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RESULTAT 78,9 %

MAL =60 %
Risiko for dgdelighet innen 100 dager
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Forord

Tarmkreft er den nest hyppigste kreftformen i Norge. Aldersjustert insidens for kreft i endetarmen har stabilisert seg
de senere drene, mens kreft i tykktarmen har stadig skende insidens. Den viktigste behandlingen er kirurgi, men en
stor andel av pasientene far ogsa kjemoterapi og/eller stralebehandling. Det er en kontinuerlig utvikling av teknologi
for utredning og behandling, og stadig forbedring av kirurgisk og medikamentell behandling, slik at overlevelsen for
pasienter med tarmkreft oker ar for ar. Denne rapporten fra Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft
i Kreftregisteret beskriver utredning, behandling og resultater i form av tilbakefall og overlevelse, bade pa nasjonalt
niva og pa sykehusniva. Fagradet for tarmkreft bestdr av fagpersoner fra alle helseregioner og er et radgivende organ
for Kreftregisteret. Formalet med fagradet er & sikre tilgang til oppdatert medisinsk kunnskap for a underbygge
kvalitetsregisterets kliniske relevans og styrke. Fagradets kliniske kompetanse er det avgjorende bindeleddet mellom
Kreftregisteret og sykehusene, og det er seerlig viktig for & styrke innhenting av stadig mer detaljert informasjon som
kreves for a vurdere kvaliteten av moderne kreftbehandling nasjonalt og lokalt. Kvalitetsregisteret og fagmiljoene
samarbeider om a registrere gode data, og resultater fra registeret benyttes til forskning nasjonalt og internasjonalt,
men ogsa til utvikling og revidering av nasjonale retningslinjer for tarmkreft.

Arets rapport beskriver resultater for kjonn, aldersgrupper, alle stadier av sykdom og ulike typer behandling, bade
pa nasjonalt niva, for regioner og sykehus. Den inneholder ogsa resultater pa hvordan pasienter i Norge rapporterer
pa helse og livskvalitet i lopet av de forste to arene etter at de fikk sykdommen. Rapporten gir et komplett bilde
av hele pasientforlopet under og etter behandling, og vi héper rapporten blir nyttig for alle som er interessert i
tarmkreft.

Takk til alle som har bidratt til kontinuerlig utvikling av kvalitetsregisteret, og til alle som har bidratt til rapportering,
koding og analysering av data, og til de som har tolket resultatene. Vi tror arsrapporten gir relevant informasjon
til helsemyndighetene og fagfolk ved sykehusene og gir utgangspunkt for gode diskusjoner som er nedvendig for
et malrettet kvalitetsarbeid, noe som vil bidra til et godt og likeverdig tilbud til pasientgruppen uavhengig av bo-
sted.

Oslo, Mai 2023

Arne Wibe Giske Ursin
Leder av fagradet, NGICG-CR Direktor, Kreftregisteret
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Definisjoner

Tabell 1: Definisjoner

Forkortelser /terminologi

Amputasjon
Diagnosedato
Diagnoseperiode
Dgdelighet/mortalitet
Dgdelighetsrate
Forekomst/Insidens
Hartmans operasjon

Helseregion /helseforetak
Insidensrate

Klassifisering av restsvulst

Kirurgimelding
Komplett respons

Konfidensintervall
hetsmargin)

(usikker-

Kreftregisterets basisregister

KREMT

Kurativt opererte pasienter

Lav fremre reseksjon

Lokalt tilbakefall

Metastase
NPR
Operasjonspreparat

Opptaksomrade

Patologimelding
Prevalens

Relativ overlevelse

Stadium
Straledatabasen

TNM-klassifisering

Utredningsmelding

Forklaringer

Operasjonstype ved endetarmskreft der pasienten far varig stomi etter operasjon.
Tidspunktet sykdommen ble bekreftet ved utredning.

Beregnes fra diagnosedato og de pafglgende fire manedene.

Hvor mange som dgr av en sykdom i en gitt tidsperiode.

Dgdelighetsrate uttrykkes som antall dgdsfall av kreft per 100000 personér.
Antall nye tilfeller av en sykdom innenfor en definert tidsperiode.
Operasjonstype ved endetarmskreft der pasienten far stomi etter operasjon.

Norge er delt inn i fire helseregioner: Helse Sgr-@st, Helse Vest, Helse Midt-Norge og Helse Nord. Disse er
delt inn i helseforetak som har ansvar for 3 sgrge for at befolkningen blir tilbudt spesialiserte helsetjenester.

Antall nye sykdomstilfeller i en definert populasjon innen en gitt tidsperiode, dividert pa antall personar
i samme periode. Raten uttrykkes per 100 000 personér.

Kirurgisk klassifisering av restsvulst der patologen vurderer avstand fra svulstvevet til overflaten p3
operasjonspreparat (Cirkumferent Reseksjons Margin — CRM). RO: lkke er gjenstdende svulstvev og
CRM >1mm. R1: Angitt mikroskopisk at det er gjenstaende svulstvev og CRM <1mm. R2: Gjenstaende
svulstvev angitt makroskopisk.

Kreftmelding som inneholder klinisk informasjon om pasientens operasjon utfgrt av behandlende sykehus.
lkke synlig svulstvev igjen etter stralebehandling for operasjon.

Er et mal pa hvor gode estimatene er. Et konfidensintervall gir en nedre og en gvre grense for stgrrelsen
som estimeres. Bredden av intervallet antyder hvor godt estimatet er. Et bredt intervall signaliserer stgrre
usikkerhet enn et smalt.

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

Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste for klinisk innmelding.

Pasientrguppen genereres utfra stadium I-1ll og har gjennomgatt formell reseksjon av primaertumor der
restsvulst er RO eller R1.

Operasjonstype ved endetarmskreft der det lages tarmskjgt (anastomose) til den nederste delen av ende-
tarmen.

Tilbakefall (residiv) av kreft i samme omr&de som primaersvulstens opprinnelse. Registreres som tilbakefall
dersom det oppstar utenfor diagnoseperioden og etter operasjon.

Spredning til andre organer.
Norsk pasientregister.
Vevsprgve fra operasjonen av primaersvulst.

Geografisk omrade som helseforetakene har ansvar for & betjene. Opptaksomréadene er definert ut fra
pasientens bostedskommune eller bydel.

Patologens vurdering og beskrivelse av celle- og vevsprgver.
Antall personer i en befolkning som eller har hatt kreft og som er i live.

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

Kreftsykdommens utbredelse som deles i nivaer utfra alvorlighetsgrad
Data mottatt direkte fra alle landets stralemaskiner.

System som beskriver utbredelse av kreftsykdommen ved diagnose og deles inn i stadium |, II, 1ll og
IV. 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 sykdomsforlgpet.



Kapittel 1

Sammendrag

Rapporten omfatter alle pasienter som har fatt pavist tykk- og endetarmskreft i perioden 2013-2022. Fagradet for
Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft har definert atte kvalitetsindikatorer for tykktarmskreft og
elleve indikatorer for endetarmskreft, se figurene 1.1 og 1.3. Det er satt konkrete maltall eller intervall for hver av
indikatorene. Figurene for kvalitetsindikatorene viser en oppsummering av resultatene og er gradert ut fra malopp-
néelse:

» Hoy grad av méaloppnéelse (gronn sirkel i figur).
» Moderat grad av maloppnéelse (gul sirkel i figur).
o Lav grad av méloppnaelse (red sirkel i figur).

Dekningsgraden for klinisk rapportering er pa et litt lavere niva sammenlignet med i fjor. Noe av arsaken til dette
kan vere at rapporten publiseres tidligere i ar, og sykehusene har hatt en kortere frist for rapportering.

Pasientens opplevelse av behandlingen er et sentralt mal for kvaliteten av helsetjenesten. I 2021 og 2022 har kvalitets-
registeret samlet inn data om hvordan pasienter opplever sin helsetilstand og funksjon etter behandling (PROMs,
Patient Reported Outcome Measures) og erfaring med helsetjenesten (PREMs, Patient Reported Experience Measu-
res). Antallet som inngar i analysene er lavt, og resultatene ma derfor tolkes med forsiktighet. Kvalitetsregisteret vil
jobbe videre med oke andelen som responderer pé befolkningsundersekelsen.

1.1 Kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikatorer er viktige for 4 kunne vurdere om anbefalingene i «Nasjonalt handlingsprogram med retnings-
linjer for diagnostikk, behandling og oppfolging av kreft i tykktarm og endetarm» blir fulgt. [/ Kvalitetsindikatorene
bor sees i sammenheng for a kunne gi et helhetlig bilde av kvaliteten pé helsetjenesten som gis til pasienter med
tykk- og endetarmskreft. Resultatene i arsrapporten ma tolkes med forsiktighet fordi noen sykehus har et lavt an-
tall pasienter, og dermed kan tilfeldigheter ha stor innvirkning pa estimatene. I tillegg vet vi at sykehusene har ulik
pasientsammensetning, og slike variasjoner har vi ikke tatt hensyn til i vare analyser.

Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft har to nasjonale kvalitetsindikatorer:
o 5 ars relativ overlevelse for pasienter diagnostisert med tykktarmskrett.

« 5 ars relativ overlevelse for pasienter diagnostisert med endetarmskreft.



Kapittel 1. Sammendrag

1.1.1 Kvalitetsindikatorer tykktarmskreft

Datakvalitet Mal

Dekningsgrad: utredningsmelding 74,1 % >80 %

Dekningsgrad: kirurgimelding 84,9 % . >80%

Prosessindikatorer

Andel operert med laparoskopi

78,9 % . >60 %

69,5 % >80 %

Andel <60 ar undersgkt for MSI/dMMR *

Resultatindikatorer

Andel uten metastaser 5 ar etter operasjon _ 86,2 % . 285%
Dgdelighet 100 dager etter elektiv operasjon I 2,1% . <3%
5-ars relativ overlevelse etter operasjon _ 89,2 % . 280 %
5-ars relativ overlevelse etter diagnose _ 70,4 % . >68%

I I I I 1
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Figur 1.1: Kvalitetsindikatorer tykktarmskreft, 2022
* Figur 3.50 vises samlet for tykk- og endetarmskreft

Resultatene for kvalitetsindikatorene for tykktarmskreft viser at seks av atte indikatorer har god maloppnaelse og
to har moderat maloppnaelse. Dekningsgraden for klinisk utredningsmelding er pa 74,1 %, mens for kirurgimel-
ding er den 84,9 %. Dette har ssmmenheng med at ikke alle pasienter far behandling pé kirurgiske avdelinger, og
det er behov for a sikre gode lokale rutiner for ansvar for utredningsmeldingen. Ett sykehus med heyt volum har
lav rapportering og er hovedarsaken til den fallende dekningsgraden. Se konkret oppfelging av sykehus med lav
rapportering i kapittel 5.4.1. Relativ overlevelse for pasienter med tykktarmskreft i stadium I-III fem ar etter ope-
rasjon er 89,2 % og holder seg stabil. Det er ogsa fa pasienter som der innen 100 dager etter elektiv operasjon og
postoperativ dedelighet er 2,1 %. Andelen pasienter som ikke far spredning til andre organer (metastaser) er 86,2
% og har vert stabil de siste drene. Andelen pasienter (alle stadier) som overlever fem ar etter diagnose er 70,4 %.
Andelen som opereres laparoskopisk er fortsatt okende og de fleste sykehusene har god méloppnéelse. Hvor mange
som undersokes for MSI eller MMR under 60 ar er en ny indikator i ar og vises samlet for tykk- og endetarmskrett.
Resultatet viser moderat maloppnaelse pa 69,5 %. Resultater for kvalitetsindikatorer for tykktarmskreft presenteres
i kapittel 3.



Kapittel 1. Sammendrag

Pasientvolum

Mal: =80 >80 =60 285 <3 >80 Tilfeller Operasjoner
Norge 74 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 3385 2445
Sykehuset @stfold, Kalnes @ . . ‘ ‘ ‘ 137 116
Vestre Viken, Barum 77 64 ‘ @ ‘ ‘ 101 63
Ahus, Lgrenskog ° e ' ' ' ‘ 340 261
Diakonhjemmet sykehus ‘ ‘ . . . . 73 61
0US, Radiumhospitalet @ 75 e @ ‘ @ 20 24
ous, Ulleval . . . ‘ ‘ ‘ 140 116
Sykehuset Innlandet, Hamar ‘ ‘ ‘ @ ‘ ‘ 96 81
Sykehuset Innlandet, Gjgvik ‘ ‘ ' @ ' ‘ 68 49
Sykehuset Innlandet, Lillehammer ‘ ‘ . . e . 58 45
Vestre Viken, Drammen ‘ ' ‘ ‘ ‘ ‘ 129 107
Vestre Viken, Hgnefoss . . . . . . 54 41
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg 67 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 163 135
Sykehuset Telemark, Skien ' ' ' ‘ e ‘ 116 95
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand ‘ ‘ ‘ ‘ . ‘ 100 126
Helse-Fonna, Haugesund ‘ ' ‘ ‘ ° ‘ 107 87
Stavanger universitetssjukehus . . . . . . 195 139
Voss sjukehus 63 ‘ ‘ ‘ ‘ 22 13
Haraldsplass Diakonale Sykehus 71 74 ' ‘ ‘ ‘ 107 92
Haukeland universitetssjukehus 69 78 ‘ @ . ‘ 168 126
Helse-Fgrde, Fgrde 67 ' ‘ ‘ ‘ ‘ 59 52
Helse Mgre og Romsdal, Molde 68 . . @ . . 64 50
Helse Mgre og Romsdal, Alesund ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 86 72
St. Olavs hospital 72 . . ‘ ‘ ‘ 225 180
Helse Nord-Trgndelag, Levanger ‘ ‘ ‘ @ ‘ ‘ 72 50
Helse Nord-Trgndelag, Namsos ‘ ‘ ' @ ‘ ‘ 30 27
Nordlandssykehuset, Bodg . ‘ . @ . . 97 79
Helgelandsykehuset, Mo i Rana ‘ ‘ ‘ ‘ a ‘ 31 12
UNN, Harstad . . . ‘ ‘ ‘ 34 32
UNN, Tromsg ‘ ‘ @ @ ‘ ‘ 90 73
Finnmarkssykehuset, Hammerfest ‘ ‘ ' ' ‘ ‘ 21 22
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Figur 1.2: Kvalitetsmal tykktarmskreft per sykehus, 2022



Kapittel 1. Sammendrag

1.1.2 Kuvalitetsindikatorer endetarmskreft

Datakvalitet Mal

Dekningsgrad: utredningsmelding 74,6 % >80 %

89,8 % . >80 %

Dekningsgrad: kirurgimelding

Prosessindikatorer

Angitt avstand til mesorektale fascie 75,3 % . >70%

Andel stralebehandet fgr operasjon - 36,7 % . 20-40 %

Andel operert med laparoskopi _ 91,2 % . >60%

Andel <60 &r underspkt for MSI/dMMR * _ 69,5 % >80%
Resultatindikatorer

Andel uten metastaser 5 ar etter operasjon _ 81,4% . >80%

Andel uten lokalt tilbakefall 5 ar etter operasjon _ 96,3 % . 295%

Dgdelighet 100 dager etter elektiv operasjon | 1,5% . <3%

5-ars relativ overlevelse etter operasjon _ 89,9 % . >285%

5-ars relativ overlevelse etter diagnose _ 73,2 % . 268 %

I I I I 1
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Figur 1.3: Kvalitetsindikatorer endetarmskreft, 2022
* Figur 3.50 vises samlet for tykk- og endetarmskreft

Resultatene for kvalitetsindikatorene for endetarmskreft viser at ni av elleve indikatorer har god maloppnaelse og
to har moderat méloppnéelse. Dekningsgraden for utrednings- og kirurgimelding er pa henholdsvis 74,6 % og
89,8 %. Relativ overlevelse for pasienter med endetarmskreft i stadium I-III fem ar etter operasjon holder seg
stabilt og har god méloppnéelse. Andelen pasienter som ikke far spredning til andre organer (metastaser) er 81,4
%. Dette tilsvarer hoy maloppnaelse, men resultatet ligger tett opptil det angitte maltallet. Andelen pasienter som
far stralebehandling for operasjon ligger pa 36,7 %. Andelen pasienter (alle stadier) som overlever fem ar etter
diagnose 73,2 % og indikatoren har god maloppnaelse. Andelen pasienter med endetarmskreft som opereres med
laparoskopi fortsetter a gke og er pa 91,2 %. I ar er det to nye indikatorer pa endetarmskreft. Andel undersokt
for MSI eller MMR under 60 ar vises for bade tykk- og endetarmskreft og er pa 69,5 %. Avstand fra tumor til
mesorektal fascie er en viktig del av utredningen og har betydning for behandlingen av endetarmskreft, resultatet
for andelen som angir denne avstanden pa utredningsmeldingen er 75,3 %. Resultater for kvalitetsindikatorer for
endetarmskreft presentetes i kapittel 3.



Kapittel 1. Sammendrag

Pasientvolum

Mal: Tilfeller ~ Operasjoner
Norge 1267 738
Sykehuset @stfold, Kalnes 68 37
Vestre Viken, Baerum 28 12
Ahus, Lgrenskog 111 61
0US, Radiumhospitalet 27 52
0oUSs, Ulleval 87 52
Sykehuset Innlandet, Hamar 36 21
Sykehuset Innlandet, Gjgvik 40 36
Vestre Viken, Drammen 45 32
Sykehuset i Vestfold, Tensberg 54 35
Sykehuset Telemark, Skien 26 17
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand 41 33
Helse-Fonna, Haugesund 27 14
Stavanger universitetssjukehus 85 43
Haukeland universitetssjukehus 111 86
Helse-Fgrde, Fprde 18 14
Helse Mgre og Romsdal, Alesund 73 50
St. Olavs hospital 66 49
Helse Nord-Trgndelag, Levanger 23 10
Nordlandssykehuset, Bodg 42 31
UNN, Tromsg 57 47

Figur 1.4: Kvalitetsmal endetarmskreft per sykehus, 2022



Summary in English

This annual report includes all patients with colon and rectal cancer in all stages for the period 2013-2022. The
reference group (NGICG-CR) for the Norwegian colorectal cancer registry has defined quality indicators relevant
for this group of patients accompanied by target levels. See figure 1.1 and 1.3 for an overview of national quality
indicators and results. The results for the quality indicators are presented in chapter 3.

1.2 Summary colon cancer

The quality indicators for colon cancer show that six indicators reach the target for optimal achievement and two
indicators show a moderate level of achievement. The reporting rate for clinical reports are 74,1 % for diagnostic
work-up and 84,9 % for surgery reports. Estimated relative survival five years after surgery is 89,2 % (stage I-III only
), and for all stages combined, the 5-year relative survival is 70,4 % (irrespective of surgery and or other treatment).
The postoperative mortality rate up to 100 days after surgery is 2,1 %. The proportion of patients who do not develop
metastasis five years after surgery is 86,2 % and has remained stable the last few years. There is still some variation
between hospitals in the use of laparoscopy, but most hospitals are well within the optimal target level.

1.3 Summary rectal cancer

The quality indicators for rectal cancer show that nine out of eleven indicators reach the target for optimal achieve-
ment and two indicators show a moderate level of achievement. The reporting rate for clinical reports is 74,6 % for
diagnostic work-up and 89,8 % for surgery reports. Estimated relative survival five years after surgery for stage I-III
rectal cancer is 89,9 %, and for all stages combined, the 5-year relative survival is 73,2 % (irrespective of surgery
and or other treatment). The proportion of patients that do not develop metastasis is 81,4 %. The proportion of pati-
ents receiving radiation treatment before surgery is 36,7 %. The proportion of patients with rectal cancer receiving
laparoscopy is 91,2 %.



Kapittel 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 kjonn samlet, og arlig
diagnostiseres mer enn 4000 nye pasienter. Kreftformen er alvorlig, og kvalitetsregisteret ble opprettet som et bidrag
til a forbedre diagnostikk og behandling for disse pasientene.

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

Rectumcancerregisteret ble etablert i 1993, og i 2007 ble registeret utvidet til Nasjonalt kvalitetsregister for tykk-og
endetarmskreft.

2.1.2 Registerets formal

Registeret skal bidra til & 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 syk-
domsforlep, samt behandlingseftekter, se Kreftregisterforskriften § 1-3.

2.1.3 Analyser som belyser registerets formal

Et av formalene til Tykk- og endetarmskreftregisteret er 4 vurdere om de nasjonale retningslinjene for utredning,
behandling og oppfelging blir fulgt.

Rapporten har fire prosessindikatorer som direkte eller indirekte viser kvalitet pa helsehjelp:

o Andel operert med laparoskopi.

o Andel under 60 ar undersokt for MSI eller MMR.

 Andel strdlebehandlet for operasjon (kun endetarmskreft).
o Angitt avstand til mesorektal fascie (kun endetarmskreft).

For neermere oversikt over resultater og vurdering av prosessindikatorene se kapittel 3.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Helseregisterloven av 01.01.2015 nr 4 § 11 og Kreftregisterforskriften.

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar

Faglig ledelse av Nasjonalt kvalitetsregister for tykk-og endetarmskreft gjores i tett samarbeid med Norsk Gastro-
intestinal Cancer Gruppe-Colorectal (NGICG-CR). Fagradet er bredt ssammensatt med onkologer, gastrokirurger,
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gastromedisiner, radiolog, patolog, epidemiolog og representanter fra Kreftregisteret.

Alle helseregioner og representanter fra storre og mindre sykehus er representert i gruppen. Denne representasjo-
nen har erfaringsmessig vaert viktig for & sikre registeret en solid nasjonal forankring blant de som er engasjert i
behandling av pasienter med tykk- og endetarmskreft. Medlemmene i gruppen er formelt oppnevnt av de regionale
helseforetakene. Kreftregisteret utpeker sine egne representanter. Leder av fagradet er Arne Wibe, gastrokirurg ved
St. Olavs Hospital.

Kreftregisteret er databehandlingsansvarlig og har ansvaret for den daglige driften av kvalitetsregisteret. Kvalitets-
registeransvarlig er Tanja Natvig Serstrom.

Tabell 2.1: Medlemmer i fagradet NGICG-CR

Helse Sgr-@st

Marianne Grgnlie Guren  Onkolog Oslo universitetssykehus
Morten Braendengen Onkolog Oslo universitetssykehus
Jgrgen Smeby Onkolog Oslo universitetssykehus
Stein Larsen Kirurg Oslo universitetssykehus
Maria Gaard Kirurg Oslo universitetssykehus
Thomas Moger Kirurg Sykehuset Innlandet
Helse Vest
Hartwig Kgrner Kirurg Stavanger universitetssjukehus
Frank Pfeffer Kirurg Haukeland universitetssjukehus
Halfdan Sgrbye Onkolog Haukeland universitetssjukehus
Cornelia Rosler Radiolog Haukeland universitetssjukehus
Helse Midt
Arne Wibe (leder) Kirurg St. Olavs Hospital
Tor Eivind Bernstein Kirurg St. Olavs Hospital
Eva Hofsli Onkolog St. Olavs Hospital
Helse Nord
Stig Norderval Kirurg UNN Tromsg
Magnar Johansen Onkolog UNN Tromsg
Sonja Steigen Patolog UNN Tromsg

Kreftregisteret

Kristin Ranheim Randel  Leder for tarmscreeningsprogrammet Kreftregisteret
Inger Kristin Larsen Forsker Kreftregisteret
Tanja Natvig Sgrstrgm Kvalitetsregisteransvarlig Kreftregisteret
Aina Balto Statistiker Kreftregisteret
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Kapittel 2. Registerbeskrivelse

2.3.1 Aktivitet i fagrad

Tabell 2.2: Aktivitet i fagrad

Oppgave Aktivitet

Mgter | perioden juni 2022 til mai 2023 er det avholdt seks fagradsmgter, og det har vaert bade fysisk og digitale
mgter i perioden. Forskningsgruppen har hatt ett digitalt mgte og to forskningsprotokoller er vurdert.

Handlingsprogram Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfglging av kreft i tykk-
tarm og endetarm 8. utgave ble publisert i desember 2020. Den 9. revisjonen pagar. Nasjonalt handlings-
program med retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfglging av analkreft, 3. utgave ble publisert
i juli 2021. Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfglging av
tynntarmskreft, 2. revisjon ble ferdigstilt februar 2023.

Publikasjoner Oversikt for publikasjoner, se kapittel 11.4.

Arsrapporter Utarbeider arsrapport for Tykk- og endetarmskreftregisteret. Er referansegruppe for arsrapport til NoR-
Gast.

Kvalitetsindikatorer Registerets kvalitetsindikatorer er gjennomgatt og vurdert.

PROMs Det er startet rutinemessig innsamling av PROMs (se kapittel 6.3).

Brukermedvirkning Resultater fra arsrapporten for 2021 ble presentert for styret i Pasientforeningen NORILCO 13.oktober.

| mgtet kom styret med innspill til resultatene som vi tok med i arbeidet med arsrapporten for 2022.

Variabler i registeret Revidering av variablene for patologi er ferdigstilt og ble satt i produksjon varen 2022, revisjon av de
kliniske variablene ble satt i produksjon desember 2022. For mer detaljert informasjon, se kapittel 9.3.

Rapportering til registeret Medlemmene i NGICG-CR har bidratt aktivt i arbeidet med & gke rapporteringen til registeret.

11



Kapittel 3

Resultater

Arsrapporten viser resultater for menn og kvinner med tykk- og endetarmskreft i perioden 2013-2022. Rappor-
ten fokuserer pa kvalitetsindikatorer (se kapittel 1.1) og resultatene presenteres utfra pasientens behandlings- og
sykdomsforlep.

I forste del presenteres resultater for tykktarmskreft og deretter endetarmskreft. Analysene for molekyleerunderse-
kelser og tumorkarakteristika vises samlet for tykk- og endetarmskreft, da resultatene for hver kreftform er relativt
like.

Datagrunnlaget til rapporten hentes fra Kreftregisterets ulike datakilder, (se kapittel 4). I tillegg er det laget flytskje-
maer som viser hvilke data som er benyttet i de ulike analysene for hver kreftform (se kapittel 3.1 og 3.10). I hver
enkelt tabell og figur er det en tilhorende faktaboks som viser hvilke data som er benyttet. Analyser og inklusjons-
og eksklusjonskriterier kan endre seg fra ér til ar. Resultatene i denne arsrapporten ber derfor ikke sammenlignes
med resultatene i tidligere arsrapporter.

Det er benyttet konfidensintervall (se tabell 1) for & beskrive den forventete variasjonen av en variabel, som blant
annet er avhengig av antall pasienter. Sykehusene ber sammenligne sine egne resultater opp mot nasjonalt niva.
Det er ikke gjort tester om forskjellene mellom sykehusene er signifikante. I tillegg har sykehusene ulik pasientsam-
mensetning, og slike variasjoner har vi ikke tatt hensyn til i analysene.

Registerets dekningsgrad beskrives naermere i kapittel 5, og viser hvor komplett datagrunnlaget er.

De statistiske metodene for analysene er naermere beskrevet i kapittel 11.2.

