

Det kan ogséa oppsta bivirkninger/komplikasjoner etter kjemoterapi og straleterapi. Disse er oftest
mindre alvorlige og innrapporteres ikke til registeret.
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7 FORMIDLING AV RESULTATER

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

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljo

De viktigste resultatene fra Tykk- og endetarmskreftregisteret 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. Tidligere har resultatene blitt
presentert i relevante fagfora som Kirurgisk hgstmate og Onkologisk forum.

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

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. Eksempler:

o Alder ved diagnosetidspunkt

e Stadium ved diagnosetidspunkt

¢ Andel pasienter som har blitt operert med ulike operasjonsmetoder

e Median CEA-verdi

e Median tid fra diagnosedato til operasjonsdato

e Intraoperative funn

o Komplikasjoner

Kreftregisteret mangler i dag tillatelse i Kreftregisterforskriften for a 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 lokale helseforetakene. Rapportene sendes ogsa il
kontaktpersoner og avdelingsledere.

Etter publisering av arsrapportene i 2017 ble Kreftregisteret invitert til fagdirektgr/fagsjefmgtene i alle
de regionale helseforetakene (hgsten 2017 og varen 2018). Kreftregisteret presenterte resultater for
hver helseregion og spesielt sykehus i helseregionen som avvek fra nasjonale resultater ble trukket
frem.

7.3 Resultater til pasienter

Pa www.kvalitetsregistre.no publiseres resultater fra kvalitetsregistrene som er tilpasset pasienter og
publikum. Disse sidene driftes av Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre. | ar vil

6 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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resultatene presenteres interaktivt. | forbindelse med offentliggjeringen av arsrapportene lages det
nyhetssaker som publiseres pa Kreftregisterets hjemmesider (www.kreftregisteret.no) og i andre
nyhetsmedier. Arsrapportene ligger tilgjengelig pa begge disse nettsidene.

Arsrapporten for Tykk- og endetarmkreftregisteret vil bli sendt til pasientforeningen Norilco slik at de
kan gjare resultatene tilgjengelig for sine medlemmer. Rapporten vil ogsa bli sent til regionalt
brukerutvalg i de Regionale helseforetakene. Resultatene vil bli diskutert pa matet i brukerpanelet
som Kreftregisteret arrangerer i november 2018.

7.4 Offentliggjering av resultater pa institusjonsniva

Registeret offentliggjer 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 a henvende seg til Kreftregisteret for a fa en nsermere gjennomgang
og utdyping av sine resultater. | 2018 sendes arsrapporten fra Kreftregisteret til RHFene 1. oktober,
og offentliggjeringen er planlagt til 13. 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 gjennom Association of
the Nordic Cancer Registries (ANCR). Arlig mates representanter fra alle de nordiske landene for &
lzere av hverandre og etablere samarbeidsomrader. Samarbeidsomrader er blant annet felles
kodeforstaelse, nordiske kvalitetsindikatorer og et bredt spekter av forskningsprosjekter.

En felles nordisk kommunikasjonsplattform er under utvikling med mal om en mer enhetlig koding og
mer likhet i datainnholdet i de nordiske kreftregistrene.

Norsk Register for Gastrokirurgi (NoRGast) har kommet med henvendelse til referansegruppen med
gnske om & etablere et samarbeid. Det er enighet om at dette er naturlig, da bade Tykk- og
endetarmskreftregisteret og NoRGast omfatter samme pasientgruppene.

8.2 Vitenskapelige arbeider

Det er gitt ut data fra Tykk- og endetarmskreftregisteret til tre ulike prosjekter i i farste halvdel av
2018, i tillegg til en rekke utleveringer av generell statistikk og tabeller. Det er ogsa gitt data til 41
forskningsporjekter som omhandler flere kreftformer inkludert tykk- og endetarmskreft. Publiserte
artikler som er listet under er avgrenset til forfattere som er i referansegruppen/tilknyttede stipendiater
0og som har publisert pa data fra registeret.

Referansegruppen har en stipendiat med pagaende PhD-prosjekt.