12



Kapittel 3. Resultater

TYKKTARMSKREFT

3.1 Flytskjema pasientgrupper - tykktarmskreft

Pasienter med
flere enn ett tilfelle i 2022
N =89

Obduksjon,
dedsmelding
N =282

Synkrone
tumorer
N=24

Klinisk malign,
premalign histologi

Diagnosear 2022

N=18

B ‘ |

N =126

Ikke operert Null
i2022 oppf@lgingstid
N=3

Fig.3.16

Sekundere
tilfeller
N =133

Diagnoseér
for 2022
N =200

Stadium IV
N =385

Operasjonsar 2022

_ Fl.g.3.57 3'6, 3.77 5.2

Fig.3.14,3.15

Null

N=2

oppfelgingstid

Fig.3.8,3.9,3.17,3.18, 3.19

Sekundere
tilfeller
N =93
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Kapittel 3. Resultater

3.2 Behandlingsflytdiagram pasientgrupper - tykktarmskreft

Figur 3.1: Behandlingsflytskjema - for pasienter med tykktarmskreft i 2022

Figur 3.1 viser hvilken behandling pasienter med tykktarmskreft far. Resultatene tar utgangspunkt i pasientgrup-
pene stadium I-IIT og stadium IV. De fleste av pasientene opereres for primeartumor, i tillegg er det en del pasienter
som ogsa far metastasekirurgi. I kategorien annen behandling vil pasienter som far utfort liten kirurgi av primaer-
tumor og de som kun far medikamentell kreftbehandling vere.

14



Kapittel 3. Resultater

3.3 Forekomst, dgdelighet og prevalens - tykktarmskreft

I 2022 var tykktarmskreft den fjerde hyppigste kreftformen blant menn, etter prostatakreft, hudkreft (annet enn
melanom) og lungekreft, og den tredje hyppigste kreftformen blant kvinner, etter bryst- og lungekreft. Prevalensen
har okt betydelig, og ved utgangen av 2022 var det registrert 26659 personer som var i live, og tidligere hadde hatt
tykktarmskreft.

400+
300

200
100

Antall pasienter (per 100 000)

T T T T T T
1972 1982 1992 2002 2012 2022

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 3.2: Forekomst (insidens) i rater - tykktarmskreft

Insidensraten i denne rapporten er beregnet som antall nye tilfeller per Figur 3.2
100 000 personar for hvert kalenderar i perioden 1972-2022. Figuren vi-
ser de aldersspesifikke insidensratene for tykktarmskreft fordelt pa fire
aldersgrupper. I alle aldersgruppene, og for begge kjonn, har det vert

Datakilde:
- Kreftregisterets basisregister

en tydelig okning i insidensraten av tykktarmskreft siden 1972. Inklusjon:
- Tykktarmskreft stadium I-IV
Den storste ekningen i insidensen har veert for den eldste aldersgruppen - Diagnosear 1972-2022

(75+ ar). Her er ratene mer enn dobbelt sa hoye na enn det de var for
50 ar siden. For alle aldersgruppene samlet sett har insidensen flatet
ut, og hatt en svak nedgang de siste 6-7 arene, men insidenstrendene i

Kompletthet
- Basisregister 99,7 %

de ulike aldersgruppene varierer. For eksempel ser vi at utflatingen av e

ratene startet forst blant menn og kvinner i alderen 55-64 ar, fulgt av - Insidens og prevalens i arsrapporten er ulikt tal-
o o lene som presenteres i Cancer in Norway, dette

aldersgruppen 65-74 ar, mens ratene blant de aller eldste (75+ ar) forst skyldes forskjeller i inklusjon og eksklusjon. De.

flatet ut de siste 10 arene. For den yngste aldersgruppen (0-54 ar) er taljert oversikt over tilfeller i Cancer in Norway
det fremdeles en gkning i ratene. Det har veert diskutert om gkningen i e e
o . ) ] lene har liten betydning for insidenstrendene.
insidens blant de yngre kan veere knyttet til okning av nevroendokrine

svulster, men i denne rapporten er disse svulstene ekskludert, og likevel

ser man en svak gkning blant de yngre.

Det er noe diskrepans i antall nye tilfeller rapportert i Arsrapporten og
Cancer in Norway, dette skyldes blant annet at tilfeller med kreft i over-
gangen mellom tykk- og endetarm (rektosigmoideum C19) i denne rap-
porten er klassifisert ssmmen med tykktarmskreft, mens det i Cancer
in Norway er klassifisert ssmmen med endetarmskreft. En annen viktig
forskjell er at arsrapporten kun inkluderer adenokarsinomer, og eksklu-
derer svulster med annen morfologi. Arsrapporten inkluderer ogsa til-
feller som tidligere har hatt tarmkreft, mens disse tilfellene ikke blir talt
med i Cancer in Norway.
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Figur 3.3: Kjgnn og alder — tykktarmskreft

Figuren viser aldersfordelingen ved diagnose i 2022 fordelt pd menn
og kvinner. Median alder for menn og kvinner er henholdsvis 73,0 og
76,0 ar. De aller fleste er i aldersgruppen 60-84 ar nar diagnosen stil-
les (74,0 % av mennene og 68,2 % av kvinnene). Andelen av tilfeller
diagnostisert blant de yngste (under 60 ér) er 13,6 % blant kvinner og
15,1 % blant menn, mens 10.9 % av tilfellene blant menn, og 18,2 % av
tilfellene blant kvinner er 85 ar eller eldre nar sykdommen diagnostise-
res.
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Figur 3.3

Datakilde:
- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:
- Tykktarmskreft stadium -1V
- Diagnosear 2022

Kompletthet
- Basisregister 99,7 %
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200
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o
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Kalenderar

— Menn 0-54 ar Menn 55-64 ar Menn 65-74 ar Menn 75+ ar
— — Kvinner 0-54 ar Kvinner 5564 ar Kvinner 65-74 ar Kvinner 75+ ar

Figur 3.4: Dgdelighetsrater - tykktarmskreft

Figuren viser dedelighetsrater (dede per 100.000 i et kalenderér) etter Figur 3.4

aldersgrupper. De eldste kvinnene (75+) har hatt en utflating i dede- Datakilde:

ligheten, mens det har veert en liten nedgang i dedelighet for de eldste - Ds dsérséksregisteret
mennene. Det har ogsé vert en liten nedgang i dedeligheten for kvin- - Kreftregisterets basisregister
ner og menn i aldersgruppen 65-74 ér, og for kvinner i alderen 55-64

ar. For den yngste aldersgruppen er ratene for dedelighet mer stabile, LUk

- Tykktarmskreft stadium I-IV

og er omtrent like for menn og kvinner. - Diagnosedr 1971-2021

Kompletthet
- Basisregister 99,7 %
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Kapittel 3. Resultater

3.4 Kirurgisk behandling - tykktarmskreft

Kirurgi er en sentral del av behandling for tykktarmskreft, og over 80 % i stadium I-IV ble operert i 2022. Kirurgisk
behandling av tykktarmskreft er ikke sentralisert i samme grad som for endetarmskreft. Pasientene kan opereres
med kikkhullsteknikk (laparoskopi) eller apen operasjon. I dette kapittelet gis en oversikt over antall operasjoner
per sykehus, hvilke sykehus som opererer og andelen pasienter som opereres med kikkhullsteknikk.

3.4.1 Operasjonsvolum - tykktarmskreft

oz [

2021 — I 11%

2020 . 10 %

o
E oo [ ]
e}
oo [ I
os] [
f T T T 1
0 25 50 75 100
Andel (%)
Antall operasjoner per sykehus: - 0-10 - 11-25 26-50 - >50

Figur 3.5: Fordeling av pasienter etter gruppert operasjonsvolum for sykehusene - tykktarmskreft

Figuren viser hvordan antall operasjoner per sykehus har utviklet seg Figur 3.5
i perioden. Det har vaert en sentralisering av kreftkirurgi i Norge, men
tykktarmskreft opereres fortsatt pa mange sykehus (se figur 3.6). Det-
te har ssmmenheng med sykehusenes akuttfunksjon og at 15-25 % av

Datakilde:
- Patologimelding

pasientene med tykktarmskreft opereres akutt. Inklusjon:

- Tykktarmskreft i stadium -1V
Andelen pasienter operert ved sykehus som gjennomferer mer enn 50 - Operasjonsar 20132022
operasjoner i dret er pa 90,6 % i 2022. De nasjonale retningslinjene - Operasjon av primrsvulst

for utredning og behandling av tykktarmskreft beskriver systemkrav til .
. . Dekningsgrad
kompetansen ved de kirurgiske enhetene som skal operere tykktarms- _ Patologimelding: Systematisk datafangst,
kreft uavhengig av operasjonsvolum. Planlagt kirurgi av tykktarmskreft naer komplett rapportering
skal utfores av spesialister innen gastroenterologisk kirurgi, med hoved-
vekt innen kirurgi for tykk- og endetarmskreft.
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Kapittel 3. Resultater

3.4.2 Totalt antall operasjoner (stadium I-1V) - tykktarmskreft

Helse Sgr-@st —|

Ahus, Lgrenskog —

Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
Sykehuset @stfold, Kalnes —

0US, Ulleval —

Vestre Viken, Drammen —|
Sykehuset Telemark, Skien —
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Vestre Viken, Baerum —
Diakonhjemmet sykehus —|
Sykehuset Innlandet, Gjgvik —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —|
Vestre Viken, Hgnefoss —|

0US, Radiumhospitalet —
Sgrlandet Sykehus, Arendal —
0US, Rikshospitalet —

Sykehuset Telemark, Notodden —
Helse Vest —

Stavanger universitetssjukehus —|
Haukeland universitetssjukehus —
Haraldsplass Diakonale Sykehus —
Helse-Fonna, Haugesund —
Helse-Fgrde, Fgrde —

Voss sjukehus —

Helse-Fonna, Stord —

Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital —

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
Helse Mgre og Romsdal, Molde —|
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —|
Helse Nord-Trgndelag, Namsos —
Helse Mgre og Romsdal, Volda —
Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund —

Helse Nord —
Nordlandssykehuset, Bodg —| | 93
UNN, Tromsp —| I 73
UNN, Harstad —| I 34
Finnmarkssykehuset, Hammerfest | I 25
Helgelandsykehuset, Mo i Rana —-| Il 12
Nordlandssykehuset, Vesterdlen | B 5
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen o I 4
Finnmarkssykehuset, Kirkenes o | 1
Nordlandsykehuset, Lofoten o | 1
UNN, Narvik 4 | 1
I I I I
0 100 200 300
Antall
Stadium: - 1= I:l \%

Figur 3.6: Totalt antall operasjoner - tykktarmskreft

Figuren viser totalt antall opererte pasienter (stadium I-IV) ved syke-
husene, og er fordelt i to grupper: stadium I-III og IV. I 2022 var det
totalt 30 sykehus som opererte mer enn 10 pasienter arlig. De fleste syke-
hus utferte relativt mange operasjoner, men enkelte har et lavt opera-
sjonsvolum. Som nevnt i kapittel 3.4.1 stiller de nasjonale retningslinje-
ne kompetansekrav til de kirurgiske enhetene som opererer tykktarms-

kreft.

Figur 3.6

Datakilde:
- Patologimelding

Inklusjon:

- Tykktarmskreft stadium -1V
- Operasjonsar 2022

- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Patologimelding: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering
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3.5 Laparoskopi — tykktarmskreft

Norge —

Helse Sgr-@st —

Sykehuset @stfold, Kalnes —
Vestre Viken, Baerum —

Ahus, Lgrenskog —
Diakonhjemmet sykehus —

0OUS, Radiumhospitalet —|

0US, Ulleval —

Sykehuset Innlandet, Hamar —
Sykehuset Innlandet, Gjgvik —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Vestre Viken, Drammen —

Vestre Viken, Hgnefoss —
Sykehuset i Vestfold, Tensberg —
Sykehuset Telemark, Skien —
Serlandet Sykehus, Kristiansand —
Helse Vest —

Helse-Fonna, Haugesund —
Stavanger universitetssjukehus —
Voss sjukehus —|

Haraldsplass Diakonale Sykehus —
Haukeland universitetssjukehus —
Helse-Fgrde, Ferde —

Helse Midt-Norge —

Helse Mgre og Romsdal, Molde —
Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
St. Olavs hospital —

Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Helse Nord-Trgndelag, Namsos —
Helse Nord —
Nordlandssykehuset, Bodg —
Helgelandsykehuset, Mo i Rana —
UNN, Harstad —

UNN, Tromsg —
Finnmarkssykehuset, Hammerfest —

Operasjonsar:

Figur 3.7: Laparoskopi — tykktarmskreft

20

208

11
32
51



Kapittel 3. Resultater

12022 ble 78,9 % av tykktarmskreftpasientene med stadium I-IV ope-
rert med laparoskopi. Figuren viser at alle sykehus som opererer tykk-
tarmskreft tilbyr bade laparoskopi og apen kirurgi, men det er fremde-
les noe variasjon med hensyn til hvilken metode som benyttes.

Apen kirurgi og laparoskopi er teknikker som ikke utelukker hverandre,
men ses pa som to ulike verktoy. Det er viktig at man tar stilling til hvil-
ken kirurgisk teknikk som vil veere best egnet for den enkelte pasient.
Avdelinger som opererer tykktarmskreft ber kunne tilby begge metode-
ne, hvor ogsé pasientens ensker ma tas med i vurderingen.

Maltallet for laparoskopi er satt til 260 % i trdd med fagets utvik-
ling og i samsvar med NoRGast (Norsk register for Gastrokirurgi) sitt
mal.

Det er fortsatt viktig at utviklingen styres av kompetansen og pasient-
grunnlaget ved hvert enkelt sykehus. Kurs fra LapcoNor er et viktig til-
tak i kompetansebyggingen i avdelingene slik at flere pasienter kan bli
operert med laparoskopisk teknikk. Etter hvert som kompetansen utvik-
les vil man forvente mindre variasjon mellom sykehusene. Resultatene
ber danne grunnlag for en gjennomgang og vurdering av egne resulta-
ter opp mot landsgjennomsnittet.

I resultatet for “Andre sykehus” inkluderes sykehus der antallet rappor-
tert laparoskopi er under 10 pasienter.

Figur 3.7

Datakilde
- Kirurgimelding

Inklusjon
- Tykktarmskreft stadium -1V
- Elektiv operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Kirurgimelding: 84,9 %

- Sykehus med gra skrift indikerer lav maloppna-
else (<60 %) for rapporterting av kirurgimelding.

Kvalitetsindikator:

- Andel pasienter som opereres med laparoskopi
bgr vaere over 60 %
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3.6 Postoperativ dgdelighet — tykktarmskreft

Resultater for postoperativ dedelighet 100 dager etter operasjon av tykktarmskreft vises i ar for flere undergrupper
(stadium I-III og stadium IV) og er delt inn i elektiv og akutt operasjon. Kvalitetsindikatoren er vurdert og gjen-
nomgatt og gjelder for pasienter i stadium I-III med elektiv operasjon, se figur 3.8. Tidsperioden for analysene er
utvidet til & gjelde for perioder pa 5 ar. Dette er med pa a gjore resultatene mindre sarbare for sykehus med fa ope-
rasjoner. Sykehus med lav maloppnaelse pa kirurgimeldingen er markert gra i figurene for a indikere usikkerhet i
resultatene som presenteres.

3.6.1 Elektivt opererte — stadium |-l

Operert
(2018-2022)
Norge 7 W 2,1% 8392
Helse Sgr-@st -/ B 2,1% 4317
Sykehuset @stfold, Kalnes —| EES 2,6% 469
Vestre Viken, Berum - = 1,0% 205
Ahus, Lgrenskog - &= 1,7% 537
Diakonhjemmet sykehus -| BEEE= 2,7% 182
0OUS, Radiumhospitalet — 0,0% 56
0ouUs, Ulleval — = 23% 396
Sykehuset Innlandet, Hamar | BEEE=S 2,3% 299
Sykehuset Innlandet, Gjgvik — = 2,9% 207
Sykehuset Innlandet, Lillehammer — —_— 3,5% 143
Vestre Viken, Drammen —| BEEE= 2,2% 360
Vestre Viken, Hgnefoss 4 [= 0,8% 126
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg — — 2,6% 506
Sykehuset Telemark, Skien /| EEEES 3,0% 336
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand -{ BES 1,0% 479
Helse Vest — = 20% 1769
Helse-Fonna, Haugesund —| EEESEES 4,3% 350
Stavanger universitetssjukehus 4| B&E 1,5% 474
Voss sjukehus — 0,0 % 47
Haraldsplass Diakonale Sykehus — E&= 1,2% 323
Haukeland universitetssjukehus - B& 1,3% 385
Helse-Fgrde, Fgrde — = 2,1% 190
Helse Midt-Norge -| BEZ  1,8% 1407
Helse Mgre og Romsdal, Molde | B&= 1,4% 210
Helse Mgre og Romsdal, Alesund — = 2,2% 322
St. Olavs hospital — = 1,5% 585
Helse Nord-Trgndelag, Levanger | EEE= 2,5% 202
Helse Nord-Trgndelag, Namsos - |55 1,2% 83
Helse Nord — = 23% 899
Nordlandssykehuset, Bodg —| EEE=S 2,6% 340
Helgelandsykehuset, Mo i Rana — — 4,6 % 65
UNN, Harstad -1 E&= 13% 150
UNN, Tromsp | == 2,3% 220
Finnmarkssykehuset, Hommerfest — |55 1,0% 96

0 10 20

Postoperativ mortalitet (%)
(100 dager etter elektiv operasjon)

2013-2017 - 2018-2022

Figur 3.8: Postoperativ dgdelighet innen 100 dager etter elektiv operasjon — tykktarmskreft stadium I-Ill
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Kapittel 3. Resultater

Maltallet for postoperativ dedelighet innen 100 dager etter elektiv ope-
rasjon for stadium I-III er satt til 3 %. Nasjonalt gjennomsnitt pa 2 %
er i trad med internasjonal litteratur. Dette er en viktig indikator fordi
risikoen for a do innen 100 dager etter en planlagt operasjon, nar man
ikke har utbredt kreftsykdom, ber vere lav. Avdelinger som har en post-
operativ mortalitet pa over 3 % ber gé gjennom sine pasienter for & kva-
litetssikre sine resultatet og eventuelt bruke dette som utgangspunkt for
kvalitetsarbeid.

Vi har kontaktet Sykehuset Innlandet, Lillehammer, Helgelandssykehu-
set, Mo i Rana og Helse Fonna som ligger over maltallet pa 3 %. Vi
har tilbudt & sende pasientlister slik at de kan kvalitetssikre sine resulta-
ter.

Figur 3.8

Datakilde
- Kirurgimelding

Inklusjon
- Tykktarmskreft i stadium I-ll1
- Elektiv operasjon av primarsvulst

Dekningsgrad

- Kirurgimelding: 84,9 %

- Sykehus med gra skrift indikerer lav méloppna-
else (<60 %) for rapporterting av kirurgimelding.

Kvalitetsindikator

- Andelen postoperativ dgdelighet for pasienter
inntil 100 dager etter elektiv operasjon bgr vaere
lavere enn 3 %
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3.6.2 Akutt opererte — stadium I-lll

Operert
(2018-2022)

Norge — E 9,4% 1146
Helse Spr-@st — E 9,6 % 613
Sykehuset @stfold, Kalnes —| !—| 10,3 % 78
Ahus, Lgrenskog — 5—| 11,0% 91
0Us, Ulleval — E 8,0% 75
Sykehuset Innlandet, Hamar — ¥—| 12,5% 48
Vestre Viken, Drammen — Eﬁﬁ % 69
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —| [ ———————| 15,2% 33
I—
Sykehuset Telemark, Skien — E 10,8 % 38
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —{ [les—— 6,1% 66
|
Helse Vest — 5—| 7,5% 241
Helse-Fonna, Haugesund - [lEs——— 7.0% 44
|
Stavanger universitetssjukehus — !—| 7,6% 79
Haukeland universitetssjukehus -  [iE—1 4.8 % 62
|
Helse-Forde, Forde —| [l 8,8% 34
Helse Midt-Norge —| [IEES— 10,6 % 170
—
Helse Mgre og Romsdal, Molde — F—| 8,1% 37
Helse Mgre og Romsdal, Alesund —{ [ | 14,7 % 34
—
St. Olavs hospital — E—| 9,5% 63
Helse Nord - [ —| 9.8% 122
|
UNN, Tromsg — !—| 7,9% 38

0 10 20 30 40

Postoperativ mortalitet (%)
(100 dager etter akutt operasjon)

I:I 2013-2017

- 2018-2022

Figur 3.9: Postoperativ dgdelighet innen 100 dager etter akutt operasjon — tykktarmskreft stadium I-IlI

Pasienter som opereres akutt for kreft i tykktarmen representerer en me- Figur 3.9

get heterogen gruppe med tanke pa alder, sykelighet og alvorlighet av
den akutte tilstanden. Akutt tarmkirurgi er knyttet til vesentlig okt risi-
ko for komplikasjoner og ded sammenlignet med elektive inngrep. Det
er derfor ikke mulig a sette et maltall. Optimal organisering av akuttki-
rurgi ber ogsa omfatte tilstrekkelige ressurser for anestesi- og intensiv-
behandling og radiologi i tillegg til det kirurgiske tilbudet.

Datakilde
- Kirurgimelding

Inklusjon
- Tykktarmskreft i stadium I-I1l
- Akutt operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Kirurgimelding: 84,9 %

- Sykehus med gra skrift indikerer lav maloppna-
else (<60 %) for rapporterting av kirurgimelding.

Resultatene danner grunnlag for gjennomgang av organiseringen av det
akuttkirurgiske tilbudet pa avdelingsniva. Nasjonalt gjennomsnitt pa
9,4 % er i trad med internasjonal litteratur.
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3.6.3 Elektivt opererte — stadium |V

Norge —

Helse Sgr-@st —|

Sykehuset @stfold, Kalnes —
Ahus, Lgrenskog —

0OUS, Radiumhospitalet —|

0US, Ulleval —

Sykehuset Innlandet, Hamar —
Vestre Viken, Drammen —
Sykehuset i Vestfold, Tensberg —
Sykehuset Telemark, Skien —
S¢rlandet Sykehus, Kristiansand —
Helse Vest —

Helse-Fonna, Haugesund —
Stavanger universitetssjukehus —
Haukeland universitetssjukehus —
Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital —

Helse Nord —

Nordlandssykehuset, Bodp —

UNN, Tromsg —
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Figur 3.10: Postoperativ dgdelighet innen 100 dager etter elektiv operasjon — tykktarmskreft

Figuren viser postoperativ 100 dagers dedelighet hos pasienter med
tykktarmskreft i stadium IV, med elektiv operasjon av primeertumor.
Pasientgruppen er sveert heterogen med tanke pa alder, sykelighet og
utbredelse av sykdom. Det var 15 sykehus, som utferte mer enn 10 elek-
tive operasjoner i 2022 for denne pasientgruppen. Hensikten med ope-
rasjon kan veere & fierne primeersvulst med tanke pa videre onkologisk
behandling, og noen ganger som del av et forlgp der den langsiktige mal-
setting er helbredelse av sykdommen ved a fjerne ogsa metastaser, oftest
i kombinasjon med onkologisk behandling. Hos andre pasienter er ho-
vedmalet forebygging eller lindring av symptomer. Det er ikke mulig a
fastsette et maltall pa grunn av pasientgruppens heterogene sammen-
setning. Nasjonalt gjennomsnitt pa 7,4 % er i trad med internasjonal

litteratur.

Figur 3.10

Datakilde
- Kirurgimelding

Inklusjon
- Tykktarmskreft i stadium IV
- Elektiv operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Kirurgimelding: 84,9 %

- Sykehus med gra skrift indikerer lav maloppna-
else (<60 %) for rapporterting av kirurgimelding.
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3.6.4 Akutt opererte — stadium IV

Operert
(2018-2022)

Norge 7 [ | 150% 548
L
Helse Sgr-@st — _—| 19,5 % 283
L 1
Ahus, Lgrenskog — _—| 17,9% 39
L 1
0UsS, Ulleval — 5—| 17,9% 0
S@rlandet Sykehus, Kristiansand —| 21,2% 33
Helse Vest — E 9,7% 124
Stavanger universitetssjukehus — _—| 16,2 % 37
L 1
Haukeland universitetssjukehus — 7,0% 43
Helse Midt-Norge — -——|12‘,4 % 89
St. Olavs hospital — E 73% 41
Helse Nord — 7,7% 52

]

I I I I
10 20 30 40

o —

Postoperativ mortalitet (%)
(100 dager etter akutt operasjon)

I:I 2013-2017 -

50

2018-2022

Figur 3.11: Postoperativ dgdelighet innen 100 dager etter akutt operasjon — tykktarmskreft stadium IV

Pasienter med tykktarmskreft i stadium IV med behov for en akutt ope-
rasjon utgjor en pasientgruppe med serlig hoy risiko for komplikasjo-
ner og dod etter kirurgisk behandling. Postoperativ dedelighet er sterkt
relatert til indikasjonsstilling for operativ behandling. Det er kun de
storste sykehusene, som opererte 10 pasienter eller flere i denne grup-
pen pd arsbasis. Det er ikke mulig & sette et nasjonalt maltall. Nasjonalt
gjennomsnitt pa 15 % er i trad med internasjonal litteratur.
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Datakilde
- Kirurgimelding

Inklusjon
- Tykktarmskreft i stadium [V
- Akutt operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Kirurgimelding: 84,9 %

- Sykehus med gra skrift indikerer lav maloppna-
else (<60 %) for rapporterting av kirurgimelding.



Kapittel 3. Resultater

3.7 Medikamentell behandling — tykktarmskreft

Etter kirurgisk behandling far mange pasienter med tykktarmskreft medikamentell behandling, som regel med
kurativ intensjon eller sjeldnere som livsforlengende behandling. I dette kapittelet gis en oversikt over adjuvant
behandling for pasienter med tykktarmskreft i stadium III. Nasjonale retningslinjer anbefaler oppstart av adjuvant
behandling innen 4-6 uker og senest 8 uker etter operasjon av tykktarmskreft i stadium III for pasienter som er 75
ar eller yngre.