Forskningsprosjektet til Kjartan Stormark (Stavanger Universitetssykehus, Universitet i Bergen):
“Coloncancer i Norge: Standarder, utfordringer og framtidige forbedringer.”
- Prosjektet skal fokusere pa tidlige resultater ved behandling av tykktarmskreft (30-dagers
morbiditet og mortalitet) og langtidsresultater (overlevelse, metastaser og lokalt residiv).

Artikler publisert i 2018:

“Treatment and survival of rectal cancer patients over the age of 80 years: a EURECCA international
comparison.” Vermeer NCA, Claassen YHM, Derks MGM, Iversen LH, van Eycken E, Guren MG et al.
British Journal of Cancer. 2018 Jul.

- Resultatene viser variasjon for 5 arsrelativ overlevelse og stor variasjon i behandlingen
mellom land for pasienter med endetarmskreft, spesielt ved bruk av preoperativ
stralebehandling hos Stadium I-llI-pasienter og hos stadium IV pasientene som gjennomgéar
kirurgi.

"Treatment and survival of colon cancer patients over the age of 80 years: a EURECCA international
comparison”. Vermeer NCA, Claassen YHM, Derks MGM, Iversen LH, van Eycken E, Guren MG et al.
Oncologist. 2018 Aug;23 (8):982-990.
- Resultatet viser at det er betydelig variasjon i graden av behandling og overlevelse mellom
land for pasienter med tykktarmkreft kreft i alderen 80 ar eller eldre.

Artikler publisert i 2016/2017:
“Two Countries — Two treatment strategies for rectal cancer.” Glimelius B, Myklebust TA, Lundqvist K,
Wibe A, Guren MG. Radiotherapy and Oncology 2016 Dec: 121(3):357-363
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- Resultatene viste forskjeller i bruk av preoperativ straleterapi ved endetarmskreft i Norge og
Sverige og sammenlignet forekomst av lokale tilbakefall og overlevelse.

“Preoperative chemoradiotherapy for rectal cancer and impact on outcomes - A population-based
study.” Asli LM, Johannesen TB, Myklebust TA, Eriksen MT, Guren MG. Radiotherapy and Oncology
2017 Jun; 123(3):446-453
- Resultater viser at bruk av preoperativ stralebehandling (med eller uten kjemoterapi) ved
endetarmskreft gir reduksjon i risiko for lokalt tilbakefall og indikasjon pa ekt relativ
overlevelse.

8.3 NORWAIT-studien

NORWAIT-studien er en nasjonal klinisk studie med forankring i referansegruppen NGICG-CR.
Denne studien retter seg mot pasienter som oppnar komplett klinisk respons etter neoadjuvant
stralebehandling for endetarmskreft i henhold til nasjonale retningslinjene. Det foreligger
dokumentasjon at om lag 2/3 av pasientene har varig effekt av stralebehandlingen, mens 1/3 opplever
gjenvekst. Pasienter med kompilett klinisk respons, det vil si at tumor har forsvunnet/ingen synlig
sardannelse 6-8 uker etter avsluttet stralebehandling, tilbys inklusjon i studien. Pasienter med naer
komplett klinisk respons inkluderes ogséa og evalueres etter 12 uker. Pasientene folges tett med
klinisk undersgkelse og MR og blir operert dersom det kommer gjenvekst.

Alle pasienter bgr vurderes for dette etter stralebehandling og aktuelle pasienter henvises til
studiesykehusene (UNN, St. Olavs hospital, Haukeland universitetssykehus, Stavanger
universitetssykehus, Sgrlandet sykehus, OUS og AHUS).
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9 MOMENTLISTE

9.1 Datafangst

Det er sveert viktig for Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft at bevisstheten om
innrapportering blant sykehusledelse og helsepersonell gker. Ikke alle helseinstitusjoner har gode nok
rutiner for a falge opp innrapportering til Kreftregisteret. Her ma helseinstitusjonene selv ga inn og
definere rutiner og prosedyrer som skal gjelde lokalt hos dem. Kreftregisteret kan bista i dette
arbeidet, men prosedyrene og rutinene ma hovedsakelig utarbeides lokalt.