3.7.1 Adjuvant behandling stadium Ill - tykktarmskreft

Operert
2019-21

Norge - ISR man% | [19% 1212

Helse sor-gst - [INNNSZ0AN T sew% | [ 21% 721
Akershus HF —| - [N 25 | [ 23% | 146
ousHr - [NNER %% | | 15% 112
Spriandet HF ~ [N 8% [ 19% 81
Telemark HF —| - [NINARAN sk 24 % | 37
@stfold HF —|  [NNNNSERN s0% | [ 29% 69
Vestre Viken HF —  [INNNNINNO80AN 0 ae% | 1% 103
Innlandet HF - - [NNINNNN260AN a2 2% 92
Vestfold HF —  [IG2RN 8% [16% 81
Helse vest -  [INNNASRAN sk | 8% 293

Helse Bergen HF — [Nl 2a% [ 19% 135
Helse Forde HF | [ENNNIMSaRa 2% | 26% | 27
Helse Fonna HF —|  [ENNNIARRN 0 36% | [ 19% 59
Helse Stavanger HF —| - [NA00AN T aa% | [T1a% 72
Helse Midt-Norge —|  [ENNNNNNNSE 26% | 15% | 194
st. Olavs HF - el 6% [ 82
Helse More og Romsdal HF —| [ NNsEoa  24% | [ 17% | 76

Nord-Trondelag HF — | EEAARAN] a3 2% 36

o
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Andel (%)

. <6 uker . 6-8 uker 9-12 uker . Ingen adjuvant kiemo

Figur 3.12: Adjuvant behandling stadium Il - tykktarmskreft <75 ar

De fleste som har tykktarmskreft i stadium III far medikamentell be- Figur 3.12
handling etter operasjon. Figuren viser hvor lang tid det gar fra opera- Datakilde

. . . . . . - Medikamentell behandling
sjon av primeersvulst til oppstart av adjuvant behandling for pasienter Inklusjon
<75 ar og kan gi en indikasjon pa om nasjonale retningslinjer etterfol- - Tykktarmskreft i stadium Il
ges. Resultatet viser at 43 % fikk adjuvant behandling innen 6 uker og 34 - Operasjon av primarsvulst <75 r
% fikk mellom 6-8 uker i perioden 2019-2021. For noen pasienter er det ST
ikke aktuelt & fa adjuvant behandling. Arsaken kan vere funksjonsniva, DZ:L“;E;:;:: ’
allmenntilstand og komorbiditet. - Innhentet fra sykehusenes fagsystemer, kom-

plettheten anses a vaere hgy.
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3.7.2 Adjuvant behandling stadium Il - tykktarmskreft >75 ar

Operert

2019-2021
Norge [ 165% 769
Helse Sgr-@st —| _ 17,4 % 447
Vestiold wr - I 298 % .
Vestre Viken HF — [N 23,8 % 30
Telemark HF —| [ 20,8 % 24
Akershus HF —{ [N 184 % 76
ousHrF —{ [ 153 % 59
innlandet HF —{ [ 14,5 % 62
Serlandet HF — [ 14,0 % 3
gstfold HF —{ [l 3.6% 56
Helse Vest —{ [ 17,7 % 175
Helse Stavanger HF — [N 28,9 % 45
Helse Fonna HF —| _ 18,6 % 43
Helse Bergen HF —{ [ 123 % 65
Helse Ferde HF < [ 9.1% 29
Helse Midt-Norge — - 12,5% 144
Nord-Trondelag HF — [N 17.2 % 29
st. Olavs HF —{ [N 16,7 % 60
Helse Mgre og Romsdal HF — [l 5.5% 55

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

Andel (%)

- Mottatt adjuvant kjemoterapi

Figur 3.13: Adjuvant behandling stadium III - tykktarmskreft

Figuren viser hvor mange med tykktarmskreft i stadium III over 75 ar Figur 3.13
som har fatt adjuvant kjemoterapi. Nasjonale retningslinjer anbefaler
at pasienter over 75 ar vurderes individuelt med tanke pa adjuvant be-
handling basert pa funksjonsnivd, allmenntilstand og komorbiditet. Re-

sultatet i figuren viser noe variasjon mellom helseforetakene. Inklusjon
- Tykktarmskreft i stadium 111
- Operasjon av primaersvulst

Datakilde
- Medikamentell behandling

- Pasienter over 75 ar

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk datafangst, nzer
komplett rapportering

Eksklusjon
- Helse Nord

Dekningsgrad
- Innhentet fra sykehusenes fagsystemer, kom-
plettheten anses a vaere hgy.
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3.8 Metastaser - tykktarmskreft

Metastaser (spredning til andre organer) er et viktig resultatmal for pasienter med tykktarmskreft i stadium I-III
som er operert for primeersvulst. Siden 2019 har vi koblet pa informasjon om metastaser fra Norsk Pasientregis-
ter (NPR). Denne metoden er brukt for a komplementere datagrunnlaget i kvalitetsregisteret, siden den spontane
rapporteringen av metastaser er mangelfull.

3.8.1 Metastaser oppstatt etter operasjon av primaersvulst - tidsperioder - tykktarmskreft

50 . ° .
Estimert andel metastaser fem ar etter operasjon:
—— 2008-2012: 16,4 (15,6-17,2)
2013-2017: 15,4 (14,7-16,2)
40 2018-2022: 13,8 (13,2-14,5)
S
g 30
©
b7
©
9]
€
< 20
©
C
<
10
ol ——

Tid siden operasjon (ar)

Figur 3.14: Metastaser oppstatt etter operasjon av primarsvulst, perioder — tykktarmskreft

Figuren viser beregning av hvor stor andel av tykktarmskreftpasientene Figur 3.14

som har fatt, eller risikerer & fi metastaser opp til fem ar etter opera- Datakilde

sjon. Tallene for perioden 2018-2022 er estimerte siden man ikke har 5 _ Utredning., kirurgi- og patologimelding
ars oppfelging av denne pasientgruppen, det vil derfor veere usikkerhet - Norsk pasientregister

knyttet til disse resultatene, se kapittel 11.2. Andelen av pasienter som
far metastaser i lopet av en 5-drs periode etter at de er operert for tykk-
tarmskreft, har veert stabil for de to forste tidsperiodene, mens resultatet
for 2018-2022 er 13,8 %.

Inklusjon
- Tykktarmskreft stadium I-IlI
- Operasjon av primarsvulst

Dekningsgrad

- Utredningsmelding: 74,1 %

- Kirurgimelding: 84,9 %

- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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3.8.2 Metastaser oppstatt etter operasjon av primaersvulst per sykehus — tykktarmskreft

Operert
Norge — Hmmmmmil 13,8 % 10734
Helse Sgr-@st —{ Emmmmmi 13,8 % 5656
Vestre Viken, Hgnefoss | BEEmE== 1 10,6 % 155
Serlandet Sykehus, Kristiansand - EESSS= 11,3 % 572
Vestre Viken, Drammen —{ BEmmE= | 11,4 % 460
Sykehuset @stfold, Kalnes - EE= | 13,1% 598
Sykehuset Innlandet, Lillehammer o EESE== —| 13,2 % 177
Sykehuset Telemark, Skien -| EEESSES —| 13,5% 389
0US, Ulleval - B | 13,7 % 493
Diakonhjemmet sykehus -| EEEE=—| 14,2 % 255
Ahus, Lgrenskog - EEEEE -] 14,2 % 1008
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —| BN 14,6 % 579
Vestre Viken, Beerum - Emmmmm==—| 15,7 % 281
Sykehuset Innlandet, Hamar -| ESSE=—| 16,2 % 363
Sykehuset Innlandet, Gjgvik | === 16,8 % 232
OUS, Radiumhospitalet | EEmmmE=—= | 18,9 % 69
Helse Vest - Bms | 13,5% 2271
Helse-Fgrde, Fprde | BEmmE= | 11,0% 244
Helse-Fonna, Haugesund —| B | 12,3 % 427
Voss sjukehus o BEmE=S —| 126 % 58
Haraldsplass Diakonale Sykehus - BESSES | 13,5% 426
Stavanger universitetssjukehus —| EEEEEEE | 13,6 % 583
Haukeland universitetssjukehus - EESSE==— 15,5 % 532
Helse Midt-Norge — Emmmm= | 13,3 % 1702
Helse Mgre og Romsdal, Alesund - BEEm== | 10,7 % 376
St. Olavs hospital 4| EEEESE= | 12,4 % 715
Helse Mgre og Romsdal, Molde - BESSE==—| 15,2 % 271
Helse Nord-Trgndelag, Namsos —{ EEmm===—| 158 % 91
Helse Nord-Trgndelag, Levanger - EEmmsmE=—{ 159 % 234
Helse Nord -| EEmm=-| 15,6 % 1105
Helgelandsykehuset, Mo i Rana - EEEE== —| 11,1% 86
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen - BEE=== —— 119% 41
UNN, Harstad o BERE= —| 12,2% 176
Finnmarkssykehuset, Hammerfest | BEEESRE==—| 14,7 % 107
Nordlandssykehuset, Bodg —| EEmm==—] 16,1 % 390
UNN, Tromsg —  Emmsssmz=—| 19,5 % 280

[ I I I I 1
0 10 20 30 40 50

Estimert andel metastaser (%)
fem ar etter operasjon

I:I 2013-2017 - 2018-2022

Figur 3.15: Estimert andel metastaser oppstatt etter operasjon av primaersvulst per sykehus — tykktarmskreft.

Fagradet har satt som mal at feerre enn 15 % av pasientene som opere- Figur 3.15
res for tykktarmskreft bor fd metastaser innen 5 dr. Det gronne feltet i

. . o Datakild
figuren illustrerer kvalitetsmalet som er satt. aaree

- Utredning-, kirurgi- og patologimelding

Andelen av pasienter som fir metastase i forlopet har gétt ned de sis- - Norsk pasientregister

te arene. For perioden 2018-2022 er andelen for Norge samlet, pa 13,8

Inklusjon
%. De fleste sykehusene ligger innenfor malet, men noen fa sykehus lig- - Tykktarmskreft stadium I-I1I
ger over. Det er ikke tatt hensyn til forskjeller i pasientenes sykdomsut- - Operasjon av primaersvulst
bredelse mellom sykehusene og dette kan forklare noe av variasjonen i .

Dekningsgrad
resultatene.

- Utredningsmelding: 74,1 %

. . . . o - Ki imelding: 84,9 9
Tallene for perioden 2018-2022 er estimerte siden man ikke har 5 ars irurgimelding: 840 %
- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer

oppfelging av denne pasientgruppen, det vil derfor vaere usikkerhet komplett rapportering

knyttet til disse resultatene, se kapittel 11.2.
Kvalitetsindikator

- Andelen uten metastaser fem ar etter operasjon
bgr veere hgyere enn 85 %.
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3.9 Overlevelse — tykktarmskreft

3.9.1 Relativ overlevelse for alle diagnostiserte pasienter i stadium -1V — tykktarmskreft

Norge —

Helse Sgr-@st —
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Vestfold HF —

@stfold HF —
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Figur 3.16: Relativ overlevelse for alle diagnostiserte pasienter i Stadium |-V vist p& helseforetak (opptaksomrade) —

tykktarmskreft.

Relativ overlevelse 5 ar etter diagnose for pasienter med tykktarmskreft
er definert som en nasjonal kvalitetsindikator og publiseres pa
Helsedirektoratet sine nettsider.

Figuren viser resultater for helseforetakene basert pa pasientenes bo-
sted (opptaksomradet til helseforetaket). Nasjonalt er den relative over-
levelsen 70,4 % for pasienter diagnostisert i perioden 2018-2022. Alle
helseforetakene ligger innenfor maltallet, og det er forholdsvis liten va-
riasjon mellom foretakene.

Figur 3.16

Datakilde
- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon
- Tykktarmskreft stadium I-IV

Kompletthet
- Basisregister 99,7 %

Kvalitetsindikator
- Andelen relativ overlevelse for pasienter fem ar
etter diagnose bgr vaere hgyere enn 68 %
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Kapittel 3. Resultater

3.9.2 Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I—IV — tykktarmskreft
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Tid siden operasjon (ar)

—— Stadium | Stadium I Stadium IlI ——— Stadium IV

Figur 3.17: Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium |I—IV — tykktarmskreft.

Figuren viser stadiumspesifikk relativ overlevelse for pasienter opererte Figur 3.17
for tykktarmskreft. Som forventet er det darligere prognose for overle-
. . . Datakilde
velse ved spredning til lymfeknuter (stadium III) eller andre organer = o
- Patologimelding

(stadium IV) enn ved lokalisert sykdom (stadium I og II).
Inklusjon
- Tykktarmskreft i stadium -1V
- Periodevindu 2018-2022
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Patologimelding: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering

32



Kapittel 3. Resultater

3.9.3 Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-I11 i ulike tidsperioder — tykktarmskreft
100 \
80
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Z  40-
©
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20- Femars relativ overlevelse etter operasjon:
2018-2022: 89,2 (88,1-90,4)
2013-2017: 89,3 (88,1-90,5)
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Tid siden operasjon (ar)
Figur 3.18: Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-lIl i ulike tidsperioder — tykktarmskreft.
For perioden 2018-2022 er relative overlevelse 5 ar etter operasjon pa Figur 3.18

89,2 %, og dette er pa samme niva som forrige femarsperiode, men en

liten okning i forhold til nivaet for ti &r siden. Fagrddet og det kliniske

miljoet har hatt et okt fokus pa behandlingen av tykktarmskreft. Det har

blitt utarbeidet og implementert nasjonale retningslinjer som bade har Inklusjon

stilt krav til kirurgisk behandling og gitt oppdaterte anbefalinger om = INSEETIENGaE 0 Sl (Sl
. . . . . . . - Operasjon av primaersvulst

adjuvant kjemoterapi (medikamentell behandling etter kirurgi).

Datakilde
- Patologimelding

Tallene for perioden 2018-2022 er estimerte siden man ikke har 5 ars Dekningsgrad
. . - Patologimelding: Systematisk data-
oppf@lglng av denne pasientgruppen. fangst, naer komplett rapportering

Kvalitetsindikator
- Andelen relativ overlevelse for pasienter

fem ar etter operasjon bgr vaere hgyere
enn 80 %
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3.9.4 Relativ overlevelse for pasienter i stadium I-lll per sykehus — tykktarmskreft
Operert
(2018-2022)

Norge —) [N 89,2 % 10021
Helse Sgr-@st — S 88,2 % 5300

Serlandet Sykehus, Kristiansand —| EEEEEESSEES—————— | 95,1 % 550
Vestre Viken, Beerum —| ESSSSSSS——— | 91,6 % 263

Sykehuset Telemark, Skien —| EEEEE—————— 91,3 % 365
Sykehuset Innlandet, Lillehammer | EEEEEEES————————— | 90,3 % 160
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —| [E———— | 89,6 % 533
Sykehuset Innlandet, Hamar — S 89,4 % 346
Vestre Viken, Drammen — e = 87,7 % 438
Diakonhjemmet sykehus —| [ 87,2 % 233
Ahus, Lgrenskog — IEE——— 86,7 % 960
Sykehuset @stfold, Kalnes - IEEEEE————— 86,1 % 548

OUS, Ullevsl -  I— 85,5 % 452
Sykehuset Innlandet, Gjgvik —| IEEEEEEEEES———————— | 85,4 % 220
Vestre Viken, Hgnefoss —| [ 83,0% 142

0US, Radiumhospitalet -  E————— = 63,5 % 65
Helse Vest | | 91,2 % 2110

Stavanger universitetssjukehus —| RSN | 94,6 % 542

Voss sjukehus —| IEEEEEEESm———————— ] 91,4 % 56
Helse-Fgrde, Fprde —| e == 90,6 % 226

Haraldsplass Diakonale Sykehus — S = 90,4 % 393
Helse-Fonna, Haugesund —| s = 89,8 % 390
Haukeland universitetssjukehus —| EEEE—————— 89,0 % 502
Helse Midt-Norge —| = 89,5 % 1578

Helse Mgre og Romsdal, Alesund | EEEEESSSSS——— | 94,4 % 345
Helse Mgre og Romsdal, Molde —| E—— 90,1 % 245
St. Olavs hospital - [EEEEEEEEEEE——— | 87,9 % 669

Helse Nord-Trgndelag, Namsos —| IEEssmmmmmm=— | 864 % 84
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —| IEmmmmmmmmmmmmmmm== | 84,8% 223
Helse Nord - [ = | 90,4 % 1033
UNN, Harstad —| [ — ] 99,8 % 170
Helgelandsykehuset, Mo i Rana —| E—— | 96,2 % 76
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen —|  —————— = ] 95,6 % 36
Nordlandssykehuset, Bodg —| EE—————— 89,7 % 370
Finnmarkssykehuset, Hammerfest o [T | 85,0% 102
UNN, Tromsp — (S| 84,5 % 258

[ I I I I 1
0 20 40 60 80 100

Femars relativ overlevelse (%)
(fra operasjonsdato)

- 2013-2017 - 2018-2022

Figur 3.19: Relativ overlevelse for pasienter i stadium I-11l per sykehus — tykktarmskreft.

Figuren viser samlet 5-ars relativ overlevelse for pasienter med stadium

I-1II og som er operert for primeersvulst. Pa landsbasis er 5-ars rela- Figur 3.19
tiv overlevelse pa 89,2 % i perioden 2018-2022. Alle sykehusene ligger
innenfor maltallet, foruten Radiumhospitalet grunnet overvekt av pasi- Datakilde

enter med lokalavansert sykdom. - Patologimelding
Tallene for siste periode er estimerte siden man ikke har 5-ars oppfel- LATE)

ine for denne pasienteruppen - Tykktarmskreft i stadium I-I1l
ging p gruppen. - Operasjon av primarsvulst

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering

Kvalitetsindikator

- Andelen relativ overlevelse for pasienter fem ar
etter operasjon bgr vaere hgyere enn 80 %
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ENDETARMSKREFT

3.10 Flytskjema pasientgrupper - endetarmskreft

Pasienter med
flere enn ett tilfelle i 2022
N=5

Synkrone
tumorer
N=3

Diagnosedr 2022

Klinisk malign,
premalign histologi
N=22

Obduksjon,
dedsmelding
N=13

N =211

Stadium IV
N =105

Fig.3.38,3.39

Fig.3.40
Ikke operert Null
12022 oppfolgingstid
N=78 N=1
Sekundeere
tilfeller
N=7
Diagnoseér
for 2022 Operasjonsar 2022

Fig.3.28,3.29,3.30,5.4

Fig.3.35,3.41,3.42,3.43

Sekundezre
tilfeller
N =5
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3.11 Behandlingsflytdiagram pasientgrupper - endetarmskreft

Stralebeh

Figur 3.20: Behandlingsflytskjema for pasienter med endetarmskreft i 2022.

Figuren viser hvilken behandling pasienter med endetarmskreft far. Resultatene tar utgangspunkt i pasientgruppe-
ne stadium I-IIT og stadium IV. De fleste av pasientene opereres for primartumor, i tillegg er preoperativ stralebe-
handling en sentral del av behandling ved endetarmskreft.
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3.12 Forekomst, dgdelighet og prevalens - endetarmskreft
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1972 1982 1992 2002 2012 2022
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 3.21: Forekomst (insidens) i rater - endetarmskreft

De aldersstandardiserte ratene for endetarmskreft har veert stabile i fle-
re tiar, og de siste arene har det i tillegg veert en svak nedgang. Figur
3.21 viser de alderspesifikke insidensratene for fire aldersgrupper. For
de eldste aldresgruppene gkte ratene frem til 1980-90-tallet, og har der-
etter vert relativt stabile, men med en nedgang det siste tiaret. For den
yngste aldergruppen (0-54 ar) ser vi imidlertid en svak gkning i insi-
densraten de siste 10-15 arene, slik vi ogsa har sett for tykktarmskrett.
Prevalensen har okt betydelig, og ved utgangen av 2022 var det regis-
tert 12025 personer som var i live, og tidligere hadde hatt endetarms-
kreft.

Det er noe diskrepans i antall nye tilfeller rapportert i Arsrapporten
og Cancer in Norway, dette skyldes blant annet at tilfeller med kreft i
overgangen mellom tykk- og endetarm (Rektosigmoideum C19) i den-
ne rapporten er klassifisert sammen med tykktarmskreft, mens det i
Cancer in Norway er klassifisert ssmmen med endetarmskreft. En an-
nen viktig forskjell er at drsrapporten kun inkluderer adenokarsinomer,
og ekskluderer svulster med annen morfologi. Arsrapporten inklude-
rer ogsa tilfeller som tidligere har hatt tarmkreft, mens disse tilfellene
ikke blir talt med i Cancer in Norway (en detaljert oversikt over inklu-
sjon/eksklusjon av tilfeller er gitt i flytskjema i kapittel 11). Disse for-
skjellene har liten betydning for insidenstrendene.

Figur 3.21

Datakilde:
- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:
- Endetarmskreft stadium -1V
- Diagnosear 1972-2022

Kompletthet
- Basisregister 99,9 %

Kommentar

- Insidens og prevalens i arsrapporten er ulikt tal-
lene som presenteres i Cancer in Norway, dette
skyldes forskjeller i inklusjon og eksklusjon. De-
taljert oversikt over tilfeller i Cancer in Norway
er gitt i flytskjema (se kapittel 11). Disse forskjel-
lene har liten betydning for insidenstrendene.
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Figur 3.22: Kjgnn og alder — endetarmskreft

Figuren viser alders- og kjennsfordeling for pasienter diagnostisert i
2022. De aller fleste av pasientene er mellom 60 og 80 dr nar sykdom-
men diagnostiseres (69,7 % av mennene og 65,4 % av kvinnene), og
median alder for menn og kvinner er henholdsvis 71,0 og 69,0 ar.

Videre er 22,8 % av mennene og 25,4 % av kvinnene under 60 ar, og
en forholdsvis liten andel er over 84 ar ved diagnosetidspunkt (7,5 % av
mennene og 9,2 % av kvinnene).
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Figur 3.22

Datakilde:
- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon:
- Endetarmskreft stadium -1V
- Diagnosear 2022

Kompletthet
- Basisregister 99,9 %

X
K3



Kapittel 3. Resultater

Antall dgdsfall (per 100 000)

T T T T T
1971 1981 1991 2001 2011 2021

Kalenderar

— 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 3.23: Dgdelighetsrater - endetarmskreft

Figuren viser dedelighetsrater (dede per 100 000 i et kalenderér) etter Figur 3.23

aldersgrupper for perioden 1971-2021. Dodelighetsrater for 2022 pub-

. C . . . . Datakilde:

liseres i juni, og er derfor ikke med i rapporten. Siden slutten av 1980- D Kiettreni B
gisterets basisregister

tallet har det veert en nedgang i dedelighetsratene av endetarmskreft i - Dgdsarsaksregisteret

alle aldersgrupper og for begge kjonn.

Inklusjon:
- Endetarmskreft stadium -1V
- Diagnosear 1971-2021

Kompletthet
- Basisregister 99,9 %
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3.13 Utredning - endetarmskreft

3.13.1 Auvstand fra svulst til mesorektale fascie (MRF) - endetarmskreft

Norge

Helse Sgr-@st —

Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —|
QUS, Ulleval —

Vestre Viken, Drammen —|
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Sykehuset Telemark, Skien —
Sykehuset Innlandet, Gjgvik —
Sykehuset i Vestfold, Tensberg —
Sykehuset @stfold, Kalnes —
Ahus, Lgrenskog —

OUS, Radiumhospitalet —

Vestre Viken, Baerum —

Helse Vest —

Helse-Fonna, Haugesund —
Stavanger universitetssjukehus —|
Haukeland universitetssjukehus —
Helse-Fgrde, Fgrde —

Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital —

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —|
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Helse Nord —
Nordlandssykehuset, Bodg —

Klinisk T3
fgr operasjon
I— == 2
I 77 % 182

NN 100,09% 10
I 532
— 0% 25
——017% 12
E—— 905% 11

I 0% 15
I 12
I 333% 12
NA <10
NA <10
NA <10
[ 74,2 % 97

I 90,0 % 10
P 85,7 % 28

] 780% @
NA <10
I—— 1% st
] $00% 15
E— 515 % =
NA <10

U, Tromso | — 775% 2
Andre sykehus — [N 57,1% 77
[ I I I I 1
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
Operasjonsar: I:l 2021 - 2022

Figur 3.24: Avstand fra svulst til mesorektale fascie (MRF), per sykehus — endetarmskreft

Andel angitt MRF pa utredningsmelding

A male avstanden fra svulst til mesorektale fascie (MRF) er en viktig
del av utredningen for pasienter med endetarmskreft og har betydning
for valg av behandling. Nasjonalt handlingsprogram for tykk- og ende-
tarmskreft anbefaler at avstand til mesorektale fascie kartlegges ved MR
og ber angis i en standardisert og strukturert radiologisk rapport. I
Tykk- og endetarmskreftregisteret rapporteres avstanden i utrednings-
meldingen. Den angis i millimeter eller kan avkrysses som ukjent. Fag-
radet har i 2022 utviklet rapportering av avstand til MREF til en kvali-
tetsindikator for klinisk T3-svulster, og vil jobbe for a gke kvalitet pa
rapportering av denne variabelen bade i journal og til registeret.

Resultatet for 2022 viser at andelen der avstanden er angitt er 75,3 % og
det er stor variasjon blant sykehusene. Mulige arsaker kan veere mangel
pa rutiner for rapportering av MR-undersekelser og tilgjengelighet av
opplysningene i pasientens journal. Sykehusene ber benytte resultatet
til giennomgang av rutiner for 4 rapportere denne informasjonen. Syke-
hus med lav dekningsgrad pa utredningsmelding er gra i figuren for a
markere usikkerhet i resultatet for disse sykehusene.
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Figur 3.24

Datakilde
- Utredningsmelding

Inklusjon
- Endetarmskreft klinisk T3 i stadium -1V
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Utredningsmelding 74,6 %

- Sykehus med <60 % dekningsgrad pa utredning
er markert med gra skrift

Kvalitetsindikator
- 60-70 % gir moderat maloppnielse
- over 70 % gir hgy méaloppn3else
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3.14 Preoperativ stralebehandling — endetarmskreft

Operert
2022 [ESR) 26% 935
2021 - 17% 888
3
c
2 2018 14 % 861
©
(]
Q.
o 2017 824
2015 819
2013 - 1% 798
[ ! ! ! ! ! 1
0 10 20 30 40 50 60
Andel (%)

straledose: [ 2406y [ seyxs

Figur 3.25: Preoperativ stralebehandling - endetarmskreft

Andelen pasienter som far preoperativ stralebehandling, enten alene Figur 3.25
eller i kombinasjon med kjemoterapi for operasjon av endetarmskreft,
har de siste drene ligget mellom 30-40 %. De nasjonale retningslin-
jene anbefaler preoperativ stralebehandling ved innvekst i naboorgan
(T4b) og nér avstanden fra tumor til den mesorektale fascie er 2 mm Inklusjon
eller mindre eller 1 mm eller mindre til patologisk lymfeknute. Tidli- = EEEETE CE | S (Y

. . . - Operasjonsar 2013-2022
gere var denne avstanden til antatt reseksjonsmargin 3 mm, noe som Operas .

. . - Operasjon av primarsvulst

forklarer lavere andel strilebehandlede fra 2015. Preoperativ stralebe-
handling kan ogsé gis ved tegn til ekstramural vaskuleer invasjon (EM- Dekningsgrad

VI) og tumordepositter (N1c), uavhengig av avstand til mesorektale fa- - Straledatabasen: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering

Datakilde
- Stréledatabasen

scie.