Kreftregisteret samarbeider naert med flere miljger og leverandarer av IKT-lgsninger for & s@rge for en
sa hensiktsmessig datafangst som mulig. Eksempler pa samarbeidsprosjekter er:

Kreftregisteret samarbeider naert med flere miljger og leverandarer av IKT-lgsninger for & s@rge for en
sa hensiktsmessig datafangst som mulig. Eksempler pa samarbeidsprosjekter er:

e Okt bruk av klinisk relevante data fra Norsk Pasientregister

¢ Innhenting av data om medikamentell behandling fra fagsystemer pa sykehusene

e Samarbeid med patologimiljget om a utarbeide lgsninger for mer strukturert, elektronisk
rapportering av patologiinformasjon (med utgangspunkt i veilederen for besvarelse for
maligne svulster som utarbeides av Den norske patologforening)

e Deltakelse i prosjektet «Digital patologi» der elektronisk rapportering til Kreftregisteret inngar

e Samarbeid med Nasjonal IKT om etablering av arketyper for de kliniske konsepter som inngar
i Kreftregisterets meldeskjemaer

e Samarbeid med OUS og MedInsight for rapportering til Kreftregisteret via MedInsight sine
lgsninger

e Samarbeid med Direktoratet for e-helse om mapping av kliniske konsepter i
kvalitetsregistrene til SNOMED CT

¢ Pilot med Sykehuset Innlandet, Prokom og DIPS for & se om det er mulig a fa til rapportering
til Kreftregisteret fra DIPS Classic

e Pilot med OUS/HS@ om & etablere rapportering til Kreftregisteret direkte fra DIPS Arena.
Piloten tar utgangspunkt i skjema for utredning og kirurgi for tykk- og endetarmskreft

Tykk- og endetarmskreftregisterets tiltak for a bedre datafangsten (gjennomfarte tiltak og planlagte):

o Etterspurt opplysninger fra sykehusene om pasientene har fatt tilbakefall og/eller utviklet
metastaser (gjennomfgrt i ar)

o Okt fokus pa informasjon om KREMT og om sykehusene har gode rutiner for rapportering

e Forenkle rapporteringen av lokalt tilbakefall og/eller metastaser gjennom a bruke Norsk
Pasientregister.

e Fortsette informasjonsarbeidet ved purringer (manglende kreftmeldinger), for a sikre at
beskjed kommer fram til helseforetaket, men ogsa direkte til kontaktpersoner ved sykehuset

e Arrangere fagdag for personell som fyller ut kreftmeldinger til Tykk- og
endetarmskreftregisteret. Besgke utvalgte sykehus med behov for informasjon om
rapportering.
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9.2 Metodisk kvalitet

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

Referansegruppens initiativ gjenspeiles i pagaende prosjekter, se kapittel 8.2.

9.3 Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Faggruppen vil fortsette & jobbe med arlige oppdateringer av de nasjonale retningslinjene for
behandling. Arbeidet med neste revisjon av retningslinjene for tykk- og endetarmskreft starter hgsten
2018. Faggruppen vil i denne revisjonen fortsette a fokusere pé kvalitetsindikatorer og fglge opp mal
pa utvalgte anbefalinger i handlingsprogrammet.

Registeret iverksatte i 2015 endringer i registrering av patologiopplysninger. Den nye modulen har
bl.a. mer detaljert registrering av molekyleergenetiske undersgkelser og TNM-klassifiseringen er
oppdatert til 7. utgave. | 2016 ble revisjon av variable for meldeskjemaene for klinisk informasjon
implementert. Denne endringen gjer at meldeskjemaene skal fa gkt brukervennlighet for de som skal
fylle ut skjemaene ved sykehusene. Revisjonsarbeidet gjgres i tett samarbeid med referansegruppen
for a sikre at informasjonen som samles inn har klinisk relevans. Registeret vil fortsette det gode
samarbeidet med kontaktpersoner og klinikere ved sykehusene, og falger kontinuerlig opp
innregistrering i Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste.