Andelen som far kort stralebehandling med 5 Gy x 5 er gkende. Dette
er ifolge retningslinjene et alternativ dersom pasienten ikke taler kon-
komitant kjemoterapi eller ved behov for & komme raskt i gang med
systemisk behandling av fjernmetastaser. Bade i Norge og internasjo-
nalt er det okende bruk av kort fraksjonering kombinert med kjemote-
rapi for eller etter stralebehandlingen for & redusere risiko for metasta-
sering.
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Operert
(2022)
Norge — [N 36,7 % 935
Helse Sgr-@st —| [ 37,0% 484
Sgrlandet HF — [N 42,9 % 42
Telemark HF — E 41,4 % 29
Vestfold HF — E 41,2 % 51
Akershus HF — [ 36,6 % 93
@stfold HF — [N 36,4 % 55
Vestre Viken HF — 36,2 % 69
OUSHF — [ 34,4 % 64
Innlandet HF o [ 33,3 % 81
Helse Vest —| 5 31,4 % 204
Helse Fonna HF —| E 38,5% 26
Helse Bergen HF —{ [ 32,6 % 95
Helse Stavanger HF — E 29,8 % 57
Helse Fgrde HF — ;23,1 % 26
Helse Midt-Norge —{ [ 41,5 % 135
St.Olavs HF —{ [N 48,0 % 50
Helse Mgre og Romsdal HF —| [N 39,1 % 69
Nord-Trgndelag HF — % 31,3% 16
Helse Nord —| [ 38,5 % 104
Finnmarkssykehuset HF — 47,6 % 21
UNN HF - [ 38,9 % 36
Helgelandssykehuset HF — [ 36,4 % 11
Nordlandssykehuset HF — [N 33,3 % 36
[ I I I I ]
0 20 40 60 80 100
Andel (%)

Operasjonsar:

I:I 2021

- 2022

Figur 3.26: Preoperativ strilebehandling, per helseforetak (basert pa pasientens bosted) - endetarmskreft

Figuren viser andel pasienter med endetarmskreft som far preoperativ
stralebehandling vist pa helseforetak (basert pa pasientens bosted). Re-
sultatet viser at det er noe variasjon. En érsak til forskjellene kan vere
at vurderingen av patologiske lymfeknuter pa MR er vanskelig og at
sykehusene kan ha ulik praksis for stralebehandling ved usikre maligne
lymfeknuter neer mesorektale fascie. En annen édrsak kan veere forskjel-
ler i pasientsammensetning, bade stadium og antall pasienter.

Figuren viser variasjon i resultater for 2021 og 2022 mellom opptaksom-
radene (helseforetak). Resultatet kan skyldes naturlig variasjon, bade i
antall pasienter og i stadium.

Det er godt dokumentert at noen pasientgrupper ber ha stralebehand-
ling for operasjon, men retningslinjer og praksis varierer mellom land
i Europa, slik at det optimale kvalitetsmalet er vanskelig & oppgi. Tall
for det enkelte helseforetaket ber sees i forhold til landsgjennomsnitt
pa bakgrunn av egne rutiner for indikasjonsstilling, og ikke i forhold til
andre helseforetak.
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Figur 3.26

Datakilde
- Straledatabasen

Inklusjon
- Endetarmskreft i stadium |-V
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad
- Stréledatabasen: Systematisk datafangst,naer
komplett rapportering

Kvalitetsindikator
- Andelen pasienter som far preoperativ stralebe-
handling bgr vaere mellom 20-40 %
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ﬁggtiélp;reop. é;é?!rt Opptaksomrade Opererende sykehus é;:igrt ﬁgiﬁgﬁreOp'
B 36% 55 @stfold HF Sykehuset @stfold, Kalnes 46 B 2%
B 37% 93 Akershus HF Vestre Viken, Baerum 14 B 2%
B 34% 64 OUS HF Ahus, Lgrenskog 74 Bl 20%
B 3% 81 Innlandet HF 0US, Radiumhospitalet 88 B 91%
B 36% 69 Vestre Viken HF ous, Ullevél 62 B 27%
B 4a% 29 Telemark HF Sykehuset Innlandet, Hamar 26 B 31%
B 4% 51 Vestfold HF Sykehuset Innlandet, Gjgvik 39 I 13%
B 3% 42 Sgrlandet HF Vestre Viken, Drammen 46 B 30%
30% 57 Helse Stavanger HF Sykehuset i Vestfold, Tensberg 36 B 8%
38 % 26 Helse Fonna HF +_° Sykehuset Telemark, Skien 20 I 15%
33% 95 Helse Bergen HF Segrlandet Sykehus, Kristiansand 43 . 44 %
[l 23% 26 Helse Fgrde HF N\ Helse-Fonna, Haugesund 17 [ 29%
39% 69 Helse Mgre og Romsdal HF Stavanger universitetssjukehus 53 [7 28%
48 % 50 St. Olavs HF Haukeland universitetssjukehus 112 [ 34%
31% 16 Nord-Trgndelag HF Helse-Fgrde, Fgrde 16 | 13%
[T 36% 11 Helgelandssykehuset HF Helse Mgre og Romsdal, Alesund 57 37 %
33% 36 Nordlandssykehuset HF St. Olavs hospital 64 48 %
39% 36 UNN HF Helse Nord-Trgndelag, Levanger 14 29%
48 % 21 Finnmarkssykehuset HF Nordlandssykehuset, Bodg 43 30%
UNN, Tromsg 59 47 %
- Helse Sgr-@st Helse Vest Helse Midt-Norge Helse Nord

Figur 3.27: Pasientflyt preoperativ strilebehandling — vist pd helseforetak (opptaksomréde) og opererende sykehus —
endetarmskreft

Figuren viser pasientflyt fra opptaksomrade til opererende sykehus for

Figur 3.27

pasienter med endetarmskreft som har fatt preoperativ strilebehand-

ling. Til venstre i figuren vises andel pasienter utfra helseforetakets opp-

Datakilde

taksomrade (basert pa pasientens bosted). Hensikten med figuren er a

se om det er forskjeller i bruk av preoperativ strdlebehandling avhengig
av hvor pasient bor og hvilket sykehus som opererer. Det vil vaere storre
forskjeller i andel pasienter som fér stralebehandling presentert pa ope-

Inklusjon

rerende sykehus i motsetning til andelen presentert pa opptaksomrade

pa grunn av seleksjon av pasienter til enkelte sykehus. For eksempel er
det forventet at andelen pasienter som fér stralebehandling for opera-

sjon pa OUS, Radiumhospitalet er hoy.

Dekningsgrad

- Stréaledatabasen

- Endetarmskreft i stadium I-lII
- Operasjonsar 2022
- Operasjon av primarsvulst

- Straledatabasen: Systematisk datafangst,naer

komplett rapportering
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3.15 Kirurgisk behandling - endetarmskreft

Kirurgisk behandling stir sentralt i behandlingen av pasienter som har fatt diagnosen endetarmskreft. I dette ka-
pittelet presenteres operasjonsvolum for sykehusene som opererer endetarmskreft og bruk av ulike kirurgiske tek-
nikker fordelt pa sykehusene.

3.15.1 Operasjonsvolum - endetarmskreft

2022 | 9% 91%
2021 I 93 %
2020 I 10 % 89 %
2019 I 10% 89 %
o5
2 2018 | 9% 90 %
k=X
g
g 20174 I 8% S0
o
2016 | 18% 82 %
2015 I 15% 84 %
2014 I 13% 85 %
2013 - I 10% 89 %
[ I I I 1
0 25 50 75 100
Andel (%)
Antall operasjoner per sykehus: - 0-10 11-25 >25

Figur 3.28: Fordeling av pasienter gruppert etter operasjonsvolum for sykehusene - endetarmskreft

Operasjoner av endetarmskreft i stadium I-IV er sentralisert og i 2022 Figur 3.28
utfores kirurgi ved 26 sykehus, se figur 3.29. De nasjonale retningslin-
jene anbefaler at sykehus som kun sporadisk opererer endetarmskreft,
ikke ber utfore planlagt kirurgi av endetarmskreft. Andelen pasienter
som ble operert ved sykehus som gjennomforer >25 operasjoner arlig Inklusjon

har okt fra 89,0 % i 2013 til 90,7 % i 2022 og veert stabil de siste dre- = EeEEE CEs (| el (SR
- Operasjonsar 2013-2022

- Operasjon av primaersvulst

Datakilde
- Patologimelding

ne.

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering
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3.15.2 Antall operasjoner - endetarmskreft

Helse Sgr-@st —

0US, Radiumhospitalet —

Ahus, Lgrenskog —

0uUs, Ulleval —

Vestre Viken, Drammen —
Sykehuset @stfold, Kalnes —
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
Sykehuset Innlandet, Gjgvik —
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Sykehuset Telemark, Skien —
Vestre Viken, Baarum —
Diakonhjemmet sykehus —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
0OUS, Rikshospitalet —

Helse Vest —

Haukeland universitetssjukehus —
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Figur 3.29: Totalt antall operasjoner (alle stadier) per sykehus — endetarmskreft

Figuren viser totalt antall opererte pasienter i stadium I-IV ved sykehu-
sene. 1 2022 var det 20 sykehus som opererte >10 pasienter drlig. Akutt
operasjon er sjeldnere ved endetarmskreft enn tykktarmskreft.

Figur 3.29

Datakilde:
- Patologimelding av operasjon av
primaersvulst

Inklusjon:

- Endetarmskreft stadium -1V
- Operasjonsar 2022

- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad
- Patologimelding:Systematisk
datafangst, naer komplett rapportering
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3.16 Laparoskopi (inkludert robotassistert kirurgi) — endetarmskreft
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Figur 3.30: Laparoskopi — endetarmskreft
Figuren viser hvor stor andel av pasientene med endetarmskreft som Figur 3.30
er operert med laparoskopisk teknikk, inklusive robotassistert kirurgi. Datakild
atakilde

Endetarmskreft kan opereres bdde med konvensjonell &pen tilgang eller

- Kirurgimelding

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-III. Det er viktig at man tar stilling til hvilken
kirurgisk teknikk som vil veere best egnet for den enkelte pasienten. Av-
delinger som opererer endetarmskreft ma kunne tilby begge metodene,
hvor ogsa pasientens enske ma tas med i vurderingen.

Inklusjon
- Endetarmskreft stadium -1V
- Elektiv operasjon av primarsvulst

Dekningssgrad

- Kirurgimelding: 89,8 %

- Sykehus med gra skrift indikerer lav maloppna-
else (<60 %) for rapporterting av kirurgimelding.

Maltallet for laparoskopi er satt til 260 % og er i samsvar med NoR-

Gast (Norsk register for Gastrokirurgi) sitt mal. Utviklingen ber fortsatt
styres av kompetansen og pasientgrunnlaget ved hvert enkelt sykehus.

Kvalitetsindikator:

- Andel pasienter som bgr opereres med laparo-
skopi bgr vaere over 60 %

Etter hvert som kompetansen utvikles vil man forvente mindre varia-
sjon mellom sykehus og kunne sette et intervall som mal.
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3.17 Robotassistert kirurgi — endetarmskreft
50
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Operasjonsar

Figur 3.31: Robotassistert kiurgi — endetarmskreft

Bruk av en operasjonsrobot i forbindelse med laparoskopisk kirurgi be-
tegnes som robotassistert kirurgi. En operasjonsrobot styres av hoved-
kirurgen fra en konsoll med et 3-dimensjonelt kamerabilde av opera-
sjonsfeltet, og roboten utferer noyaktig de bevegelsene av instrumenter
som kirurgen utferer pa konsollen. Denne metoden er spesielt egnet til
a utfore den kirurgiske prosedyren med hey presisjon dypt i bekkenet
med trange forhold, som er vanskeligere tilgjengelig med apen eller kon-
vensjonell laparoskopisk teknikk. Robotassistert kirurgi for endetarms-
kreft er for ovrig basert pa den samme teknikken som konvensjonell
apen eller laparoskopisk teknikk. I 2022 ble 45,5 % av alle operasjoner
for endetarmskreft gjennomfort med operasjonsrobot. Teknikken har
sa langt vist & gi sammenlignbare resultater i forhold til laparoskopisk
kirurgi, og inneberer en vesentlig bedre ergonomisk arbeidssituasjon
for kirurgen.

1
2022

Figur 3.31

Datakilde
- Patologimelding

- Norsk pasientregister (prosedyrekode for robo-
tassistert inngrep ZXC 96)

Inklusjon
- Endetarmskreft stadium -1V
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Patologimelding: Systematisk
datafangst, neer komplett rapportering
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Figur 3.32: Robotassistert kirurgi — endetarmskreft

Robotassistert kirurgi er tatt i bruk i alle helseregioner, men i mind-
re grad i Helse Midt-Norge. Teknikken ble i 2022 utfert pa 16 sykehus
som opererer 10 eller mer pasienter pa arsbasis. Robotassistert kirur-

Figur 3.32

Datakilde

gi forutsetter hoy kompetanse i konvensjonell laparoskopisk kirurgi fra
for, og innfering av teknikken krever systematisk oppbygging av kom-
petanse pa den enkelte avdelingen. Radiumhospitalet har en selektert
pasientgruppe med mer utbredt sykdom enn de andre sykehusene, alle
gitt neoadjuvant behandling, og stor andel av T4b. Fra 2020-2021 har
kirurgene ved Radiumhospitalet innfert en robotassistert plattform for
kirurgi av endetarmskreft, med fokus pa kompetanseheving gjennom
opplering i robotkirurgi, som kan forklare okt resultat i 2022.
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- Patologimelding

- Norsk pasientregister(prosedyrekode for robo-
tassistert inngrep ZXC 96)

Inklusjon
- Endetarmskreft stadium -1V
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk
datafangst, nar komplett rapportering



Kapittel 3. Resultater

3.18 Operasjonstyper — endetarmskreft
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Figur 3.33: Operasjonstyper — endetarmskreft

Flertallet av pasientene med endetarmskreft opereres med en skjot mel-
lom gjenveerende tykktarm og nederste del av endetarmen (lav fremre
reseksjon). Andelen pasienter som blir operert med denne prosedyren
har blitt noe redusert i lopet av de siste ti ar, og med noe variasjon de
siste tre drene. Andelen pasienter operert med prosedyrer som gir varig
stomi har dermed variert tilsvarende.

Prosedyrene som gir stomi benyttes i hovedsak nar svulsten ligger ne-
derst i endetarmen. Bruken av operasjonstypene amputasjon og Hart-
manns prosedyre i figuren, samsvarer med andelen svulster som lig-
ger nederst i endetarmen. Hos noen pasienter anbefales stomi fremfor
tarmskjot, som for eksempel ved svekket lukkemuskelfunksjon.

Figur 3.33

Datakilde
- Kirurgimelding

Inklusjon

- Endetarmskreft stadium -1V
- Operasjonsar 2013-2022

- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad
- Kirurgimelding : 89,8 %
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Figur 3.34: Operasjonstyper per sykehus — endetarmskreft

Figuren viser fordeling av operasjonstyper, og resultatet viser noe va-
riasjon mellom sykehusen. I tillegg til beliggenhet av svulsten i ende-
tarmen, er andre aspekter viktig ved valg av operasjonsmetode. Pro-
sedyren lav fremre reseksjon er forbundet med risiko for lekkasje fra
tarmskjoten, og om lag 50 % av pasientene opplever til dels betydeli-
ge funksjonsproblemer, som lekkasje av luft og avfering, og problemer
med temming av endetarmen. Valg av operasjonsmetode ma derfor skje
pé individuelt grunnlag i samrad med en optimalt informert pasient.
Kategorien annet innholder blant annet liten kirurgi som transanal en-
doskopisk mikrokirurgi (TEM) og transanal minimal invasiv kirurgi
(TAMIS), men ogsa alt som rapporteres som fritekst for variabelen i
meldeskjema pa kirurgimeldingen. Resultatene som vises under annet
for OUS, Ulleval sykehus skyldes registreringspraksis, og kvalitetsregis-
teret vil folge opp rutiner for rapportering av operasjonstype pa kirurgi-
meldingen.
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Figur 3.34
Datakilde

- Kirurgimelding

Inklusjon

- Endetarmskreft stadium -1V
- Operasjonsar 2022

- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Kirurgimelding : 89,8 %

- Sykehus med gra skrift indikerer lav maloppna-
else (<60 %) for rapporterting av kirurgimelding.
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3.19 Postoperativ dgdelighet per sykehus — endetarmskreft
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Figur 3.35: Postoperativ dgdelighet innen 100 dager etter operasjon — endetarmskreft

Risiko for ded innen 100 dager etter operasjon for endetarmskreft er
en indikator pa behandlingsrelatert risiko knyttet til operasjonen. In-
direkte vil man i dette malet fange opp alvorlige komplikasjoner som
bl.a. anastomoselekkasjer eller organsvikt. Moderne intensivbehand-
ling gjor at dedsfall relatert til behandling kan opptre etter et lengre
tidsintervall enn 30 eller 60 dager, og postoperativ dedelighet rapporte-
res internasjonalt stadig mer over 100 dager. Registeret inneholder ikke
variabler som gjor det mulig a korrigere godt for andre sykdommer eller
risikofaktorer. Slik informasjon registreres i Norsk register for Gastro-
kirurgi (NoRGast) og publiseres i en egen arsrapport.

I Norge var postoperativ dedelighet i 2022 i gjennomsnitt pa 1,5 %, med
kun mindre variasjoner mellom sykehusene. Sykehus som ligger over
maltallet pa 3 % ber kvalitetssikre sine resultater. Vi har kontaktet Veste
Viken, Beerum og St. Olavs hospital. Vi har tilbudt a sende pasientlister
slik at de kan kvalitetssikre sine resultater.

Figur 3.35

Datakilde
- Kirurgimelding

Inklusjon
- Endetarmskreft i stadium |-I1l
- Elektiv operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Kirurgimelding: 89,8 %

- Sykehus med gra skrift indikerer lav maloppna-
else (<60 %) for rapporterting av kirurgimelding.

Kvalitetsindikator

- Andelen postoperativ dgdelighet for pasienter
inntil 100 dager etter operasjon bgr veere lavere
enn 3 %
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3.20 Lokalt tilbakefall — endetarmskreft
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Figur 3.36: Lokalt tilbakefall — endetarmskreft.

Figuren viser beregning av hvor stor andel av endetarmskreftpasiente-
ne som har fatt, eller risikerer a fa lokalt tilbakefall opp til fem ar etter
operasjon. Forekomsten av lokale tilbakefall ser ut til a veere rundt 4 %
for alle periodene, og er stabilt lav.

Tallene for perioden 2018-2022 er estimerte siden man ikke har 5 ars
oppfelging av denne pasientgruppen, det vil derfor veere usikkerhet
knyttet til disse resultatene.

Andel pasienter uten lokalt tilbakefall 5 ér etter operasjon er en viktig
indikator for & vurdere kvaliteten pa bade utredning og behandling av
endetarmskreft og er valgt som et resultatmal.
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Figur 3.36

Datakilde
- Utredning-, kirurgi- og patologimelding med in-
formasjon om lokalt tilbakefall

Inklusjon
- Endetarmskreft stadium I-I1l

- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Utredningsmelding: 74,6 %

- Kirurgimelding: 89,8 %

- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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Figur 3.37: Lokalt tilbakefall, per sykehus — endetarmskreft.

Figuren viser at det er noe variasjon i lokalt tilbakefall mellom sykehuse-
ne som opererer endetarmskreft. Det er ikke tatt hensyn til forskjeller i
pasientenes sykdomsutbredelse mellom sykehusene og dette kan forkla-
re noe av variasjonen i resultatene. Resultatet for det enkelte sykehuset
skal sees i forhold til maltallet som er satt og til den evre verdien av
konfidensintervallet for landsgjennomsnittet, som er 4,4 %.
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Figur 3.37

Datakilde
- Utredning-, kirurgi- og patologimelding med in-
formasjon om lokalt tilbakefall

Inklusjon
- Endetarmskreft stadium I-lIl
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Utredningsmelding: 74,6 %

- Kirurgimelding: 89,8 %

- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering

Kvalitetsindikator

- Andelen uten lokalt tilbakefall fem &r etter ope-
rasjon bgr vaere hgyere enn 95 %
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3.21 Metastaser - endetarmskreft

Metastaser (spredning til andre organer) er et viktig resultatmal for pasienter med endetarmskreft i stadium I-
III som er operert for primersvulst. Siden 2019 har pasienter fra kvalitetsregisteret blitt koblet med informasjon
om metastaser fra Norsk Pasientregister (NPR). Denne metoden er brukt for a komplementere datagrunnlaget i
kvalitetsregisteret, siden den spontane rapporteringen av metastaser er mangelfull. Det er tidligere utfort en validi-

tetsanalyse av metoden, se kapittel 5.7.2.3

3.21.1 Metastaser oppstatt etter operasjon av primaersvulst - tidsperioder - endetarmskreft
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Figur 3.38: Metastaser oppstatt etter operasjon av primarsvulst, perioder — endetarmskreft

Figuren viser ulike tidsperioder med estimert forekomst av metastaser
for endetarmskreftpasienter opp til fem ar etter operasjon med tilho-
rende usikkerhetsmargin (konfidensintervall). Andelen som far meta-
staser ligger i de to forste tidsperiodene. Tallene for siste femarsperiode
2018-2022 er estimerte siden man ikke har 5 ars oppfolging for denne

gruppen.
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Figur 3.38

Datakilde

- Utredning-, kirurgi- og patologimelding med in-
formasjon om metastaser

- Norsk pasientregister

Inklusjon
- Endetarmskreft stadium I-lIl
- Operasjon av primarsvulst

Dekningsgrad

- Utredningsmelding: 74,6 %

- Kirurgimelding: 89,8 %

- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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3.21.2 Metastaser oppstatt etter operasjon av primaersvulst per sykehus — endetarmskreft
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Helse-Fonna, Haugesund —

Helse Midt-Norge —

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —|
St. Olavs hospital —

Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Helse Nord —

UNN, Tromsg —

Nordlandssykehuset, Bodg —
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Figur 3.39: Estimert andel metastaser oppstatt etter operasjon av primaersvulst per sykehus — endetarmskreft.

Fagradet har satt som mal at feerre enn 20 % av pasientene som opereres
for endetarmskreft bor fa metastaser innen 5 ar. Det gronne feltet i figu-
ren illustrerer kvalitetsmalet som er satt. 18,6 % av alle pasienter med
endetarmskreft fir metastaser i forlgpet. De fleste sykehusene ligger in-
nenfor mélet, men noen fa sykehus ligger over. Forskjeller i pasientenes
sykdomsutbredelse mellom sykehusene er ikke tatt hensyn til, og kan
forklare noe av variasjonen i resultatene. I tillegg er det ogsa forskjeller
i pasientgrunnlaget mellom sykehusene, det er for eksempel flere med
lokalt avansert sykdom som opereres ved Radiumhospitalet.

Fagradet anbefaler fortsatt at sykehusene opprettholder gode rutiner for
rapportering av metastaser, selv om det na ogsa benyttes informasjon

om metastaser fra NPR i disse analysene.

Tallene for perioden 2018-2022 er estimerte siden man ikke har 5 ars-
oppfolging av denne pasientgruppen, det vil derfor veere usikkerhet-

knyttet til disse resultatene, se kapittel 11.2.

Figur 3.39

Datakilde

- Utredning-, kirurgi- og patologimelding med in-
formasjon om metastaser

- Norsk pasientregister

Inklusjon
- Endetarmskreft stadium 111l
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Utredningsmelding: 74,6 %

- Kirurgimelding: 89,8 %

- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering

Kvalitetsindikator

- Andelen uten metastaser fem ar etter operasjon
bgr vaere hgyere enn 80 %
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Kapittel 3. Resultater

3.22  OQverlevelse — endetarmskreft

3.22.1 Relativ overlevelse for alle diagnostiserte pasienter i stadium |-V — endetarmskreft

Diagnostisert

(2018-2022)

Norge - — 732% 77

Helse Sgr-@st — _ 72,1% 3007
Sgrlandet HF — ——| 79,7 % 259

Telemark HF — _| 75,5 % 185

Vestfold HF — [N 742 % 316

ous vr | — 725% w06

Vestre Viken HF —| _—| 72,4 % 451
Innlandet HF — ——| 70,8 % 490

Akershus HF — _—| 69,7 % 583

@stfold HF — _| 64,2 % 317

Helse Vest — _ 75,4 % 1231

Helse Bergen HF —| _—| 76,5 % 529

Helse Fgrde HF — _| 75,8 % 136

Helse Fonna HF — _| 74,9 % 210

Helse Stavanger HF — _—| 73,4 % 356
Helse Midt-Norge — _ 75,3 % 896

St. Olavs HF — _—| 76,2 % 352

Helse Mgre og Romsdal HF — _—| 74,7 % 363
Nord-Trgndelag HF —| [N 728% 181
Helse Nord —| _| 71,7 % 643
Nordlandssykehuset HF — _—| 77,6 % 207
Helgelandssykehuset HF — _—| 72,0% 108
o | — 705% 252
Finnmarkssykehuset HF — — 65,6 % 96

Figur 3.40: Relativ overlevelse for alle diagnostiserte pasienter i stadium |-V vist pa helseforetak (opptaksomrade) —

0

[ I I I I 1
20 40 60 80

Femars relativ overlevelse (%)
(fra diagnosedato)

- 2013-2017

100

- 2018-2022

endetarmskreft.
Relativ overlevelse 5 ar etter diagnose for pasienter med endetarmskreft Figur 3.40
er definert som en nasjonal kvalitetsindikator og publiseres pa Datakild
atakilde

Helsedirektoratet sine nettsider. Figuren viser resultater utfra helsefore-
takene basert pa pasientenes bosted (sykehusets opptaksomrade). Na-
sjonalt er 5-ars relativ overlevelse for pasienter diagnostisert i 2018-
2022 estimert til 73,2 %. Resultatene for de ulike helseforetakene ligger
jevnt, og de fleste ligger tett opptil eller innenfor maltallet.

- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon
- Endetarmskreft stadium -1V

Dekningsgrad
- Basisregister 99,9 %

Kvalitetsindikator

- Andelen relativ overlevelse for pasienter fem ar
etter diagnose bgr vaere hgyere enn 68 %
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3.22.2 Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium |-V — endetarmskreft
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Tid siden operasjon (ar)

Stadium|  ------ Stadium Il Stadium Il ——— Stadium IV

Figur 3.41: Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium -1V — endetarmskreft.

Figuren viser relativ overlevelse for ulike stadier for pasienter med ende- Figur 3.41
tarmskreft. Som forventet er det darligere prognose for overlevelse ved
spredning til lymfeknuter (stadium III) og andre organer (stadium IV)
enn ved lokalisert sykdom (stadium I og II).

Datakilde
- Patologimelding

Inklusjon
- Endetarmskreft i stadium -1V
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad

- Patologimelding: Systematisk datafangst,
nzer komplett rapportering
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3.22.3 Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-Ill i ulike tidsperioder — endetarms-
kreft
100 \\\—
80
g
3
) 60'
3
@
>
o
Z 40
o
[}
o
204 Femars relativ overlevelse etter operasjon:
2018-2022: 89,9 (88,1-91,7)
2013-2017: 88,4 (86,6-90,3)
o- —— 2008-2012: 86,4 (84,5-88,4)
T T T T T T
0 1 2 3 4 5
Tid siden operasjon (ar)
Figur 3.42: Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-lIl i ulike tidsperioder — endetarmskreft.
Figuren viser relative overlevelsen hos endetarmskreftpasienter med Figur 3.42
stadium I-III som er operert for primeersvulst. Det har vert en svak Datakild
atakilde

okning i overlevelsen over disse periodene. Tallene for siste femarspe-
riode, 2018-2022, er estimerte siden man ikke har 5 ars oppfelging for
denne gruppen og resultatet er 89,9 %.
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- Patologimelding

Inklusjon
- Endetarmskreft i stadium I-lIl
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk datafangst,
nzer komplett rapportering



Kapittel 3. Resultater

3.22.4 Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-lll per sykehus — endetarmskreft

Operert
(2018-2022)

Norge - S 5% 3805
Helse Sgr-@st — _ 90,0 % 1959
Sykehuset Telemark, Skien — _| 98,6 % 105
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand — _—l 97,0% 152
Vestre Viken, Beerum — ——| 93,8% 60
Ahus, Lgrenskog — _—| 93,3% 292
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg — _—l 93,2 % 174
Sykehuset Innlandet, Gjgvik — ——| 91,4 % 131
Sykehuset Innlandet, Hamar — _—| 90,1 % 125
oUs, Ulevsi | [ 597 % 219
Vestre Viken, Drammen — _—| 86,3 % 166
0US, Radiumhospitalet — _—| 85,5 % 352
Sykehuset @stfold, Kalnes — ——| 85,2 % 168
velse est - [ | 900% s19
Helse-Fgrde, Fgrde — ——l 94,5 % 63
Helse-Fonna, Haugesund — _| 90,6 % 86
Stavanger universitetssjukehus — _| 89,6 % 241
Haukeland universitetssjukehus —  [NE | 87,2% 426
Helse Midt-Norge — _ 89,7 % 619
Helse Nord-Trgndelag, Levanger — ——| 91,8 % 95
Helse Mgre og Romsdal, Alesund — _| 90,6 % 212
St. Olavs hospital — _—| 89,2 % 310
Helse Nord | [ 559 % 08
Nordlandssykehuset, Bodg — _—| 96,7 % 170
UNN, Tromsg — eS| 844 % 233
[ I I I I ]
0 20 40 60 80 100
Femars relativ overlevelse (%)
(fra operasjonsdato)
- 2013-2017 - 2018-2022
Figur 3.43: Relativ overlevelse for opererte pasienter i stadium I-lll per sykehus — endetarmskreft.
Pa nasjonalt nivd, er relativ overlevelse for endetarmskreft i siste peri- Figur 3.43
ode (2018-2022) omtrent lik den vi ser for tykktarmskreft. Det er i disse Datailde

analysene ikke tatt hensyn til forskjeller i pasientenes sykdomsutbredel-
se mellom sykehusene. Dette er ogsa noe av arsaken til at figuren ikke
er egnet til 8 sammenlikne resultater mellom ulike sykehus, men resul-
tatene for hvert enkelte sykehus kan sammenliknes med landsresulta-
tet.

- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon
- Endetarmskreft i stadium I-111
- Operasjon av primaersvulst

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk data-
fangst, naer komplett rapportering

Kvalitetsindikator

- Andelen relativ overlevelse for pasienter
fem ar etter operasjon bgr vaere hgyere
enn 85 %
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Kapittel 3. Resultater

TYKK- OG ENDETARMSKREFT

3.23 Karakteristikker av tumor og tumorutbredelse som har betydning for behand-
ling

Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft har for diagnostiserte pasienter fra og med 2015 registrert
informasjon om prognostiske parametere som isolerte tumorknuter og ekstramural veneinvasjon og om mole-
kylerpatologiske undersokelser (KRAS/BRAF/NRAS og mikrosatellitt instabilitet). I dette kapittelet presenteres
sammenslatte resultater for tykk- og endetarmskreft, med bakgrunn i at resultatene er relativ like og sammenlign-
bare pé tvers av kreftformene. Analysene har til hensikt a se pa utviklingen de siste fire arene, undersgke om det er
variasjon blant patologilaboratoriene og kvalitetssikre at det registreres riktig.

3.23.1 Isolerte tumorknuter — tykk- og endetarmskreft

Rapportert Operert
Norge o [ 112% 3372 3383
Helse Spr-@st — [ 12,3 % 1819 1819
0US, Rikshospitalet — &‘% 114 114
Vestre Viken, Drammen —{ [N 16,7 % 258 258
Sykehuset @stfold, Fredrikstad — ! 15,0% 167 167
Sykehuset i Vestfold, Tensberg — 514,4 % 174 174
Sykehuset Innlandet, Lillehammer — |:|_ 12,8% 235 235
Ahus — ! 12,7% 346 346
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand — ! 9,1% 175 175
0us, Ulleval - [NI_7,1% 239 239
Sykehuset Telemark, Skien — !| 3,6% 111 111
Helse Vest - [N 13,7 % 702 702
Stavanger universitetssjukehus —{ [ 20,3 % 187 187

Helse Fgrde — ! 16,2 % 68 68

Helse-Fonna, Haugesund — ! 11,1% 108 108
HUS, Gades institutt — g 10,3 % 339 339
Helse Midt-Norge —| !. 5,8% 521 521
St. Olavs hospital — %8,0 % 337 337
Helse Mgre og Romsdal, Alesund —| ! 1,6 % 184 184
Helse Nord — [N 7,9% 330 330
UNN, Tromsg — [ 10,2 % 176 176
Nordlandssykehuset, Bodg — F 52% 154 154

Operasjonsar:

Figur 3.44: Andel isolerte tumorknuter i operasjonspreparat vist per laboratorium — tykk- og endetarmskreft
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Kapittel 3. Resultater

Isolerte tumorknuter, ogsé kalt «tumor deposits», er definert som av-
grensede tumorknuter i subserosa eller i perikolisk/perirektalt blotvev
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 patologi-
forening sin veileder %!,

Isolerte tumorknuter inngar som en verdi i pTNM for tykk- og ende-
tarmskreft som Nlc, uavhengig av T-kategori nar det ikke foreligger
positive regionale lymfeknuter. Kvalitetsregisteret har registrert isoler-
te tumorknuter som ja (angitt) eller nei (ikke angitt). I 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 tu-
morknuter, det vil si pNO. Det er variasjon mellom laboratoriene i funn
av isolerte tumorknuter i operasjonspreparatet med primeersvulst. Det
er naturlig & anta at laboratorier som har sterre andel av isolerte tumor-
knuter har storre bevissthet pa a se etter dette nar det ikke foreligger
sikre lymfeknutemetastaser. OUS, Rikshospitalet har langt hoyere an-
del sammenlignet med andre laboratorier. Det kan skyldes at de har en
selektert pasientgruppe som behandles ved Radiumhospitalet.

Figur 3.44

Datakilde
- Patologimelding

Inklusjon

- Tykk- og endetarmskreft stadium I-1V
- Operasjonsar 2021 og 2022

- Operasjon av primaersvulst

Rapporteringsgrad
- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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3.23.2 Ekstramural veneinvasjon — tykk- og endetarmskreft

Norge —

Helse Sgr-@st —|

Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Ahus —

Sykehuset i Vestfold, Tensberg —
Vestre Viken, Drammen —

0US, Ulleval —

Sykehuset @stfold, Fredrikstad —
Sykehuset Telemark, Skien —

0OUS, Rikshospitalet —

Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
Helse Vest —

Helse Fgrde —

HUS, Gades institutt —
Helse-Fonna, Haugesund —
Stavanger universitetssjukehus —
Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital —

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —|
Helse Nord —

Nordlandssykehuset, Bodg —

UNN, Tromsg —

Rapportert Operert
E 39,5% 3413 3424
5 18,4 % 1843 1843
I 050% 239 239
! 14,5 % 347 347
:.. 73% 177 177
F 6,1% 263 263
F 58% 242 242
!. 3,6% 168 168
' 35% 114 114
I| 3,4% 117 117
! 3,4% 176 176
! 29,6 % 711 711
I 559% 69 69
! 30,7 % 342 342
! 25,9% 108 108
.:.- 20,3 % 192 192
I 92,8 % 524 524
I 94,0% 339 339
D 908 % 185 185
I 052% 335 335
I 974% 154 154
I 93,3% 181 181

0 20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Operasjonsar:

2022

Figur 3.45: Andel undersgkt for ekstramural veneinvasjon i operasjonspreparat vist per laboratorium — tykktarmskreft

Ekstramural veneinnvekst (EMVI) er en prognostisk faktor med tanke
pa risiko for a fa tilbakefall av sykdommen. I biopsiveilederen til Den
norske patologiforening er det anbefalt at dette er en del av beskrivelsen
av operasjonspreparatet 21 kvalitetsregisteret registreres EMVI som
angitt ja eller nei nar patologen har beskrevet det som «ekstramural
vengs infiltrasjon». Dersom EMVT er beskrevet som «karinfiltrasjon»
oppfattes dette som en upresis angivelse, og vil registreres som ikke an-
gitt. Figuren viser at det er variasjon blant laboratoriene om hvem som
beskriver EMVI i sine rapporter. For & fa god kvalitet pa registrering av
EMVI, er kvalitetsregisteret avhengig av at de ulike laboratoriene har
en enhetlig forstaelse og beskrivelse.

I forbindelse med revisjon av patologivariablene har kvalitetsregisteret
gjennomgatt hvordan EM VT registreres og sett pa muligheten for hvor-
dan man kan endre registreringen av denne.
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Figur 3.45

Datakilde
- Patologimelding

Inklusjon

- Tykk- og endetarmskreft stadium -1V
- Operasjonsar 2021 og 2022

- Operasjon av primaersvulst

Rapporteringsgrad

- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering
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3.23.3 KRAS - tykk- og endetarmskreft

Stadium I-l1I
(3333 diagnostisert i 2022)

2022 4

2021+

2020+

Diagnosear

2019

Stadium IV
(879 diagnostisert i 2022)

91% - 30 % 44 %
85 % - 36 % 36 %
83 % - 31% 40 %

T
20 40 60 80 100 0
Andel (%)

/W a .

KRAS [ Mutert [ Villtype

20

T
40 60 80 100
Andel (%)

Ikke undersgkt

Figur 3.46: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersgkt for KRAS og resultat av undersgkelsen — tykk- og

endetarmskreft.

Resultatet viser at andelen pasienter med tykk- og endetarmskreft der
svulsten undersokes for KRAS mutasjon er stabil. Resultatet presenteres
som KRAS “mutert” og KRAS “villtype” (uten mutasjon). Pavist KRAS
mutasjon har betydning for valg av medikamentell kreftbehandling ved
tykk- og endetarmskreft med spredning. Det er forventet lite bruk av
undersokelsen for pasienter i stadium I. Andelen som undersekes for
KRAS er hoyest for pasienter i stadium IV, og er 56 % i 2022.

Figur 3.46

Datakilde
- Patologimelding

Inklusjon
- Tykk- og endetarmskreft stadium I-1V
- Diagnosear 2019-2022

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk datafangst
naer komplett rapportering

1
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3.23.4 NRAS - tykk- og endetarmskreft

Stadium |-l Stadium IV
(3333 diagnostisert i 2022) (879 diagnostisert i 2022)

2022 4 93 % 36 % 61 %

2021+ 89 %

2020+ 89 % I 45 % 50 %

43 % 54 %

Diagnosear

2019 87 % 39% 59 %
T T T T T T T T T T T T
0 20 40 60 80 100 0 20 40 60 80 100
Andel (%) Andel (%)
NRAS [ Mutert Villtype Ikke undersgkt

Figur 3.47: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersgkt for NRAS og resultat av undersgkelsen — tykk- og
endetarmskreft.

Andelen som undersekes for NRAS er gkende i tidsperioden og er ogsa Figur 3.47
her hoyest for pasienter i stadium IV. Resultatet presenteres som NRAS
“mutert” og NRAS “villtype” (uten mutasjon). Dersom det er pavist mu-
tasjon i KRAS eller BRAF, er det ikke ngdvendig a utfore undersokel-

Datakilde
- Patologimelding

se NRAS, da dette utelukker mutasjon i NRAS. Det er derfor natur- Inklusjon
lig at andelen som undersgkes for NRAS er lavere enn for KRAS og = WS G G BRI UE S Sel (S0
BRAF - Diagnosear 2019-2022

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk datafangst,
nzer komplett rapportering

Pavist NRAS mutasjon har betydning for valg av medikamentell kreftbe-
handling ved tykk- og endetarmskreft med spredning. Det er forventet
lite brukt av undersekelsen hos pasienter i stadium I.
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3.23.5 BRAF

20224
2021+
S
o0
O
(%)
[e]
c
&
a 2020
2019+

— tykk- og endetarmskreft

Stadium I-l1I
(3333 diagnostisert i 2022)

ID 91 %
ID 88 %
ID 88 %
I[ 85 %

Stadium IV
(879 diagnostisert i 2022)

. 29 % 58 %
. 34 % 52 %
. 37 % 49 %
. 36 % 54 %

T
0 20 40 60 80 100

T
0 20 40 60 80 100

Andel (%) Andel (%)
BRAF [ Mutert [ Villtype Ikke undersgkt

Figur 3.48: Andel diagnostiserte pasienter der svulsten er undersgkt for BRAF og resultat av undersgkelsen — tykk- og
endetarmskreft.

Figuren viser at andelen pasienter med tykk- og endetarmskreft ogséa Figur 3.48

har ekt fra 2019 til 2022. Resultatet presenteres som BRAF “mutert” og
BRAF “villtype” (uten mutasjon). Dersom det allerede er pavist muta-

Datakilde
- Patologimelding

sjon i KRAS gjores det ofte ikke undersokelse av BRAF ettersom disse
mutasjonene ikke forekommer samtidig, noe som forklarer at andelen Inklusjon
underseokt for BRAF er lavere enn for KRAS.

- Tykk- og endetarmskreft stadium -1V
- Diagnosear 2019-2022

Ved tykk- og endetarmskreft med spredning kan BRAF mutasjon ha

prognostisk betydning, og det kan ha betydning for valg av behandlings-
strategi og medikamentell kreftbehandling. Det er forventet lite bruk av

undersekelsen hos pasienter i stadium I.

Dekningsgrad
- Patologimelding: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering
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3.23.6  MSI mikrosatellitt instabilitet - tykk- og endetarmskreft

Stadium |-l Stadium IV
(3333 diagnostisert i 2022) (879 diagnostisert i 2022)
2022 I 19% 74 % I 59 % 36 %
2021 I 20% 74 % I 60 % 34%
oQ
Q
(%)
o
c
)
g 2020 I 19% 77 % I 56 % 39 %
2019 I 20% 76 % I 53 % 44 %
T T T T T T T T T T T T
0 20 40 60 80 100 0 20 40 60 80 100
Andel (%) Andel (%)
MSI/dMMR [l Pavist Ikke pavist Ikke undersgkt

Figur 3.49: Andel diagnostiserte der svulsten er undersgkt for mikrosatellitt instabilitet (MSI) og resultat av undersg-
kelsen vist for stadium I-1ll og IV — tykk- og endetarmskreft.

Resultatet i figuren viser at andelen som undersekes for mikrosatellitt Figur 3.49
instabilitet (MSI) har okt i perioden 2019-2022. Antallet som har fatt
pavist MSI eller dAMMR i 2022 er 7 % i stadium I-III og 5 % i stadium
IV.

Datakilde
- Patologimelding

c 1 . Inklusjon
Tidligere har denne undersokelsen veert utfert med tanke pa Lynchs - Tykk- og endetarmskreft stadium IV

syndrom, men bakgrunn for undersekelsen er nd i stadig sterre grad - Diagnosear 2019-2022
med tanke pa behandling med immunterapi. Undersokelser av repara-
sjonsproteiner (MMR) med immunhistokjemi er sidestilt med under- Dekningsgrad .
. . . . R - Patologimelding: Systematisk datafangst, nzer
sokelse pa MSI. Flere laboratorier har ikke tilgang pa molekylaerpato- R e e
logiske undersokelser som kreves for MSI undersekelse, men gjor im-
munhistokjemisk undersokelse med tanke pa MMR.

Funn av tap av reparasjonsproteiner eller MSI har stor betydning nar
pasientene skal bli vurdert for adjuvant kjemoterapi ved heyrisiko
stadium II eller behandling med immunterapi ved metastatisk syk-
dom.

66



Kapittel 3. Resultater

Norge — 69,5 %

Helse Sgr-@st —

@stfold HF — 78,9 %
OUS HF — 4,2%
Telemark HF —
Innlandet HF — 67,9 %

Vestre Viken HF — 62,3 %

Vestfold HF —
Akershus HF —|
Sgrlandet HF —

Helse Vest — 75,3 %

Helse Fonna HF — 90,5 %
Helse Bergen HF — 80,3 %
Helse Fgrde HF — 66,7 %
Helse Stavanger HF — 63,8 %
Helse Midt-Norge — 80,2 %

92,9 %
78,6 %

Nord-Trgndelag HF —|
Helse Mgre og Romsdal HF —

St. Olavs HF — 78,3 %
Helse Nord — 78,0 %
UNN HF — 96,3 %
Finnmarkssykehuset HF — 91,7 %

Nordlandssykehuset HF —
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Figur 3.50: Andel diagnostiserte under 60 ar der svulsten er undersgkt for mikrosatellitt instabilitet (MSI) — tykk- og

endetarmskreft.

Figuren viser andel diagnostisert med tykk- og endetarmskreft under
60 ar der svulsten er undersgkt for mikrosatellitt instabilitet (MSI) el-
ler immunhistokjemisk undersekelse for reparasjonsproteiner (MMR).
Fagradet har etablert dette som en ny kvalitetsindikator og satt at 80 %
av pasientene under 60 ar ber bli underspkt. Anbefalingen om testing
av MSI eller MMR for alle under 60 ér ble lagt til handlingsprogrammet
imai 2022, noe som kan forklare variasjoner i resultatet i figuren.

Figur 3.50

Datakilde
- Patologimelding

Inklusjon
- Tykk- og endetarmskreft stadium -1V
- Diagnosear 2021 og 2022

Dekningsgrad

- Patologimelding: Systematisk datafangst,
naer komplett rapportering

67



Kapittel 3. Resultater

3.24 Medikamentell behandling - immunterapi

MSI/dMMR
2020-2021

Helse Sgr-@st 41,6 % 77

Helse Midt-Norge - 42,3 % 26

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

I Mottatt immunterapi

Figur 3.51: Immunterapi

Figuren viser antall pasienter med metastatisk tykk- og endetarmskreft Figur 3.51
og pavist mikrosatellitt instabilitet (MSI) eller bortfall av reperasjons-

. o . . .. . Datakilde
proteiner (AMMR), som har fatt behandling med immunterapi i peri- _ Medikamentell behandling
oden 2020-2021. Studier pa behandling med immunterapi for denne - Patologimelding
pasientgruppen viser gode resultater, men andelen som far pavist MSI
eller IMMR per &r er lavt (Se 3.49). Inklusjon
- Tykk- og endetarmskreft stadium IV eller stadi-
um |-l med pavist fjernmetastase

Nasjonale retningslinjer anbefaler immunterapi til pasienter med meta-
statisk sykdom og MSI eller AMMR. Resultatet i figuren viser jevn for-
deling i de tre helseregionene noe som tilsier at retningslinjene utoves

likt. Eksklusjon
- Helse Nord

- MSI-H eller dMMR
- Diagnosear 2020-2021

Dekningsgrad

- Patologimelding: Systematisk datafangst, naer
komplett rapportering

- Medikamentell behandling innhentet fra sykehu-
senes fagsystemer, komplettheten anses 3 veere
hgy.
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3.25 Pasientrapporterte resultater og erfaringer (PROMs og PREMs)

12021 startet Kreftregisteret opp med fast innsamling av Patient Reported Outcome Measures (PROMs) og Patient
Reported Experience Measures (PREMs) for pasienter med tykk- og endetarmskreft. Pasienter blir invitert til en be-
folkningsundersokelse om helse og livskvalitet kort tid etter diagnose. Oppfolgingsskjema blir sendt ut etter ett og
tre ar. Et utvalg personer uten tykk- eller endetarmskreft, som har den samme alders-, kjenns- og bostedssammen-
setning som krefttilfellene de fem foregaende arene, blir invitert som kontrollgruppe. Befolkningsundersekelsen er
heldigital, og invitasjoner mottas i innboks pa Helsenorge.no eller i Digipost/eBoks. Det er ikke alle som er aktive
pa Helsenorge eller har en digital postkasse, og Kreftregisteret nadde 81 % av tarmkreftpasientene og 78 % av kon-
trollgruppen i 2022, en okning fra 72 % for begge gruppene i 2021. 94 % av de nydiagnostiserte pasientene under
70 ar fikk en digital invitasjon i 2022. Kreftregisteret nadde 77 % av mennene og 69 % av kvinnene som var 70 ar
og eldre ved diagnose digitalt i 2022.

Sporreskjemaet dekker generell og kreftspesifikk helse og livskvalitet. I tillegg blir deltakerne bedt om a svare pa
sporsmal knyttet til spesifikke tema som forbindes med tarmkreft.

I denne rapporten presenteres resultatene fra befolkningsundersokelsens forste runde knyttet til generell allmenn-

tilstand ) for pasienter og kontrollgruppe. Analysene er gjort i henhold til EORTC QLQ-C30s scoringsinstruk-
(4]

ser'®.

Spersmélene deltakerne har fatt om pasientrapporterte erfaringsmal er hentet fra Folkehelseinstituttets pasientopp-
levelsesundersegkelser, se Brukererfaringer med kreftbehandling. Deltakerne har svart pa spersmal om erfaring med
helsevesenet ett ar etter diagnose, og det er derfor kun pasienter diagnostisert i 2021 som er med i disse figurene
(3.56, 3.57, 3.58).
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Kapittel 3. Resultater

3.25.1 Helse og livskvalitet (EORTC QLQ-C30)

Besvart Dek.grad

Totalt - 969 29,5%
427 34,7%
73,6 1034 25,7%
18-49 ar 62 43,4%
39 45,3%
70,9 45 19,3%
50-69 ar - 465 48,0%
224 45,5%
449 33,0%
70 ar og over —| 56,2 442 20,3%
54,3 164 25,1%
72,5 540 22,2%
T T T T T T
0 20 40 60 80 100

Sveert darlig

- Tykktarm - Endetarm

Helt utmerket

- Kontroller

Figur 3.52: Helserelatert livskvalitet for pasienter i stadium |-V — tykk- og endetarmskreft.

Figuren viser gjennomsnittlig score for helse og livskvalitet fordelt pa
alder. Det er en lavere score for aldersgruppen 18-49 ar, men antallet
besvart er lavere for den yngste aldersgruppen som gir en hoyere usik-
kerhetsmargin. Det sees ikke signifikante forskjeller i egenrapportert
helse og livskvalitet mellom de andre aldersgruppene i figuren. Samlet
og i de ulike aldersgruppene har kontrollgruppen en klart signifikant
hoyere gjennomsnittlig score enn pasientene.
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Figur 3.52

Datakilde

- Befolkningsundersgkelse om helse og livskvali-
tet

- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon

- Tykk- og endetarmskreft

- Diagnosear 2022

- Befolkningsundersgkelse sendt ut ved diagnose

Svarrate
Pasienter: 43 % Kontroller: 33 %

Kommentar

- Dekningsgrad i figuren er lavere enn svarrate
i befolkningsundersgkelsen ettersom befolknings-
undersgkelsen er digital (se kapittel 6.3).

Forklaring

- Spgrsmal fra EORTC C30 (se kapittel 6.3.)

1. Hvordan vil du vurdere helsen din den siste
uken i alt?

2. Hvordan har livskvaliteten din vaert den siste
uken?



Kapittel 3. Resultater

Besvart  Dek.grad
Totalt — 56,0 969 29,5%
54,7 427 34,7%
73,6 1034 25,7%
(e 58,8 198 32,4%
61,5 117 37,0%
11 58,0 291 28,8%
48,0 88 34,6%
1= 55,1 281 35,2%
53,5 130 37,9%
IV — 50,9 169 24,6%
55,9 58 30,5%
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Sveert darlig Helt utmerket
- Tykktarm [ Endetarm - Kontroller

Figur 3.53: Helserelatert livskvalitet for pasienter i stadium |-V — tykk- og endetarmskreft.

Figuren viser gjennomsnittlig score for egenrapportert helserelatert livs-
kvalitet for pasienter med tykk- og endetarmskreft fordelt pa stadium
I-1V og kontrollgruppen som helhet. Blant pasientene er det de med
tykktarmskreft i stadium I som rapporterer best helserelatert livskvali-
tet, mens de med sykdom i stadium II-IV rapporterer om noe darligere
helserelatert livskvalitet. Pasienter med endetarmskreft scorer hoyere
pa gjennomsnittlig livskvalitet i stadium I og IV, enn pasientene i stadi-
um II og ITI. Tallene mé tolkes med forsiktighet da antall besvart er lavt,
og det er en hoyere usikkerhetsmargin for pasienter med endetarms-
kreft. Samlet har kontrollgruppen en signifikant hoyere gjennomsnittlig
score enn pasientene.

Figur 3.53

Datakilde

- Befolkningsundersgkelse om helse og livskvali-
tet
- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon

- Tykk- og endetarmskreft i stadium -1V

- Diagnosear 2022

- Befolkningsundersgkelse sendt ut ved diagnose

Svarrate
Pasienter: 43 % Kontroller: 33 %

Kommentar

- Dekningsgrad i figuren er lavere enn svarrate
i befolkningsundersgkelsen ettersom befolknings-
undersgkelsen er digital (se kapittel 6.3).

Forklaring
- Spgrsmal fra EORTC C30 (se kapittel 6.3.)

1. Hvordan vil du vurdere helsen din den siste
uken i alt?

2. Hvordan har livskvaliteten din veert den siste
uken?
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3.25.2 Helse og livskvalitet — Ved diagnose og 1 ar etter diagnose

Ved diagnose

Besvart Dek.grad
Totalt 58,7 809 24,8%
56,2 352 30,2%
75,1 1028 21,7%
[ 61,4 160 26,2%
55,1 109 32,6%
I 62,2 266 27,0%
59,0 77 30,8%
1l 57,3 221 27,2%
55,8 100 31,4%
IV 4 52,7 153 20,7%
55,5 55 27,5%
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Sveert darlig Helt utmerket

- Tykktarm

- Endetarm

1 ar etter diagnose

Besvart Dek.grad
Totalt 68,3 901 27,7%
66,3 406 34,8%
74,5 631 13,3%
1 73,1 174 28,5%
67,5 136 40,7%
11 71,5 306 31,0%
67,6 86 34,4%
1 67,1 264 32,5%
66,2 121 38,1%
IV — 58,8 153 20,7%
64,6 53 26,5%
T T T T T T
0 20 40 60 80 100
Sveert darlig Helt utmerket

Kontroller

Figur 3.54: Helserelatert livskvalitet for pasienter i stadium I-IV — endetarmskreft 12-21 maneder etter diagnose.