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:

o | arsrapporter etter arsrapportmal fra Nasjonalt servicemiljg

e Pa nettsidene for den nasjonale resultattjenesten www.kvalitetsregistre.no

e Pa Kreftregisterets nettsider for kvalitetsregistre pa kreftomradet
www.kreftregisteret.no/Registrene/Kvalitetsregistrene/

e Som Kklinisk statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett

e Som administrativ statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett

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

En sveert viktig del av kvalitetssikring og utvikling av tykk- og endetarmskreftregisteret er at dataene i
registeret benyttes til forskning — herunder ogsa prosjekter som har fokus pa intern kvalitetssikring
ved ulike institusjoner.

Bade Kreftregisteret og referansegruppen har ansvar for a initiere relevante forskningsprosjekter som
kan nyttiggjere seg av dataene i tykk- og endetarmskreftregisteret og bidra til & utjevne forskjeller i
behandling, minimere belastninger av sykdommen og behandlingen, og redusere seneffekter.
Referansegruppen til tykk- og endetarmskreftregisteret har en lang og god tradisjon for & gjennomfare
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forskningsprosjekter pa data fra kvalitetsregisteret. Stipendiater som bruker dataene blir invitert til
mgtene for a orientere om sitt arbeid og fa tilbakemeldinger fra fagpersoner som har sveert god
kjennskap til dataene. En slik involvering av referansegruppen i forskningsprosjektene har fart til en
kontinuerlig fremvekst av gode studier fra registeret.

Referansegruppen har ogsa internasjonale samarbeidsprosjekter med blant annet Sverige, Danmark,
England og Nederland hvor data fra kvalitetsregisteret benyttes.
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10 REFERANSER TIL VURDERING AV STADIUM

Tabell 7: Vurderingspunkter for stadium Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei Ikke
aktuell

Stadium 2

1 Er i drift og samler data fra HF i alle helseregioner 3,5.3 v ] |

2 Presenterer resultater pa nasjonalt niva 3 v m] |

3 Har en konkret plan for giennomfgring av 5.2 v O o
dekningsgradsanalyser

4  Har en konkret plan for giennomfgring av analyser og lgpende 7.1,7.2 | o
rapportering av resultater pa sykehusniva tilbake til deltakende
enheter

5  Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del Il v ] |
Stadium 3

6  Kan redegjare for registerets datakvalitet 5.5 v O |

7  Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde 52,53, v o |

5.4

8  Har dekningsgrad over 60 % 54 v O |

9  Registrerende enheter kan fa utlevert egne aggregerte og 71,72 v o |
nasjonale resultater

10 Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 6.6 v O m
nasjonale retningslinjer der disse finnes

11 Har identifisert kliniske forbedringsomrader basert pa analyser 6.7 v O |
fra registeret

12 Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid 68,69 v m] ]
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13 Resultater anvendes vitenskapelig 8.2 v m| o

14 Presenterer resultater for PROM/PREM 6.3 o V4 ]

15 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del Il v ] |
Stadium 4

16 Kan dokumentere registerets datakvalitet giennom 56,57 v o |
valideringsanalyser

17 Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. ar 52,53, m| o

54

18 Har dekningsgrad over 80% 54 v m] o

19 Registrerende enheter har Igpende (on-line) tilgang til 71 v m] o
oppdaterte egne og nasjonale resultater

20 Resultater fra registeret er tilpasset og tilgjengelig for pasienter 7.3 v m| o

21 Kunne dokumentere at registeret har fort til 6.9 v O ]

kvalitetsforbedring/endret klinisk praksis
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11 VEDLEGG

11.1 Forfattere og andre bidragsytere til arsrapporten

Forfattere:
Kristin Oterholt Knudsen
Marianne Grognlie Guren

Analyser og statistikk:
Haris Fawad

Koding, registrering og kvalitetssikring:
Ingunn Aune

Siv Elisabeth Frgland

Ingunn Herredsvela

Ingvild Berger Stange

Tonje Veronica Antonsen

Standardtekster, koordinering og kvalitetskontroll:

Liv Marit Darum

@vrige bidragsytere:
Morten Tandberg Eriksen
Frank Pfeffer

Inger Kristin Larsen
Bjern Maller

| tillegg har alle medlemmene i referansegruppen for Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og
endetarmskreft hatt rapporten til giennomlesing og har hatt anledning til 8 komme med innspill og

kommentarer.
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11.2Referansegruppen for Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og
endetarmskreft

Norsk Gastro Intestinal Cancer Gruppe — Colorectal er referansegruppe for Nasjonalt kvalitetsregister
for tykk- og endetarmskreft og bestar i dag av fglgende personer:

Marianne Grgnlie Guren (leder)
Morten Breendengen

Stein Larsen

Gro Wiedswang

Morten Tandberg Eriksen

Arne Feaerden

Thomas Moger

Hartwig Kérner
Frank Pfeffer
Halfdan Sgrbye
Marianne Sande
Kjartan Stormark

Arne Wibe
Hans Wasmuth
Eva Hofsli

Stig Norderval
Magnar Johansen
Sonja Steigen

@yvind Holme

Liv Marit Dgrum

Bjorn Mgller

Inger Kristin Larsen
Kristin Oterholt Knudsen

Helse Sgr@st
Onkolog
Onkolog
Kirurg
Kirurg
Kirurg
Kirurg
Kirurg

Helse Vest
Kirurg
Kirurg
Onkolog
Radiolog
Stipendiat

Helse Midt
Kirurg
Kirurg
Onkolog

Helse Nord
Kirurg
Onkolog
Patolog

Kreftregisteret

Gastroenterolog

Koordinator for registrene
Avdelingsleder

Forsker
Kvalitetsregisteransvarlig

Oslo Universitetssykehus
Oslo Universitetssykehus
Oslo Universitetssykehus
Oslo Universitetssykehus
Oslo Universitetssykehus
Akershus Universitetssykehus
Sykehuset Innlandet

Stavanger Universitetssykehus
Haukeland Universitetssykehus
Haukeland Universitetssykehus
Stavanger Universitetssykehus
Stavanger Universitetssykehus

St. Olavs Hospital
St Olavs Hospital
St Olavs Hospital

UNN Tromsg
UNN Tromsg
UNN Tromsg

Kreftregisteret,
Colorectalscreeningprogrammet
Kreftregisteret

Kreftregisteret
Kreftregisteret
Kreftregisteret
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11.6 TNM-klassifikasjon

TNM-klassifikasjon — Tykk- og endetarmskreft

Primaertumor (T)

TX Tumor, ingen informasjon

TO Tumor ikke pavist

Tis Karsinoma in situ tilsvarer grov dysplasi i Norge (defineres som
intraepitelial tumor med eller uten infiltrasjon i lamina propria)

T Tumor vokser inn i submucosa

T2 Tumor vokser inn i muscularis propria

T3 Tumor vokser inn subserosa eller ikke-peritonealisert pericolisk vev

T4a Tumor perforerer viscerale peritoneum

T4b Tumor vokser direkte inn i andre organer eller strukturer

Regionale lymfeknuter (N)

NX Ingen informasjon

NO Metastaser ikke pavist

N1a Metastase til 1 regional lymfeknute

N1b Metastaser til 2-3 regionale lymfeknuter

N1c Tumorknute(r) (satelitt(er)) i subserosa eller i ikke-peritonealisert pericolisk blgtvev uten
regionale lymfeknutemetastaser ***

N2a Metastaser til 4-6 regionale regionale lymfeknuter

N2b Metastaser til 2 7 regionale lymfeknuter

***|solerte tumorknuter i mesocolon uten sikker lymfeknuteopprinnelse (ujevne eller infiltrative ytre
begrensninger) kan representere diskontinuerlig spredning, vengs invasjon med ekstavaskulaer spredning
(V1/2) eller en totalt reorganisert lymfeknute (N1/2). | T1 eller T2 lesjoner defineres disse som N1c. Dersom
man er sikker pa at det er en lymfeknute klassifiseres den som dette og antall lymfeknuter beregnes ut fra

dette.

Fjernspredning (M)

MX M-klassifikasjon ikke mulig pa grunn av manglende informasjon

MO Ingen fijernspredning pavist

M1a Metastase pavist til ett organ (lever, lunge, ovarium, ikke regionale lymfeknuter)
M1b Metastase pavist i mer enn ett organ eller i peritoneum
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