Figuren viser gjennomsnittlig score for egenrapportert helse og livskva-
litet hos pasienter med tykk- og endetarmskreft i stadium I-IV som har
svart pa sperreskjema ved diagnose og/eller ett ar etter diagnose og for
kontrollgruppe pa tilsvarende tidspunkt. Det er ikke de samme pasien-
tene som har svart pa begge sporreskjemaene sa resultatene kan ikke
si noe spesifikt om bedring i livskvalitet. Resultatene blant pasientene
viser en heyere score pa helse og livskvalitet hos gruppen som send-
te inn sporreskjema ett ar etter diagnose, sammenlignet med gruppen
som svarte ved diagnose. Kontrollgruppen melder om signifikant bedre

helserelatert livskvalitet enn pasientene pa begge tidspunkt.
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Figur 3.54

Datakilde

- Befolkningsundersgkelse om helse og livskvali-
tet

- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon
- Tykk- og endetarmskreft i stadium -1V
- Diagnosear 2021

Svarrate

Ved diagnose
Pasienter: 42 %

1 ar etter diagnose
Pasienter: 46 %

Kontroller: 31 %
Kontroller: 60 %

Kommentar

- Dekningsgrad i figuren er lavere enn svarrate
i befolkningsundersgkelsen ettersom befolknings-
undersgkelsen er digital. (se kapittel 6.3.)

Forklaring

- Spgrsmal fra EORTC C30 (se kapittel 6.3.)

1. Hvordan vil du vurdere helsen din den siste
uken i alt?

2. Hvordan har livskvaliteten din vaert den siste
uken?
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Totalt

18-49 ar —

50-69 ar |

70 ar og over

Ved diagnose

60,1

59,6

Besvart Dek.grad
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Figur 3.55: Helserelatert livskvalitet for pasienter i stadium |-V — endetarmskreft 12-21 maneder etter diagnose.

Figuren viser gjennomsnittlig score for egenrapportert helse og livskva-
litet fordelt pa alder for pasienter med tykk- og endetarmskreft. Resul-
tatene viser en hoyere score i alle aldersgruppen ett ar etter diagnose

Figur 3.55

Datakilde
- Befolkningsundersgkelse om helse og livskvali-

sammenlignet med resultatene ved diagnose. Samlet har kontrollgrup- tet

pen en klart signifikant hoyere gjennomsnittlig score enn pasientene
ved diagnose. Ett ar etter diagnose er forskjellene betydelig mindre mel-
lom pasienter og kontroller.

- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon
- Tykk- og endetarmskreft
- Diagnosear 2021

Svarrate

Ved diagnose
Pasienter: 42 %

1 ar etter diagnose
Pasienter: 46 %

Kontroller: 31 %
Kontroller: 60 %

Kommentar

- Dekningsgrad i figuren er lavere enn svarrate
i befolkningsundersgkelsen ettersom befolknings-
undersgkelsen er digital (se kapittel 6.3).

Forklaring
- Spgrsmal fra EORTC C30 (se kapittel 6.3.)

1. Hvordan vil du vurdere helsen din den siste
uken i alt?

2. Hvordan har livskvaliteten din vaert den siste
uken?
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3.25.3 Pasientrapporterte resultater (PREMs) — tykk- og endetarmskreft

Besvart Dek.grad %

Norge — 1176 27,0%

Helse Sgr-@st — 598 26,6 %

Sykehuset Innlandet, Gjgvik — [l | 24 22,2%
Sykehuset Telemark, Skien - [N 38 26,2%
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand — [ s | 38 18,7 %
Sykehuset Innlandet, Lillehammer — [ seeal 10 % 10 20,0 %
OUsS, Ulleval — 66 31,3%

Vestre Viken, Drammen —| 53 29,1%
Diakonhjemmet sykehus — 15 20,5%

Ahus, Lgrenskog —| 117 30,3%

0US, Radiumhospitalet —| 34 25,8%
Sykehuset i Vestfold, Tensberg —| 52 27,4%
Vestre Viken, Baerum — 8% 38 37,3%
Sykehuset @stfold, Kalnes — 57 29,2 %
Sykehuset Innlandet, Hamar — 1% 37 23,1%
Helse Vest —| 286 31,1%

Stavanger universitetssjukehus — [ seea | 77 31,6 %
Helse-Fonna, Haugesund — I esea 46 26,4 %
Haraldsplass Diakonale Sykehus —| 33 359%
Haukeland universitetssjukehus —| 10% 99 351%
Helse-Fgrde, Fgrde — 13% 24 26,1 %

Helse Midt-Norge — 163 24,5%

Helse Mgre og Romsdal, Molde — [ sl & % 13 17,1%
Helse Mgre og Romsdal, Alesund — [l | 9% 33 21,6 %
St. Olavs hospital — 92 31,0%

Helse Nord-Trgndelag, Levanger — 17 17,7%

Helse Nord — 128 28,8%
UNN, Tromsp — e 49 38,0 %
UNN, Harstad —| . 20% 15 30,0 %
Nordlandssykehuset, Bodg —| 18% 55 29,6 %
I I I I I I I I I I I
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

Hvor forngyd er du med behandlingstilbudet du har fatt?

- Sveert forngyd/ganske forngyd |:| Bade og Ganske misforngyd/svaert misforngyd

Figur 3.56: Forngyd med behandlingstilbudet

Figur 3.56 viser i hvor stor grad pasientene er forneyd med behandlings- Figur 3.56
tilbudet de fikk. Resultatene for alle pasientene samlet viser at 86 % er Datakild
K K atakilde
sveert forngyd eller ganske forngyd med behandlingstilbudet de mottok op e e e (e e e
ved sykehuset. et

- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon

- Tykk- og endetarmskreft

- Diagnosear 2021

- Befolkningsundersgkelse sendt ut 1 ar etter dia-
gnose

Svarrate
Pasienter: 46 % Kontroller: 60 %

Kommentar

- Dekningsgrad i figuren er lavere enn svarrate
i befolkningsundersgkelsen ettersom befolknings-
undersgkelsen er digital (se kapittel 6.3).
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3.25.4 Pasientrapporterte resultater (PREMs) — tykk- og endetarmskreft

Norge —|

Helse Sgr-@st —|

Sykehuset Innlandet, Gjgvik —
Vestre Viken, Drammen —|
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
0uUS, Ulleval —

Vestre Viken, Baerum —

Ahus, Lgrenskog —
Diakonhjemmet sykehus —
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Sykehuset @stfold, Kalnes —
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —
0OUS, Radiumhospitalet —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Sykehuset Telemark, Skien —
Helse Vest —

Helse-Fonna, Haugesund —
Stavanger universitetssjukehus —
Haraldsplass Diakonale Sykehus —|
Haukeland universitetssjukehus —
Helse-Fgrde, Ferde —

Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital —

Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
Helse Mgre og Romsdal, Molde —
Helse Nord —

UNN, Harstad —

UNN, Tromsg —
Nordlandssykehuset, Bodg —|

Besvart Dek.grad %

IR TR e % 1176 27,0%
600 267%
e s 24 22,2 %
-1 53 29,3 %
I 1% 38 18,7 %
66  313%
38 37,3%
9% 9% 119 30,9 %
D 5% 15 205%
u% 37 231%
9% 57 29,2 %
52 27,4%
34 254%
0% 10 200%
38 262%
286 31,1%
I 46 264 %
7 316%
33 359%
% 99 350%
% 24 261%
o% 161  242%
8% 91 30,6 %
17 17,7%
o% 33 216%
15% 23% 13 17,1%
0% 128 288%
I 3% 15 300%
I R 5% 49 38,0%
9% 55 296%
I I I I I I I I I I I
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

Fikk du tilstrekkelig informasjon om hvilke behandlingsmuligheter som var aktuelle for deg?

- | sveert stor/stor grad

I:l I noen grad

Figur 3.57: Tilstrekkelig informasjon om behandlingsmuligheter

Figuren viser i hvor stor grad pasienter som deltok i befolkningsun- Figur 3.57

dersokelsen oppgir a ha fatt tilstrekkelig informasjon om behandlings- Datakild

muligheter. Nasjonalt resultat viser at 78 % i sveert stor grad eller stor aBa e , ,
- Befolkningsundersgkelse om helse og livskvali-

grad var forneyd med informasjonen de fikk om behandlingsmulighe- tet

ter. - Kreftregisterets basisregister

Inklusjon

| liten grad/ikke i det hele tatt

- Tykk- og endetarmskreft
- Diagnosear 2021

- Befolkningsundersgkelse sendt ut 1 ar etter dia-

gnose

Svarrate
Pasienter: 46 %

Kontroller: 60 %

Kommentar

- Dekningsgrad i figuren er lavere enn svarrate
i befolkningsundersgkelsen ettersom befolknings-
undersgkelsen er digital (se kapittel 6.3).
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3.25.5 Pasientrapporterte resultater (PREMs) — tykk- og endetarmskreft

Norge —|

Helse Sgr-@st —|

Sykehuset Innlandet, Gjgvik —
Vestre Viken, Beerum —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Diakonhjemmet sykehus —

0US, Ulleval

Vestre Viken, Drammen —
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Se¢rlandet Sykehus, Kristiansand —
Ahus, Lgrenskog —

Sykehuset Telemark, Skien —
Sykehuset @stfold, Kalnes —

0US, Radiumhospitalet —

Helse Vest —

Stavanger universitetssjukehus —
Haraldsplass Diakonale Sykehus —
Helse-Fonna, Haugesund —
Haukeland universitetssjukehus —
Helse-Fgrde, Ferde —

Helse Midt-Norge —

St. Olavs hospital —

Helse Mgre og Romsdal, Molde —
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
Helse Nord —

UNN, Tromsg —
Nordlandssykehuset, Bodg —
UNN, Harstad —
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Besvart Dek.grad %

38% 1162 26,7 %
37% 589 26,2 %
26% 23 21,3 %
18% 38 373%
30% 10 20,0 %
40 % 15 20,5 %
31% 64 30,3%
36% 53 29,3 %
43% 51 26,8 %
31% 36 225%
47% 38 18,7 %
42% 116 30,1 %
2% 36 24,8 %
46% 56 28,7 %
38% 34 25,4 %
33% 284 309%
28% 76 31,1%
27% 33 35,9%
30% 46 26,4 %
34% 98 34,6 %
58% 24 26,1 %
44% 160 24,1 %
36% 90 30,3%
54% 13 17,1%
65 % 17 17,7 %
45% 33 21,6 %
45% 128 28,8 %
35% 49 38,0%
47% 55 29,6 %
60% 15 30,0 %

I
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I
30 40 50 60

Andel (%)

70 80

90 100

Fikk du tilstrekkelig informasjon om mulige seneffekter av behandlingen du fikk?

- | sveert stor/stor grad

I:I I noen grad

Figur 3.58: Tilstrekkelig informasjon om seneffekter

5-ars relativ overlevelse etter tykk- og endetarmskreft er hoy, og en del
av disse lever med senfolger av behandlingen. Av pasientene som deltok
i befolkningsundersokelsen oppgir 35 % at de i sveert stor grad eller stor
grad fikk tilstrekkelig informasjon om mulige seneffekter, og 38 % opp-
gir at deiliten grad eller ikke i det hele tatt fikk tilstrekkelig informasjon.
Figuren viser variasjon mellom sykehusene, og den gir en indikasjon pa
at informasjon om mulige seneffekter i storre grad ber vektlegges i tiden

fremover.

Med bakgrunn i dette resultatet gnsker fagradet a utarbeide en mal for
informasjon om seneffekter som skal sendes til alle opererende syke-

hus.
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| liten grad/ikke i det hele tatt

Figur 3.58

Datakilde

- Befolkningsundersgkelse om helse og livskvali-
tet

- Kreftregisterets basisregister

Inklusjon

- Tykk- og endetarmskreft

- Diagnosear 2021

- Befolkningsundersgkelse sendt ut 1 ar etter dia-
gnose

Svarrate
Pasienter: 46 % Kontroller: 60 %
Kommentar

- Dekningsgrad i figuren er lavere enn svarrate
i befolkningsundersgkelsen ettersom befolknings-
undersgkelsen er digital (se kapittel 6.3).



Kapittel 4

Metoder for datafangst

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for leger som utreder, behandler og folger opp pasienter med tykk- og
endetarmskreft og krever ikke samtykke fra pasientene. Meldeplikten til Kreftregisteret er beskrevet i Kreftregister-
forskriften § 2-1. Kreftregisteret innhenter ogsa rutinemessig data fra andre registre, se kapittel 4.4
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Figur 4.1: Kreftregisterets datakilder
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Kapittel 4. Metoder for datafangst

4.1 Rapportering av patologi

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

4.2 Rapportering av klinisk informasjon

Rapportering av klinisk informasjon om utredning, behandling og oppfelging av kreftpasienter gjores av behandlen-
delege eller annet personell pa sykehusene. Klinisk informasjon kan kun meldes elektronisk. 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 a rapportere inn kli-
nisk informasjon via andre systemer, forutsatt at Kreftregisterets meldingsspesifikasjoner benyttes.

Tykk-og endetarmskreftregisteret har siden fjoraret fortsatt med & ha fokus pé rapportering av klinisk informasjon
og folger kontinuerlig opp sykehusene. Se kapittel 5.4 for mer informasjon hvilke tiltak som er gjort og resulta-
ter.

4.3 Rapportering av strdlebehandling, medikamentell behandling og pasientrappor-
terte data

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

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

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

4.4 Data fra andre kilder

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

Norsk Pasientregister sender informasjon om kreftdiagnoser og kreftrelaterte opphold hver maned. Opplysningene
brukes i hovedsak til & purre etter informasjon om kreftpasienter som ikke er registrert i Kreftregisteret.

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

Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

3498 pasienter fikk tykktarmskreft i 2022, mens 1275 pasienter fikk endetarmskreft.

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

5.2.1 Kompletthet

Med kompletthet menes hvor stor andel av alle krefttilfeller som har oppstatt i befolkningen i perioden 2018-
2022 som er registrert i Kreftregisteret. Kompletthet estimeres ved hjelp av capture-recapture metoden ™). Denne
metoden estimerer komplettheten ved & se pd hvor mange tilfeller som er registrert med klinisk melding, patologi
og/eller dodsattest. Se Cancer in Norway Technical Supplement for flere detaljer©).

5.2.2 Dekningsgrad

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

5.3 Tilslutning

Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret. Dette inkluderer rapportering
til Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft. Tykk- og endetarmskreft utredes og/eller behandles ved
samtlige av landets sykehus og alle sykehus rapporterer til Kreftregisteret.

5.4 Dekningsgrad og rapportering

Alle pasienter med tykk- og endetarmskreft i Norge skal vaere inkludert i registeret. Kreftregisterets basisregister
inneholder informasjon om 99,7 % av alle pasienter diagnostisert med tykktarmskreft og 99,9 % med endetarms-
kreft.

Resultater for dekningsgrad for utredningsmelding og kirurgimelding 2022:
o Tykktarmskreft utredningsmelding: 74,1 %
o Tykktarmskreft kirurgimelding: 84,9 %
« Endetarmskreft utredningsmelding: 74,6 %

 Endetarmskreft kirurgimelding: 89,8 %
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Analyser vedrerende dekningsgrad for de ulike sykehusene er vist i kapittel 5.4.2 - 5.4.5.

5.4.1 Tiltak for & gke rapportering

Kreftregisteret har hatt et stort fokus pa a gke dekningsgraden de siste arene, noe som har resultert i en forbedret
rapportering til alle kvalitetsregistrene. Tabell 5.1 viser hvilke tiltak vi har utfort det siste aret for a gke rapporterin-
gen til tykk- og endetarmskreftregisteret.

Sykehusene ma selv enske & motta oppleering i rapportering. Dette forutsetter at det ma avsettes bade tid, midler og
personale. Kvalitetsregisteransvarlige har besokt aktuelle sykehus og bidratt med opplering i det de har hatt behov
for. Dette har veert bade veiledning i bruk KREMT (Kreftregisterets meldetjeneste) og kreftspesifikke meldeskjema.
Gjennom erfaringene sa langt i prosjektet er det flere faktorer som er viktig for at bade dekningsgraden og kvaliteten
pa innsendte skjemaer skal vaere god:

« Send inn utredningsmelding nar behandlingsbeslutning er tatt

« Send inn behandlingsmelding snarest etter avsluttet behandling

o Bruk merkantilt personale som har fatt oppleering i hvordan skjema skal fylles ut

« Kliniker ma skrive strukturerte journalnotat, som gjenspeiler informasjonen som skal inn i skjema.

o Arranger et mote med ansvarlig kliniker for eksempel en gang i maneden og ga igjennom spersmal fra mid-
lertidig lagrede meldinger

« Bruk gjerne purrelista som arbeidsverktoy
« Benytt hjelpefunksjoner i KREMT, disse bidrar til a fa gode rutiner og bedre arbeidsflyt
« Kontakt kvalitetsregisteransvarlig eller KREMT helpdesk ved sporsmal

Arsrapporten for tykk- og endetarmskreft publiseres mye tidligere i 2022, noe som kan forklare et lavere resultat pa
dekningsgraden av klinisk informasjon sammenlignet med 2021. Kvalitetsregisteret og fagradet har i 2022 fortsatt
a holde fokus for & gke rapporteringen, men man ser fortsatt en lavere dekningsgrad for utredningsmelding enn
kirurgimelding. Det godt etablerte samarbeidet med kontaktpersonene ved sykehusene er en viktig faktor for resul-
tatene. Kvalitetsregisteret mottar ogsa jevnlig henvendelser med forespersler tilknyttet rapportering. For oversikt
over tiltak kvalitetsregisteret har er gjort se tabell nedenfor:

Tabell 5.1: Tiltak for 3 gke rapporteringen til kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft

Dato Aktivitet/tiltak
Desember 2023 Fagansvarlig for kvalitetsregistrene har hatt mgte med Ahus, Lgrenskog
Januar 2023 Sendt epost til fagdirektgrer med status for manglende kreftmeldinger ved hvert enkelt helseforetak.

Kvalitetsregisteransvarlig har sendt epost til kontaktpersoner ved sykehusene med status for rapportering
av klinisk informasjon og frist for innsending av kliniske meldinger 11. april 2023.

Mars 2023 Sendt epost til fagdirektgrer med status for manglende kreftmeldinger ved hvert enkelt helseforetak.

Kvalitetsregisteransvarlig har sendt epost til kontaktpersoner ved sykehus med status for rapportering av
klinisk informasjon.

Kvalitetsregisteransvarlig har hatt telefonmgte med kontaktperson pad Haukeland universistetssjukehus.

April 2023 Sendt epost med paminnelse om frist for rapportering og status pd manglende meldinger til sykehus med
lav maloppnaelse.

Kreftregisteret har ogsa opprettet et eget rapporteringsteam som skal jobbe kontinuerlig med forbedring av dek-
ningsgrad. Teamet bestar av to kvalitetsregisteransvarlige som far bistand fra KREMT-ansvarlig og datamanager/
statistiker. Oppleering i KREMT tilbys eksternt og internt, og teamet tar imot alle generelle henvendelser vedreren-
de innrapportering. Hovedfokus er a tilby jevnlige oppdateringer gjennom hele aret av status for rapportering. Pa
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denne méten kan sykehusene selv folge egen utvikling og sette inn ressurser der det trengs. Kvalitetsregisteransvar-
lige jobber kontinuerlig med & opprette og oppdatere kontaktpersoner ved hvert enkelt sykehus for & holde en apen
og god dialog.

Arets resultater viser at dekningsgraden for utredningsmelding og kirurgimelding er pa et lavere niva for tykk-
og endetarmskreft, sammenlignet med fjoraret. Akershus universitetssykehus og Haukeland universitetssjukehus
utreder tilsammen 719 pasienter med tykk- og endetarmskreft. Akershus universitetssykehus har i 2022 rapport
kun 8,6 % av tykktarmskreftpasientene de har utredet og 12,6 % av endetarmskreftpasientene. Vi har hatt ukentlig
kontakt med sykehuset frem mot fristen, og eget mote med avdelingsleder og assisterende fagdirektor. Sykehuset
melder at de vil etablere nye rutiner for rapportering, de vil blant annet allokere ekstra ressurser til utfylling av
utredningsmeldingene og sette status pa kreftmeldinger som et manedlig oppfelgingspunkt i avdelingen. Med god
rapportering fra disse to sykehusene ville dekningsgraden til registeret vaert 80,2 % for tykktarmskreft og 79,2 %
for endetarmskreft.

Det er viktig for Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft at den gode trenden med okt interesse for
rapportering blant sykehusledelse og helsepersonell fortsetter.
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5.4.2 Klinisk dekningsgrad — utredningsmelding — tykktarmskreft

Norge

Helse Sgr-@st —

Sérlandet Sykehus, Flekkefjord —
Sykehuset Telemark, Skien —
Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Sgrlandet Sykehus, Arendal —
Diakonhjemmet sykehus —
Sykehuset Innlandet, Gjgvik —
Sykehuset Innlandet, Hamar —
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
Vestre Viken, Hgnefoss —

Vestre Viken, Drammen —

0OUsS, Ulleval —

Vestre Viken, Baerum —
Lovisenberg Diakonale Sykehus —
Sykehuset i Vestfold, Tensberg —
Sykehuset @stfold, Kalnes —

0OUS, Radiumhospitalet —

Ahus, Lgrenskog —

Helse Vest —

Helse-Fonna, Haugesund —
Stavanger universitetssjukehus —
Helse-Fgrde, Nordfjord —
Haraldsplass Diakonale Sykehus —
Haukeland universitetssjukehus —
Helse-Fgrde, Fgrde —

Voss sjukehus —

Helse Midt-Norge —

Helse Mgre og Romsdal, Alesund —
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Helse Nord-Trgndelag, Namsos —
St. Olavs hospital —

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

Finnmarkssykehuset, Kirkenes —
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen —
Nordlandssykehuset, Bodg —
Finnmarkssykehuset, Hammerfest —
UNN, Harstad —
Helgelandsykehuset, Mo i Rana —
UNN, Tromsg —
Nordlandssykehuset, Vesteralen —
Andre —

Private leger —

Diagnosear:
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Figur 5.1: Klinisk dekningsgrad for utredningsmeldinger per sykehus — tykktarmskreft.
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Kapittel 5. Datakvalitet

Resultatet viser at det er rapportert 74,1 % av utredningsmeldinger for
tykktarmskrefti2022. Pd landsbasis er det fortsatt store variasjoner mel-
lom sykehusene.

Tallene for 2021 som presenteres i denne figuren er ikke direkte sam-
menlignbare med tallene som vises i fjorarets rapport!”). Dette er fordi
sykehusene har sendt inn meldinger for diagnostiserte pasienter i 2021 i
etterkant av utgivelsen av arsrapport for 2020. Resultatene her er derfor
hoyere.

Sykehuset som tar behandlingsbeslutningen for pasienten skal sende
inn utredningsmeldingen. Tykk- og endetarmskreftregisteret har ikke
alltid tilgjengelig informasjon om hvilket sykehus som tar denne beslut-
ningen og purringen sendes da til sykehuset som har tatt vevsproven i
forbindelse med a stille diagnosen.

Av sykehus som utreder >10 pasienter arlig har 24 sykehus hoy dek-
ningsgrad, mens 10 sykehus har moderat dekningsgrad. For sykehusene
som utreder pasienter for tykktarmskreft og har etablert gode rutiner,
er det viktig a fortsette det gode arbeidet med utfylling og innsending
av meldinger til Tykk- og endetarmskreftregisteret. Sykehus som har
lav dekningsgrad, gjor at resultatene for disse tolkes som usikre. Disse
ber derfor gé gjennom hvilken praksis de har for rapporteringen av ut-
redningsmeldinger. Dette gjelder spesielt Ahus, Lorenskog, Helse More
og Romsdal, Kristiansund, Sykehuset @stfold, Kalnes og OUS, Radium-
hospitalet.

Figuren viser ogsa antall dager (median tid) fra pasientens diagnose-
dato til utredningsmelding er sendt. Det er ogsa her store ulikheter mel-
lom sykehusene. Resultatet kan tolkes som at sykehus med kort medi-
antid har gode rutiner for rapportering.

Figur 5.1

Datakilde
- Utredningsmelding

Inklusjon
- Tykktarmskreft i stadium -1V
- Diagnosear 2021 og 2022

Dekningsgrad
- Utredningsmelding 74,1 %

Maloppnaelse

>80 % hgy grad
60-80 % moderat grad
<60 % lav grad

Kommentar:

Median tid til innmelding viser antall dager fra
pasientens diagnosedato til utredningsmelding er
sendt.
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5.4.3 Kilinisk dekningsgrad — kirurgimelding — tykktarmskreft

Norge —

Helse Sgr-@st —

Sykehuset Innlandet, Lillehammer —
Sykehuset Telemark, Skien —
Vestre Viken, Hgnefoss —
Diakonhjemmet sykehus —
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —
Vestre Viken, Drammen —
Sykehuset Innlandet, Gjgvik —
Serlandet Sykehus, Kristiansand —
0OuUs, Ulleval -

Sykehuset Innlandet, Hamar —
Sykehuset @stfold, Kalnes —

0OUS, Radiumhospitalet —

Vestre Viken, Baeerum —

Ahus, Lgrenskog —

Helse Vest —

Helse-Fonna, Haugesund —
Stavanger universitetssjukehus —
Helse-Fgrde, Ferde —

Voss sjukehus —

Haukeland universitetssjukehus —
Haraldsplass Diakonale Sykehus —
Helse Midt-Norge —

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

Helse Nord —
Finnmarkssykehuset, Hammerfest —
Helgelandsykehuset, Mo i Rana —
Nordlandssykehuset, Bodg —

I 84,9 %

s 80,6 %
100,0 %

100,0 %
100,0 %
100,0 %
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E— 98,1 %
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Figur 5.2: Klinisk dekningssgrad for kirurgimeldinger per sykehus — tykktarmskreft.
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Kapittel 5. Datakvalitet

Resultatet viser at det er rapportert 84,9 % av kirurgimeldinger for tykk-
tarmskreft i 2022. Pd landsbasis er det fortsatt variasjoner mellom syke-
husene.

Tallene for 2021 som presenteres i denne figuren er ikke direkte sam-
menlignbare med tallene som vises i fjorarets rapport . Dette er for-
di sykehusene har sendt inn meldinger for opererte pasienter i 2021 i
etterkant av utgivelsen av arsrapport for 2021. Resultatene her er derfor
hoyere. Sykehuset som opererer pasienten skal sende inn kirurgimel-
dingen.

Av sykehus som opererer 210 pasienter arlig har 25 sykehus hey rappor-
teringsgrad, mens 4 sykehus har moderat rapporteringsgrad. For syke-
husene som opererer pasienter for tykktarmskreft og har etablert gode
rutiner, er det viktig & fortsette det gode arbeidet med utfylling og inn-
sending av meldinger til Tykk- og endetarmskreftregisteret.

Sykehus som har lav rapporteringsgrad, gjor at resultatene for disse tol-
kes som usikre. Disse bor derfor ga gjennom hvilken praksis de har for
rapporteringen av kirurgimeldinger, som i figuren gjelder Ahus, Loren-
skog.

Figuren viser ogsa antall dager (median tid) fra pasientens operasjons-
dato til kirurgimelding er sendt. Det er ogsa her store ulikheter mellom
sykehusene. Resultatet kan tolkes som at sykehus med kort mediantid
har gode rutine for rapportering.

Figur 5.2

Datakilde
- Kirurgimelding

Inklusjon
- Tykktarmskreft i stadium -1V
- Operasjonsar 2021 og 2022

Dekningsgrad
- Kirurgimelding 84,9 %

Maloppnaelse

>80 % hgy grad
60-80 % moderat grad
<60 % lav grad

Kommentar

Median tid til innmelding viser antall dager fra
pasientens operasjonsdato til kirurgimelding er
sendt.
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5.4.4 Klinisk dekningsgrad — utredningsmelding — endetarmskreft

Antall Median tid
pasienter til innmelding
Norge - I 74,6 % 1232 97
Helse Sgr-@st —| . 68,8 % 625 90
Diakonhjemmet sykehus —|  [—————1 100,0% 13 175
Sykehuset Innlandet, Lillehammer — [ 100,0% 22 24
Sykehuset Innlandet, Gjgvik —| ————— 97,4 % 39 82
Sykehuset Telemark, Skien —|  [EE——— 95,7 % 23 79
Sykehuset Innlandet, Hamar —| [——— 94,3 % 35 99
Vestre Viken, Drammen —| [mm—— 93,3 % 45 88,5
Serlandet Sykehus, Arendal —|  [EE————— 90,9 % 11 16,5
OUS, Ulleval - . 89,4 % 85 121,5
Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —  [E—— 89,2 % 37 32
Vestre Viken, Beerum — _£_0 % 28 172
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg — __63,0 % 54 48
Sykehuset @stfold, Kalnes —| [ 53,2 % 67 65
OUS, Radiumhospitalet —| [————_ 519% 27 296,5
Ahus, Lgrenskog —| 12,6 % 111 19,5
Helse Vest —| [I— 87,3 % 267 99
Stavanger universitetssjukehus —|  [————— 100,0% 83 68
Helse-Fonna, Haugesund —| e 100,0% 27 161
Haukeland universitetssjukehus —|  [IEEEE—————" 79,3 % 111 153,5
Helse-Fgrde, Fgrde —| Im———_ 77,8 % 18 25
Helse Midt-Norge —| [mm— 30,0 % 175 115,5
Helse Mgre og Romsdal, Alesund — _94,4 % 72 89
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —| [ 82,6 % 23 111
St. Olavs hospital — w % 66 147,5
Helse Nord —| [ 92,4 % 119 87
Nordlandssykehuset, Bodg — _95,2 % 42 134
UNN, Tromsp —| [ 94,5 % 55 90,5
Andre — 13,0% 46 87,5
Private leger — 16,0 % 25 74,5
Kanalspesialistene, Bergen — 0,0 % 16

Diagnosear:

0 20 40 60 80 100

Andel (%)

- 2021 - 2022

Figur 5.3: Klinisk dekningsgrad for utredningsmeldinger per sykehus — endetarmskreft.
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Resultatet viser at det er rapportert 74,6 % av utredningsmeldinger for
endetarmskreft i 2022. Pa landsbasis er det fortsatt store variasjoner
mellom sykehusene. Sykehuset som tar behandlingsbeslutningen for pa-
sienten skal sende inn utredningsmeldingen.

Tallene for 2021 som presenteres i denne figuren er ikke direkte sam-
menlignbare med tallene som vises i fjorarets rapport®l. Dette er fordi
sykehusene har sendt inn meldinger for diagnostiserte pasienter i etter-
kant av utgivelsen av arsrapport for 2021. Resultatene her er derfor hoy-
ere. Tykk- og endetarmskreftregisteret har ikke alltid tilgjengelig infor-
masjon om hvilket sykehus som tar denne beslutningen og purringen
sendes da til sykehuset som har tatt vevspreoven i forbindelse med a stille
diagnosen.

Av sykehus som utreder 210 pasienter érlig har 15 sykehus har hey rap-
porteringsgrad, mens 5 sykehus har moderat rapporteringsgrad. For
sykehusene som utreder pasienter for endetarmskreft og har etablert
gode rutiner, er det viktig & fortsette det gode arbeidet med utfylling og
innsending av meldinger til Tykk- og endetarmskreftregisteret. Syke-
hus som har lav rapporteringsgrad, gjor at resultatene for disse tolkes
som usikre. Disse ber derfor ga gjennom hvilken praksis de har for rap-
porteringen av utredningsmeldinger. Dette gjelder Sykehuset @stfold,
Kalnes, OUS, Radiumhospitalet og Ahus, Lerenskog.

Figuren viser ogséa antall dager (median tid) fra pasientens diagnose-
dato til utredningsmelding er sendt. Det er ogsa her store ulikheter mel-
lom sykehusene. Resultatet kan tolkes som at sykehus med kort medi-
antid har gode rutine for rapportering.

Figur 5.3

Datakilde
- Utredningsmelding

Inklusjon
- Endetarmskreft i stadium -1V
- Diagnosear 2021 og 2022

Dekningsgrad
- Utredningsmelding 74,6 %

Maloppnaelse

>80 % hgy grad
60-80 % moderat grad
<60 % lav grad

Kommentar:

Median tid til innmelding viser antall dager fra
pasientens diagnosedato til utredningsmelding er
sendt.
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5.4.5 Klinisk dekningsgrad — kirurgimelding — endetarmskreft

Antall
pasienter
Norge — ,8 % 947
Helse Sgr-@st — 0,9 % 503

Sykehuset Innlandet, Gjgvik — 100,0 % 40
100,0 % 26
100,0 % 20

100,0% 46

Sykehuset Innlandet, Hamar —
Sykehuset Telemark, Skien —
Sykehuset @stfold, Kalnes —

Vestre Viken, Drammen — 97,8 % 46
Serlandet Sykehus, Kristiansand — 97,8 % 45
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg — 97,3 % 37
0uUs, Ulleval — 95,2 % 63

0US, Radiumhospitalet — 6 % 89

Vestre Viken, Baerum — 14

Ahus, Lgrenskog — 74

Helse Vest — 5% 200

Helse-Fonna, Haugesund — 100,0 % 17
Stavanger universitetssjukehus — 98,1 % 53
Haukeland universitetssjukehus — % 113
Helse-Fgrde, Fgrde — 16

Helse Midt-Norge — 3 % 138

Helse Nord-Trgndelag, Levanger — 100,0 % 15

Helse Mgre og Romsdal, Alesund — 100,0 % 57

St. Olavs hospital — 65

Helse Nord — 95,3 % 106
Nordlandssykehuset, Bodg — 95,3 % 43
UNN, Tromsg — 95,2 % 62

| | | | 1
0 20 40 60 80 100

Andel (%)

Operasjonsar: - 2021 - 2022

Figur 5.4: Klinisk dekningsgrad for kirurgimeldinger per sykehus — endetarmskreft.
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Resultatet viser at det er rapportert 89,8 % av kirurgimeldinger for ende-

Figur 5.4
tarmskreft i 2022. Pd landsbasis er det fortsatt variasjoner mellom syke-
husene, men generelt er rapporteringen for kirurgi av endetarmskreft Datakilde
god. Sykehuset som opererer pasienten skal sende inn kirurgimeldin- = Mg
gen. Inklusjon

- Endetarmskreft i stadium -1V

Tallene for 2021 som presenteres i denne figuren er ikke direkte sam-
- Operasjonsar 2021 og 2022

menlignbare med tallene som vises i fjorarets rapport®l. Dette er for-

di sykehusene har sendt inn meldinger for opererte pasienter i 2021 i Dekningsgrad
etterkant av utgivelsen av arsrapport for 2021. Resultatene her er derfor - Kirurgimelding 89,8 %
hoyere.

Maloppnaelse
Av sykehus med >10 operasjoner arlig har 16 sykehus har hey rappor- >80 % hgy grad
0,
teringsgrad, mens 4 sykehus har moderat rapporteringsgrad. For syke- 60-60 % moderat grad
: <60 % lav grad
husene som opererer pasienter for endetarmskreft og har etablert gode
rutiner, er det viktig a fortsette det gode arbeidet med utfylling og inn- Kommentar:

sending av meldinger til Tykk- og endetarmskreftregisteret. Median tid til innmelding viser antall dager fra
pasientens operasjonsdato til kirurgimelding er

Figuren viser ogsa antall dager (median tid) fra pasientens operasjons- Selielic
dato til kirurgimelding er sendt. Det er ogsa her store ulikheter mellom
sykehusene. Resultatet kan tolkes som at sykehus med kort mediantid

har gode rutine for rapportering
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5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Kvalitetssikring av data gjores som en integrert del av kode- og registreringsprosessen. I tillegg bidrar folgende
eksempler med a sikre datakvaliteten i Kreftregisteret:

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

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

o IT-systemene har regler og sperrer for ulogiske kombinasjoner, feilaktige opplysninger med mer
o Kreftregisteret gjor analyser og kontrollkjeringer som avdekker inkonsistens i dataene

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

5.6 Metoder for vurdering av datakvalitet

Kreftregisteret far rapportert og henter inn opplysninger fra ulike kilder, noe som sikrer hoy grad av validitet og
kompletthet av registrerte data. Se kapittel 4 for en oversikt over de ulike kildene. Hvis det mangler kliniske meldin-
ger (for eksempel ved mottak av et patologisvar som viser kreft) purres institusjonen med oppfordring om a sende
inn opplysninger. Eventuelle manglende patologimeldinger fra patologiavdelingene som oppdages for eksempel
ved registrering av kliniske meldinger, straledata eller dodsattester ettersporres ogsa.

Komplettheten i Tykk- og endetarmskreftregisteret beregnes og vurderes gjennom arlige dekningsgradsanalyser.
Dekningsgrad for utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med tykk- og ende-
tarmskreft i 2022 der det er mottatt og registrert en utredningsmelding.

Kreftregisteret utforer ogsa arlig en validitetsanalyse der en ser pa informasjon om operasjon/straleterapi registrert
i Kreftregisteret mot informasjon om operasjon/straleterapi registrert i Norsk Pasientregister.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Datakvaliteten pa hele gruppen pasienter med tykk- og endetarmskreft vurderes som svert god fordi Kreftregisteret
gjor en spesifikk vurdering av alle patologisvar fra laboratoriene.

5.7.1 Kompletthet av utvalgte variabler

Som beskrevet i kapittel 5.4 er dekningsgraden for registeret 99,7 % for tykktarmskreft og 99,9 % for endetarmskreft.
Det vil si at nesten alle pasienter med tykk- og endetarmskreft finnes i registeret og gjor det mulig & samle inn
data.

Kompletthet av data vises i rapporten gjennom tilslutning, det vil si i hvilken grad sykehusene rapporterer til regis-
teret og gjennom resultatene for kvalitetsindikatorene og andre utvalgte parametre.

Resultatindikatorene for overlevelse, mortalitet, tidspunkt for metastase har god kompletthet.

For de kliniske variablene er man avhengig av at sykehusene som utreder og behandler pasienter med tykk- og ende-
tarmskreft sender inn meldeskjema, men ogsa serger for at variablene fylles ut riktig. I skjemaene som sendes via
KREMT ma man fylle ut alle felt for & kunne sende inn skjema. Dette sikrer hoy kompletthet av variabler, men man
ser allikevel at kvaliteten kan variere. Dette gjelder spesielt dersom det er avkrysningsmuligheter som ukjent/ikke
ukjent. Resultater for variabelen “avstand malt i millimeter fra svulst til mesorektale fascie” viser en kompletthet
pa 75,3 %. Klinisk TNM, ASA-score, CEA og vurdering av funksjonsniva er alle parametre som er en sentral del i
diagnostikk av pasienter med tykk- og endetarmskreft. Resultatene for disse viser hoy kompletthet.
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5.7.2 Korrekthet av utvalgte variabler - valididetsanalyser

Hensikten med en validitetsanalyse er a undersoke hvor mye data som mangler og hvor stor andel av verdiene som
er korrekt registrert. I dette kapittelet presenterer vi resultater fra flere validitetsanalyser.

5.7.2.1 Medikamentell kreftbehandling

For forste gang presenterer kvalitetsregisteret analyser pa medikamentell kreftbehandling basert pa sykehusenes
egne fagsystemer. Vi vurderer validiteten pa denne informasjonen som n er registrert i Kreftregisteret (KRG) opp
mot informasjon registrert i Norsk Pasientregister (NPR).

Informasjon om en pasient har fitt medikamentell behandling kommer direkte til Kreftregisteret fra sykehusenes
fagsystemer, Cytodose og CMS.

Tabell 5.2: Andel pasienter som har, og ikke har, mottatt medikamentell kreftbehandling (MKB) for tykktarmskreft i
hhv Kreftregisteret (KRG) og Norsk Pasientregister (NPR) i 2022

NPR
MKB Ikke MKB
KRG MKB 911 (95.5%) 43 (4.5%)

Ikke MKB 45 (2.3%) 1905 (97.7%)

Tabell 5.3: Andel pasienter som har, og ikke har, mottatt medikamentell kreftbehandling (MKB) for endetarmskreft i
hhv Kreftregisteret (KRG) og Norsk Pasientregister (NPR) i 2022

NPR
MKB Ikke MKB
KRG MKB 308 (94.2%) 19 (5.8%)
Ikke MKB 9 (1.3%) 707 (98.7%)

Resultatet fra valideringen viser at Kreftregisteret hadde informasjon om at 954 (911+43) av pasientene diagnosti-
sert med tykktarmskreft og 327 (308+19) av pasientene diagnostisert med endetarmskreft i 2022 mottok medika-
mentell kreftbehandling. 4 av disse pasientene manglet informasjon om medikamentell kreftbehandling i NPR. 45
pasienter med tykktarmskreft og 9 pasienter med endetarmskreft var registrert med medikamentell kreftbehand-
ling i NPR, men ikke i Kreftregisteret.

Analysen viser derfor at Kreftregisterets informasjon om medikamentell kreftbehandling er neer komplett.

5.7.2.2 Valideringsanalyse opererte og ikke-opererte tykk- og endetarmskreft

I denne analysen har man undersekt validiteten pa informasjonen registrert i Kreftregisteret om hvorvidt en pasient
har blitt operert. Dette gjores ved & sammenligne data registrert i Kreftregisteret (KRG) og Norsk Pasientregister
(NPR).

I Kreftregisteret blir en pasient registrert som operert dersom man har fatt et klinisk meldeskjema som sier at
kirurgi har blitt utfert, eller om det er mottatt patologiremisse pa operasjonspreparatet. Det ble tatt utgangspunkt i
pasienter diagnostisert med tykk- og endetarmskreft i Kreftregisteret i 2019. Informasjonen om deres behandling
(operasjon) ble sammenlignet med prosedyrekoder registrert i NPR i perioden 1. november 2020 til 30. juni 2022.
Prosedyrekodene som er brukt for kirurgi i NPR er JEB for tykktarmskreft og JGB for endetarmskreft.

Tabell 5.4 viser at 89,7 % av pasientene var registrert med operasjon i Kreftregisteret og NPR. Tilsvarende for Tabell
5.5 er resultatet 95.6 %. Dette viser at det er godt samsvar mellom Kreftregisteret og NPR for de som er operert for
tykk- og endetarmskreft.

5.7.2.3 Validitetanalyse metastaser ved tykk- og endetarmskreft

Metastaser er en viktig utfallsvariabel i kvalitetsregisteret og er definert som en kvalitetsindikator der man ser pa
tidspunkt for nar metastasen oppstar og hvor hegy forekomsten er. Kreftregisteret mottar informasjon om metastaser
via kliniske opplysninger fra sykehusene og patologisvar fra laboratoriene.
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Tabell 5.4: Andel opererte og ikke-opererte i Kreftregisteret (KRG) og Norsk Pasientregister (NPR) i perioden: Valide-
ringsperiode for NPR og KRG: 1. november 2020 til 30. juni 2022 — tykktarmskreft

NPR
Operert lkke operert
Operert 2334 (89.7%) 268 (10.3%)
KRG  Ikke operert 25 (4.1%) 587 (95.9%)

Tabell 5.5: Andel opererte og ikke-opererte i Kreftregisteret (KRG) og Norsk Pasientregister (NPR) i perioden: Valide-
ringsperiode for NPR og KRG: 1. november 2020 til 30. juni 2022 — endetarmskreft

NPR
Operert Ikke operert
Operert 810 (95.6%) 37 (4.4%)
KRG  Ikke operert 9 (3,1%) 280 (96.9%)

Pasienter fra kvalitetsregisteret blir koblet med informasjon om metastaser fra Norsk Pasientregister (NPR), og
sykehusene har mottatt pasientlister for a kontrollere om opplysningene er korrekte og sende meldeskjema pé hen-
delsen dersom den er mangelfull i registeret. Denne metoden er brukt for & komplementere datagrunnlaget, siden
den spontane rapporteringen av metastaser er mangelfull. Felgende tilstandskoder fra NPR er blitt brukt.

Tabell 5.6: Tilstandskoder om metastaser fra NPR

Tilstandskode om metastase fra NPR

C77.0 Lymfeknuter i hode, ansikt og pa hals
C77.1 Intratorakale lymfeknuter

C77.3 Lymfeknuter i aksille og overekstremitet
C77.8 Lymfeknuter i flere kroppsregioner

C77.9 Lymfeknute, uspesifisert

C78.0 Metastase i lunge

C78.1 Metastase i mediastinum

C78.6 Metastase i retroperitoneum og bukhinne
C78.7 Metastase i lever, intrahepatiske galleganger
C79.3 Metastase i hjerne og hjernehinner

C79.5 Metastase i knokler, benmarg

C79.6 Metastase i eggstokk

Det ble i 2020 gjort en validering av metoden for a se pd samsvar mellom tilstandskodene fra NPR og registrerte
opplysninger i kvalitetsregisteret °). For & beregne samsvar er det benyttet kappa-statistikk. Kappa beregner andel
av samsvar mellom to spesifikke dataelementer og justerer for tilfeldig samsvar mellom de dataclementene som har
kjente verdier.

Validitetsanalysen for alle metastaselokalisasjoner samlet viste et resultat pa 91,64 %.

5.7.2.4 Datakvalitetsprosjekt peritoneale metastaser

Det ble i 2019 etablert et samarbeid mellom Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft og Radiumhos-
pitalet for a se pd samsvar og kvalitet i dataene for pasienter som har peritoneale metastaser. Datakvalitetsprosjektet
fikk tildelt midler fra Nasjonalt servicemiljo for medisinske kvalitetsregistre, se Datakvalitetsprosjekt peritoneale
metastaser

Oslo universitetssykehus, Radiumhospitalet har nasjonal behandlingstjeneste for cytoreduktiv kirurgi og hyper-
term intraperitoneal kjemoterapi, og behandler pasienter med tykk- og endetarmskreft med peritoneale metastaser.
Diagnostikk skjer ved henvisende sykehus, mens behandlingen foregar pa Radiumhospitalet.

Et av hovedmalene i prosjektet var a se pa samsvaret av pasienter: Hvor mange finnes begge steder, og hvor mange
finnes bare i kvalitetsregisteret og hos Radiumhospitalet. Prosjektet ble betydelig forsinket og rapporten ble ikke
ferdigstilt for i januar 2023.
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Tabell 5.7 viser at 219 av pasientene gjenfinnes begge steder, mens 354 kun er i kvalitetsregisteret og 228 kun hos
Radiumbhospitalet.

Tabell 5.7: Samsvar pasienter i kvalitetsregisteret og Radiumhospitalet

Radiumhospitalet

Nei Ja
Kvalitetsregisteret Nei 0 228
Ja 354 219

For & kartlegge arsaker til hvorfor 354 pasienter ikke var henvist til Radiumhospitalet var det nodvendig & undersoke
hvor mange pasienter som hadde andre samtidige (synkrone) metastaser, tid fra registrert peritoneal metastase til
ded og oppfelgingtid fra diagnosedato til registrert peritoneal metastase.

Tabell 5.8: Kartlegging av arsaker for pasienter som bare finnes i kvalitetsregisteret

Arsak N

Andre metastaser pa samme tidspunkt 142
Dgde innen 90 dager etter dato for peritoneal metastase 36
Dato for peritoneal metastase > 5 ar etter diagnosedato 10
Ingen kjente arsaker til manglende henvisning 166
Totalt 354

Pasienter som er >75 ar er ekskludert fra datagrunnlaget og median alder for de med peritonal metastase i kvalitets-
registeret var 63,5 ar. Tabell 5.8 viser at 142 pasienter hadde andre metastaser samtidig og er en naturlig forklaring
pa at de ikke finnes hos Radiumhospitalet. Pasienter med omfattende lever- eller lungemetastaser og som er over
75 ar skal utgangspunktet ikke henvises. Det kan vaere gode grunner til at pasienter under 75 ar med synkrone
metastaser ikke har blitt henvist. 36 pasienter dede innen 90 dager etter dato for peritoneal metastase. Det er ikke
underspkt naermere arsaker til hvorfor de dode, men det kan ha forklaring i at pasientene har annen komorbiditet
eller komplikasjoner som folge av sykdommen. 10 pasienter hadde dato for peritoneal metastase mer enn 5 ar etter
diagnosedato for primersykdom. Disse skulle veert ekskludert fra datagrunnlaget, da pasienter som er kvalitetsre-
gisteret folges i inntil 5 ar. Nar pasientene som beskrives over ekskluderes, er antallet redusert til 166 som man kun
gjenfinner hos kvalitetsregisteret.

Utfra inklusjonskriteriene viser resultatene i tabell 5.7 at 228 av pasientene bare fantes i datagrunnlag fra Radium-
hospitalet. Inklusjonskriteriet for tidsperioden var satt for a kunne gi et best mulig samsvar. For se om det var mulig
a gjenfinne flere pasientene i kvalitetsregisteret, ble det kartlagt ulike arsaker som forklaring til resultatet.

Tabell 5.9: Kartlegging av arsaker for pasienter som bare finnes i Radiumhospitalet

Arsak N

Registrert med peritonal metastaser i kvalitetsregisteret utenfor inklusjonsperioden 72
Registrert med annen metastase i kvalitetsregisteret 46
lkke registrert med metastase i kvalitetsregisteret eller NPR 44
lkke registrert i kvalitetsregisteret 57
Alder >75ar 9
Totalt 228

Det var 72 pasienter som hadde registrert peritoneal metastase utenfor inklusjonsperioden. Antallet som var re-
gistrert med annen metastase var 46, og 44 var ikke registrert med metastase i kvalitetsregisteret eller NPR. Totalt
utgjorde dette 162 pasienter som var registrert i kvalitetsregisteret, men som falt utenfor inklusjonskriteriene. I
tillegg var 9 av pasientene over 75 ar. 57 pasienter fantes ikke i kvalitetsregisteret.

Ved a se pa den totale pasientgruppen, kunne man gjenfinne flere pasienter bade i kvalitetsregisteret og Radium-
hospitalet, saerlig ved a se pa andre arsaker og sykdomsforlgpet over en lengre periode. Kvalitetsregisteret har hoy
dekningsgrad og inneholder nesten alle diagnostisert pasienter med tykk-og endetarmskreft, men prosjektet viste
ogsa at det kan veere mangelfull informasjon om peritoneale metastaser i datakildene.
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Det er utarbeidet en sluttrapport som ennd ikke er publisert, da den er til vurdering hos Nasjonalt servicemiljo for
medisinske kvalitetsregistre. Kvalitetsregisteret vil som videre tiltak vurdere rutiner for a ettersporre informasjon
fra Radiumhospitalet for a oke datakvaliteten av informasjon om peritoneale metastaser, i tillegg forbedre rutiner
for kvalitetsikring av informasjon om peritoneale metastaser for & sikre at registreringen blir riktig.

5.7.2.5 Validitetanalyse lokalt tilbakefall endetarmskreft

Lokalt tilbakefall av endetarmskreft er pa lik linje med metastaser et viktig utfallsmal og kvalitetsindikator. Det ble
i 2020 gjort en validering av lokalt tilbakefall®! som avdekket noen feilregistreringer. Pa bakgrunn av denne fikk
sykehusene tilsendt oversikt over pasienter som var registrert med lokalt tilbakefall i 2021, for & kvalitetskontrollere
sine egne data (se figur 3.37).

5.7.3 Reliabilitet av utvalgte variabler

Reliabiliteten av Kreftregisterets data er forsgkt ivaretatt organisatorisk ved spesialisering i kodekompetanse. I til-
legg har IT-systemene regler og sperrer for ulogiske kombinasjoner og feilaktige opplysninger. Dette sikrer at ko-
dingen og bearbeidingen av dataene i registeret i liten grad varierer over tid og varierer med den enkelte koder. Se
kapittel 5.5 for mer informasjon om kvalitetssikring av data.

Kreftregisteret har ogsé et naert samarbeid med de andre nordiske kreftregistrene for 4 sikre lik kodepraksis.
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Fagutvikling og pasientrettet 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 utgjor hovedgruppen av alle kreftsvulster i tykk- og endetarm, og
det er denne gruppen som inkluderes i arsrapporten. De ovrige gruppene av svulster er: nevroendokrine svulster
(NET og NEC) og andre typer karsinomer.

Faggruppen har ogsa ansvar for de nasjonale retningslinjer for personer med tynntarmskreft og analkreft (anal-
cancer). Selv om disse pasientgruppene ikke inngér i arsrapporten fra registeret, blir analkreft meldt pa samme
kliniske meldeskjema som tykk- og endetarmskreft etter revisjon av skjema i slutten av 2022. Det er behov for &
oke datagrunnlaget for det kan publiseres egne analyser pa analkreft.

6.2 Registerets variabler og spesifikke kvalitetsmal

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

Tykk- og endetarmskreftregisteret og faggruppen har de siste drene presentert kvalitetsindikatorer med definerte
maltall. Alle indikatorene er ogsé i ar gjennomgatt og vurdert.

Helsedirektoratet har tidligere definert 5-ars relativ overlevelse for pasienter diagnostisert med tykk- og endetarms-
kreft som nasjonale kvalitetsindikatorer. Kreftregisteret og fagradet samarbeider med Helsedirektoratet om a gi et
utvalg av fagmiljoets kvalitetsmal status som nasjonale kvalitetsindikator. Pa grunn av ressursbegrensninger i Helse-
direktoratet er det ikke etablert nye nasjonale kvalitetsindikatorer for tykk- og endetarmskreft.
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6.2.1 Kvalitetsindikatorer tykk- og endetarmskreft

Tabell 6.1: Kvalitetsindikatorer og grad av méloppnéelse - tykktarmskreft

Lav Moderat Hgy
Kvalitetsindikatorer maloppnaelse  maloppnaelse  maloppnaelse
Datakvalitet
Dekningsgrad: Utredningsmelding < 60 % 60-79 % >80 %
Dekningsgrad: Kirurgimelding < 60 % 60-79 % >80 %
Prosessindikatorer
Andel undersgkt for MSI eller MMR under 603r < 60 % 60-79 % >80 %
Andel operert med laparoskopi < 60 % > 60 %
Resultatindikatorer
Andel uten metastaser fem ar etter operasjon <85 % >85%
Dgdelighet 100 dager etter operasjon >3% <3%
Fem &rs relativ overlevelse etter operasjon <80 % >80 %
Fem &rs relativ overlevelse etter diagnose < 68 % > 68 %

Tabell 6.2: Kvalitetsindikatorer og grad av maloppnaelse - endetarmskreft

Lav Moderat Hgy
Kvalitetsindikatorer maloppnaelse  maloppnaelse  maloppnaelse
Datakvalitet
Dekningsgrad: Utredningsmelding < 60 % 60-79 % >80 %
Dekningsgrad: Kirurgimelding < 60 % 60-79 % >80 %
Prosessindikatorer
Angitt avstand til mesorektal fascie < 60 % 60-69 % > 70 %
Andel undersgkt for MSI eller MMR under 60&r < 60 % 60-79 % >80 %
Andel stralebehandlet fgr operasjon <20 % 20-40 %
Andel operert med laparoskopi < 60 % > 60 %
Resultatindikatorer
Andel uten metastaser fem ar etter operasjon <85 % > 85 %
Dgdelighet 100 dager etter operasjon >3 % <3%
Fem ars relativ overlevelse etter operasjon <85 % >85%
Fem &rs relativ overlevelse etter diagnose < 68 % > 68 %

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmél (PROM og PREM)

Kreftregisteret inviterte i 2022 personer med nydiagnostisert prostatakreft, brystkreft, tykk- og endetarmskreft,
melanom eller lungekreft til & delta i en digital befolkningsundersekelse om helse og livskvalitet. Dette utgjor mer
enn halvparten av alle kreftpasienter, og malet er & samle inn PROMs (Patient Reported Outcome Measures) og
PREMs (Patient Reported Experience Measures) i alle Kreftregisterets kvalitetsregistre.

Sperreskjemaene bestar av bade generelle og kreftformspesifikke sporsmal om helse og livskvalitet, i tillegg til bak-
grunnsspersmal og spersmal om erfaring med helsevesenet. I hovedsak brukes oversatte instrumenter utviklet og
validert av EORTC (European Organisation for Research and Treatment of Cancer). Invitasjoner sendes ut via
ePROM, som er den nasjonale lgsningen for innhenting av pasientrapporterte data. De inviterte mottar invitasjon
pa Helsenorge eller Digipost/eBoks. Andelen personer som kan nas via Helsenorge eller digital postkasse oker,
og i 2022 inviterte Kreftregisteret 86% av de aktuelle pasientene til befolkningsundersokelsen, mot 81% av de ak-
tuelle pasientene i 2021. Befolkningsundersokelsen har lovlig grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6 nr.
1 bokstav a og artikkel 9 nr. 2 bokstav a. Forskrift om befolkningsbaserte helseundersekelser gjelder i tillegg for
innsamling og videre behandling av helseopplysninger i undersokelsen.

Kreftregisterets befolkningsundersokelser er naermere beskrevet i en artikkel fra 2022 ([1%1).
Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft startet med rutinemessig innsamling av PROMs/PREMs i
2021. Registeret har fatt tildelt midler fra Fagsenter for pasientrapporterte data for & ta i bruk ePROM. For & kunne
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skille mellom vanlige plager i befolkningen og plager knyttet til tarmkreft, blir ogsa et tilfeldig utvalg personer uten
tarmkreft invitert til 4 sende inn sperreskjema.

Kreftregisteret har i samrad med Fagsenter for pasientrapporterte data besluttet & bruke det kreftspesifikke livskva-
litetsinstrumentet EORTC QLQ-C30 ! pa tvers av alle kreftformer. EORTC QLQ-C30 har norsk normalmateria-
leM1. T tillegg vil EORTC QLQ-CR29!"?! bli sendt ut for tykk- og endetarmskreft. De to instrumentene er valgt
for a kunne sammenligne pa tvers av kreftformer, og samtidig male byrden av spesifikke seneffekter/plager som
er forbundet med tarmkreft og tarmkreftbehandling. Noen PREMs fra Folkehelseinstituttets brukerundersekelse
blant kreftpasienter '] er inkludert og tilpasset noe. Tall fra kvalitetssikring viser at Kreftregisteret nadde 81% av
nydiagnostiserte pasienter med de digitale invitasjonene i 2022, en ekning fra 72% i 2021. 44 % av disse pasientene
valgte a delta i befolkningsundersekelsen. Andelen pasienter Kreftregisteret nddde digitalt, sank med alder, og det
var ogsé en kjonnsforskjell hos de eldste. 94 % av pasientene (menn og kvinner) som var under 70 ar ved diagno-
se, fikk en invitasjon, mens 69 % av kvinnene og 77 % av mennene som var 70 dr eller eldre ved diagnose kunne
inviteres digitalt.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Kreftregisteret har tilgang til data for a gjere analyser pd demografiske ulikheter som for eksempel alder, kjonn,
bosted pa diagnosetidspunktet, behandlingsinstitusjon og dato for ded.

I denne rapporten er flere resultater presentert med utgangspunkt i pasientens bosted og ikke bare behandlende
sykehus, og analysene er inkludert for & kunne avdekke om pasientene far lik helsehjelp uavhengig av bosted.

Kreftregisteret har siden 2018 ogsa registrert landbakgrunn, og presenterer insidenstall for innvandrere i sin ar-
lige publikasjon Cancer in Norway. Innvandrere utgjor rundt 16% av den norske befolkningen, men kun 9% av
krefttilfellene oppstar blant innvandrere. For de fleste kreftformene har innvandrere lavere insidensrater av kreft
sammenlignet med den delen av befolkningen som er fodt i Norge. Dette er ogsa tilfelle for tykk- og endetarmskreft
med unntak av innvandrermenn fra nordiske land som har noe hoyere insidens av endetarmskreft sammenlignet
med norskfedte menn og menn innvandret fra andre deler av verden. Nar det gjelder overlevelse, har en norsk stu-
die vist at innvandrere fra ikke-vestlige land har noe bedre overlevelse enn norskfedte, mens det ikke var forskjeller

i overlevelse mellom innvandrere fra vesten og norskfodte 4],

I en annen norsk studie fant man at kvinner med den laveste utdanningen (grunnskole) hadde noe hegyere risiko
for bade tykk- og endetarmskreft sammenlignet med kvinner med den heyeste utdanningen (heyskole/universitet).
Menn med lavest utdanning hadde noe hoyere risiko for endetarmskreft, men det ble ikke pavist signifikante for-
skjeller i risiko for tykktarmskreft pa tvers av utdanningsniva. Tilsvarende analyse pa tvers av inntektskategorier
viste ingen signifikante forskjeller i risiko for verken tykk- eller endetarmskreft blant kvinner. Menn i gruppen med
laveste inntekt hadde noe hoyere risiko for tykktarmskreft, men ingen signifikante forskjeller ble funnet for risiko
for endetarmskreft1°.

6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale kvalitetsindikatorer
o.l.

NGICG-CR, som er fagrad for Tykk- og endetarmskreftregisteret, har oppdrag fra Helsedirektoratet om a utarbeide
og revidere nasjonale retningslinjer (handlingsprogram) for tykk- og endetarmskreft, analkreft og tynntarmskrett.
Nasjonale handlingsprogram skal veere med & 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 gjores kjent og
tilgjengelig ved sykehusene.

6.5.1 Nasjonalt handlingsprogram for tykk- og endetarmskreft

Det forste nasjonale handlingsprogrammet ble publisert i 2010, og syvende revisjon ble publisert i mai 2022. Fag-
gruppens 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 pasi-
entgruppen, forer til et oppdatert og relevant register. Den édttende revisjonen av handlingsprogrammet er i slutt-
fasen og arbeidet med & utvikle kvalitetsindikatorer viderefores. Handlingsprogrammet finnes pa nettsidene til
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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)

Tredje utgave av nasjonalt handlingsprogram for analkreft (analcancer) ble publisert i juli 2021. Handlingsprogram-
met 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. Det er pagar na andre revisjon av handlingssprogram-
met.

6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

Tykk- og endetarmskreftregisteret bidrar med oppdatert informasjon om pasientgruppen noe 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 kvali-
tetsregisteret ble det tatt utgangspunkt i gjeldende retningslinjer for behandling av pasienter med tykk- og ende-
tarmskreft pa det tidspunktet. For fagmiljoet og fagradet har det veert viktig 4 finne et relevant utvalg av variabler
som kan kartlegge utredning, behandling og oppfelging av pasientene. Det er hele tiden en balansegang mellom
hvor mye opplysninger som skal samles inn for a gi svar pa enskede spersmal i forhold til 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.

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

6.7 Pasientrettet kvalitetsforbedring

Arsrapporten publiserer resultater pd institusjonsniva for utvalgte variabler som er meldt inn til registeret. Det
vil danne grunnlag for lokale forbedringstiltak, slik at man kan sikre pasienter lik behandling uavhengig av bo-
sted.
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Tabell 6.3: Tiltak og resultat

Aktuelt forbed-
ringsomrade

Andel strukturerte
patologibesvarelser

Angitt avstand fra

svulst til mesorekta-
le fascie (MRF) —
endetarmskreft

MSI og MMR un-
dersgkelse av pasi-
enter under 60 ar

Andel operert med
laparoskopi - ende-
tarmskreft

Ekstramural vene-
innvekst (EMVI)

Dgdelighet 100
dager etter elektiv
operasjon

Hva ble gjort av hvem/hvor og nar?

Bruk av mal ved beskrivelse av patologibesvarelser var en av de fgrste
prosessindikator etablert i registeret. Maltallet ble satt til 90 % for hgy
maloppnaelse. Resultatene for 2020 viste hgy maloppnaelse nasjonalt,
men resultatet for Helse Midt-Norge var pd 55 % for tykktarmskreft
og 52,3 % for endetarmskreft i 2020. Det ble gjennomfgrt tiltak og
etter samlokalisering av avdelingene i Helse Mgre og Romsdal, med
gkt bruk av standardiserte maler, viste resultatene en gkning til 93,3
% for tykktarmskreft og 95 % for endetarmskreft i 2021. Tilsvarende
tiltak ble gjort ved St. Olavs hospital der andelen preparater med mal
i 2021 var 91,5 % for tykktarmskreft og 87 % for endetarmskreft.

Fagradet gnsker at anbefalingen om bruk av radiologimal blir fulgt,
slik at ngdvendig informasjon er tilgjenglig i MDT mgter. Fagradet vil
fglge opp sykehus med lav maloppnaelse (under 60 %) og gjennomfgre
tiltak for 3 gke bruk av strukturert radiologimal.

Det ble i ar etablert prosessindikator som oppfglging av fagradets
gnske om 3 kartlegge andelen som undersgkes for MSI og MMR under
60 ar. Resultatet viser variasjon mellom sykehusene, og fagradet vil
fglge opp avdelinger med lav maloppnaelse for gjennomgang av egne
rutiner for undersgkelse av MSI og MMR.

| arsrapporten viser vi en figur for robotkirurgi ved endetarmskreft
og en prosessindikator for andel operert med laparoskopi (inklusive
robotkirurgi) ved endetarmskreft, med maltall satt til 60 % for hgy
maloppnaelse. Radiumhospitalet opererer kun med robotkirurgi, og re-
sultatene vil derfor pavirke begge figurene. | arsrapporten for 2020 og
2021 hadde Radiumhospitalet et resultat pa 54,8 % og 54,2 % for ope-
rasjon med laparoskopi (inklusive robotkirurgi). Tilsvarende var resul-
tatet for robotkirurgi ved Radiumhospitalet 57 % i 2020 og 54 % i 2021
. Radiumhospitalet har en selektert pasientgruppe med mer utbredt
sykdom enn de andre sykehusene, alle gitt neoadjuvant behandling, og
stor andel av T4b. Fra 2020-2021 har kirurgene ved Radiumhospitalet
innfgrt en robotassistert plattform ved endetarmskirurgi med fokus pa
kompetanseheving gjennom opplaring i robotkirurgi.

Resultater for andelen som registrerer ekstramural veneinnvekst (EM-
VI) viser variasjon mellom sykehusene. | forbindelse med revisjon av
patologivariablene har kvalitetsregisteret gjennomgatt hvordan EMVI
registreres, og vil se videre pa behovet for en enhetlig definisjon og
beskrivelse av variabelen for & gke rapporteringen av denne.
Resultater for dgdelighet 100 dager etter elektiv operasjon for pasi-
enter i stadium I-111 viser variasjon mellom sykehusene. Kvalitetsregis-
teret har hatt kontakt med sykehus som ligger over maltallet p& 3 %
og tilbudt pasientlister for kvalitetssikring av egne resultater.

6.8 Pasientsikkerhet

Hvilke resultater ble oppnadd?

Resultatene har vist en jevn gkning i
bruk av mal og for 2021 har andelen pa-
tologilaboratorier som brukte mal gkt til
97,2 % for tykktarmskreft og 96,0 % for
endetarmskreft. Fagradet har valgt & ute-
late disse prosessindikatorene fra arets
rapport, siden alle laboratoriene na fglger
retningslinjene og bruker mal i beskrivel-
ser av preparater for tykk- og endetarms-
kreft.

Det er fgrste aret analysen vises med
maltall og vi ma vente noen ar for & se
eventuelle effekter. Resultatene for kva-
litetsindiaktoren viser variasjon mellom
sykehusene, men nasjonalt resultat har
hgy méloppnaelse pa 75,3 %.

Maltallet ble satt til 80 % for hgy mal-
oppnaelse, og nasjonalt resultat for 2022
viser moderat maloppn3else pd 69,5 %.
Det er fgrste aret analysen vises med mal-
tall og vi ma vente noen ar for 3 se even-
tuelle effekter av tiltak som blir gjort.

Resultater for Radiumhospitalet i arsrap-
porten for 2022 viser hgy maloppnaelse
p& 72,7 % for andel operert med laparo-
skopi inklusive robotkirurgi og et resultat
pa 70 % for endetarmskreft operert med
robotassistert kirurgi.

| &rsrapporten for 2022 viser nasjonalt
resultat 39,5 % og det er en svak gkning
fra fjordrets resultat p3 34,4 %.

Det er i ar sendt ut lister til Sykehuset
Innlandet, Lillehammer og Vestre Viken,
Baerum. Sykehuset Innlandet, Lilleham-
mer har sendt tilbakemelding etter gjen-
nomgang av sine pasienter og sykehuset
har gode rutiner i eget kvalitetsregister
og faste manedlige mgter for gjennom-
gang av disse pasientene.

Komplikasjoner som anastomoselekkasje og reoperasjoner ved kirurgi meldes til Tykk- og endetarmskreftregis-
teret pa kirurgimeldingen. Komplikasjoner etter behandling registreres ogsa i Norsk Register for Gastrokirurgi
(NoRGast), som inneholder data som gjor det mulig & justere for forskjeller i pasientpopulasjon knyttet til andre
riskofaktorer enn kreftsykdommen. Det er sé 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 fagradet.

Registeret viser resultater for postoperativ dedelighet 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
nddd kvalitetsmalet (< 3 %) som er satt. Det kan ogsd oppstd bivirkninger/komplikasjoner etter kjemoterapi og
strileterapi. Disse er oftest mindre alvorlige og innrapporteres ikke til registeret.
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Kreft er en gruppe sykdommer som utredes, behandles og folges opp over lang tid. Det innebzerer at kreftstatistikk
pa informasjon som er sammenstilt fra flere kilder tidligst kan publiseres aret etter diagnosearet. Arsrapporten fra
Tykk- og endetarmskreftregisteret har aldri blitt publisert tidligere enn i ar. Sykehusene fikk rapporten tilsendt i
april slik at de kan kvalitetssikre resultatene for offentliggjoringen i begynnelsen av mai.

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljg

De viktigste resultatene fra Tykk- og endetarmskreftregisteret blir publisert i drsrapporten og er dermed allment
tilgjengelig. Fagmiljoet far tilsendt rapporten via deltakerne i fagradet, men skal ogsa fa den tilsendt gjennom linjen
i sitt regionale helseforetak. Resultater blir presentert i relevante fagmeter som Onkologisk forum.

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

Via Kreftregisterets meldetjeneste (KREMT) pa Norsk Helsenett har sykehusene tilgang til statistikk basert pé elekt-
ronisk innsendt klinisk informasjon. Her kan sykehuset sammenlignes med et landsgjennomsnitt og resultatene
blir oppdatert daglig. Eksempler:

o Alder ved diagnosetidspunkt

« Stadium ved diagnosetidspunkt

 Andel pasienter som har blitt operert med ulike operasjonsmetoder
« Median CEA-verdi

+ Median tid fra diagnosedato til operasjonsdato

« Intraoperative funn

« Komplikasjoner

Kreftregisteret mangler i dag tillatelse i Kreftregisterforskriften for a gi helseinstitusjonene tilgang til personidentifi-
serbare opplysninger de selv har sendt inn om sine egne pasienter! Vi har bedt om at Helse- og omsorgsdepartemen-
tet endrer dette ved oppdatering av Kreftregisterforskriften. Inntil denne endringen er pé plass, kan helseinstitusjo-
nene skrive databehandleravtaler med Kreftregisteret og fa dataene rapportert tilbake. De fleste helseinstitusjoner
har allerede etablert databehandleravtale.

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

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

Etter publisering av arsrapportene inviteres Kreftregisteret til fagdirektor/fagsjefmeotene i alle de regionale helsefore-
takene. Kreftregisteret presenterer resultater for hver helseregion og spesielt sykehus i helseregionen som avviker

'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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fra nasjonale resultater blir trukket frem. I 2021 var Kreftregisteret ogsa invitert til flere helseforetak for a presente-
re utvalgte resultater fra kvalitetsregistrene: Oslo universitetssykehus, Akershus universitetssykehus, Vestre Viken,
Sykehuset Telemark, Helse More og Romsdal, Helse Nord-Trendelag og Universitetssykehuset Nord-Norge.

7.3 Resultater til pasienter

Pa www.kvalitetsregistre.no publiseres resultater fra kvalitetsregistrene som er tilpasset pasienter og publikum. Dis-
se sidene driftes av Nasjonalt servicemiljo for medisinske kvalitetsregistre. Ogsa i ar presenteres resultatene interak-
tivt. I forbindelse med offentliggjoringen av drsrapportene lages det nyhetssaker som publiseres pa Kreftregisterets
hjemmesider www.kreftregisteret.no og i andre nyhetsmedier. Arsrapportene ligger tilgjengelig pa begge nettsi-
der.

Arsrapporten for register for Tykk- og endetarmskreftregisteret vil bli sendt til Norilco slik at de kan gjore resulta-
tene tilgjengelig for sine medlemmer. Rapporten vil ogsé bli sent til regionalt brukerutvalg i de regionale helsefore-
takene. Resultatene vil bli diskutert pa metet i brukerpanelet som Kreftregisteret arrangerer hvert ar (bortsett fra
under koronapandemien).

7.4 Publisering av resultater pa kvalitetsregistre.no

Alle kvalitetsmalanalyser presenteres pa kvalitetsregistre.no, se kapittel 6.2 for en fullstendig oversikt. Registeret
offentliggjor resultater pa institusjonsniva. Resultatene fra kvalitetsregisteret ble publisert pa kvalitetsregistre.no
30. juni 2022.
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Kapittel 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 motes representanter fra alle de nordiske landene for 4 leere av hverandre og
etablere samarbeidsomrader. Samarbeidsomréder 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.

Kreftregisteret har et kontinuerlig samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre. For eksempel er vi representert
i Samarbeidsgruppen for lovbestemte helseregistre der sekretariatsfunksjonen gar pa omgang mellom FHI, Helse-
direktoratet og Kreftregisteret.

Norsk Register for Gastrokirurgi NoRGast) og fagradet har etablert et samarbeid, der NGICG-CR skal vaere refe-
ransegruppe for NoRGast.

8.2 Vitenskapelige arbeider

Det er gitt ut data fra Tykk- og endetarmskreftregisteret til 36 ulike henvendelser i 2021 og 2022. Utleveringene
gjelder bade forskningsprosjekter, generell statistikk og tabeller. Publiserte artikler som er listet under er avgrenset
til forfattere som er i fagradet/tilknyttede stipendiater og som har publisert pa data fra registeret.

Tabell 8.1: Datautleveringer i 2021 og 2022

Tykk-og endetarmskreft Alle Kreftformer
Periode
Statistikk Datasett  Statistikk  Datasett
Januar 2021 - desember 2021 5 4 35 21
Januar 2022 - desember 2022 11 5 41 36
Hele perioden 16 9 76 57

Artikler publisert i 2022:

Hamfjord J, Myklebust TA, Larsen IK, Kure EH, Glimelius B, Guren TK, Tveit KM, Guren MG. Survival Trends of
Right- and Left-Sided Colon Cancer across Four Decades: A Norwegian Population-Based Study. Cancer Epidemiol
Biomarkers Prev. 2022 Feb;31(2):342-351. doi: 10.1158/1055-9965.EPI-21-0555. Epub 2021 Dec 1.

Bahadoer RR, Bastiaannet E, Peeters KCM]J, van Eycken E, Verbeeck J, Guren MG, Korner H, Martling A, Johansson
R, van de Velde CJH, Dekker JWT. The survival gap between young and older patients after surgical resection for
colorectal cancer remains largely based on early mortality: A EURECCA comparison of four European countries.
J Geriatr Oncol. 2022 Jul;13(6):803-812. doi: 10.1016/j.jg0.2022.04.011.

Korner H, Guren MG, Larsen IK, Haugen DE, Sereide K, Korner LR, Soreide JA. Characteristics and fate of patients
with rectal cancer not entering a curative-intent treatment pathway: A complete nationwide registry cohort of 3,304
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patients. Eur J Surg Oncol. 2022 Aug;48(8):1831-1839. doi: 10.1016/j.€js0.2022.04.013.

Artikler publisert i 2020 og 2021:

Bahadoer RR, Bastiaannet E, Claassen YHM, van der Mark M, van Eycken E, Verbeeck J, Guren MG, Korner H,
Martling A, Johansson R, van de Velde CJH, Dekker JWT. One-year excess mortality and treatment in surgically
treated patients with colorectal cancer: A EURECCA European comparison. Eur J Surg Oncol. 2021 Jul;47(7):1651-
1660. doi: 10.1016/j.ejs0.2021.01.011. Epub 2021 Jan 21.

Nilssen Y, Eriksen MT, Guren MG, Moller BBMC Cancer. One-year excess mortality and treatment in surgically
treated patients with colorectal cancer: A EURECCA European comparison. 2021 Jun 30;21(1):757. doi: 10.1186/s12885-
021-08415-1.

Osterman E, Ekstrom J, Sjoblom T, Kerner H, Myklebust TA, Guren MG, Glimelius B. Accurate population-based
model for individual prediction of colon cancer recurrence. Acta Oncol. 2021 Jul 19:1-9. doi: 10.1080/0284186X.2021.1953138

Stormark K, Krarup PM, Sjovall A, et al. Anastomotic leak after surgery for colon cancer and effect on long-term sur-
vival [published online ahead of print, 2020 Feb 3]. Colorectal Dis. 2020;10.1111/c0di.14999. d0i:10.1111/codi.14999

Araghi M, Arnold M, Rutherford M, Guren MG, Cabasag CJ, Bardot A, Ferlay J, Tervonen H, Shack L, Woods RR,
Saint-Jacques N, De P, McClure C, Engholm G, Gavin A, Morgan E, Walsh PM, Jackson C, Porter G, Moller B,
Bucher O, Eden M, O’Connell DL, Bray E, Soerjomataram I. Colon and rectal cancer survival in seven high-income
countries 2010-2014: Variation by age and stage at diagnosis (the ICBP SURVMARK-2 project). Gut, Online ahead
of print.

Breugom AJ, Bastiannet E, Guren MG, Kerner H, Boelens PG, Dekker FW, Kapitejn E, Gelderblom H, Larsen IK,
Liefers GJ, van de Velde CJH. Treatment strategies and overall survival for incurable metastastic colorectal cancer
- a EURECCA international comparison including 21,196 patients from the Netherlands and Norway. Eur J Surg
Oncol 2020; 46 (6): 1167-73.

Wasmuth HH, Faerden AE, Myklebust TA, Pfeffer F, Norderval S, Riis R, Olsen OC, Lambrecht JR, Korner H,
Larsen SG, Forsmo HM, Baekkelund O, Lavik S, Knapp JC, Sjo O, Rashid G, Norwegian TaTME Collaborative Grp
Norwegian Colorectal Canc Grp (2020) Transanal total mesorectal excision for rectal cancer has been suspended
in Norway Br. J. Surg., 107 (1), 121-130
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Kapittel 9

Momentliste

9.1 Datafangst

Kreftregisteret arbeider kontinuerlig med & forbedre rutiner for datafangst, databehandling og intern kvalitetssik-
ring.

9.1.1 Fagsystemer for medikamentell kreftbehandling (Cytodose og CMS)

Medikamentell kreftbehandling som blir gitt i sykehus blir innhentet fra sykehusenes fagsystemer (CMS, Cytodose).
Helse Nord har per i dag ikke noe fagsystem hvor medikamentell kreftbehandling rapporteres, men Kreftregisteret
vil be om data nér nytt fagsystem er pa plass i regionen. NPR brukes som datakilde for kreftlegemidler pasientene
tar hjemme (H-resept).

Alle data i prosjektet vil veere samlet inn under Kreftregisterets forskrift, noe som betyr at de vil innga i Kreftregis-
terets ordinzere register.

9.1.2 Tekniske Igsninger for datafangst

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

« Samarbeid med Direktoratet for e-helse om mapping av kliniske konsepter i kvalitetsregistrene til SNOMED
CT. De nye meldeskjemaene til Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft har na lagringsverdier
i SNOMED CT.

« Helse Nord og Kreftregisteret vil i 2023 gjennomfore et prosjekt for a etablere automatisert og struktureret
datafangst fra DIPS Arena til Kreftregisteret for tykk- og endetarmskreft. Prosjektet vil starte opp i mai 2023
og forste del av prosjektet er & utarbeide notater i DIPS Arena for tykk- og endetarmskreft. Kreftregisteret vil
deretter tilrettelegge for mottak av informasjon, for testoverferingen vil starte opp.

« Helseplattformen i Helse Midt-Norge og Kreftregisteret samarbeider om automatisert og strukturert data-
fangst for tykk- og endetarmskreft. Helseplattformen har i 2022 bygget opp journalkomponenter som tilsva-
rer informasjonen som skal sendes til kvalitetsregisteret. Malet er a ferdigstille prosjektet i 2023.

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

9.2 Datakvalitet

Kreftregisteret arbeider kontinuerlig med & forbedre rutiner for datafangst, databehandling og intern kvalitetssik-
ring. Nytt meldeskjema for kliniske meldinger og patologiskjema ble revidert og satt i produksjon i 2022. De nye
variablene fra revisjonen vil veere tilgjengelig fra 2023-argangen.

Fagradet og Kreftregisteret vil i 2023 og 2024 jobbe mélrettet med & bedre tilslutningen til registeret og dermed oke
komplettheten av informasjonen i registeret. Det blir spesielt viktig a folge opp sykehus med store volum.
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Etannet fokusomrade er kvaliteten pa dataene som inngar i den nye kvalitetsindikatoren om avstand til mesorektale
fascie.

9.3 Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Faggruppen har ansvar for oppdatering av nasjonale retningslinjer for behandling av tykk- og endetarmskreft, og
bidrar derfor til at kvalitetsregisteret til en hver tid er oppdatert pa de nyeste utviklingene og eventuelle nye ret-
ningslinjer. Med digitalisering av Nasjonalt handlingsprogram gir det mulighet for fortlopende revisjoner og rask
tilgang pa oppdaterte eller nye retningslinjer for behandling. Fagradet og registeret vil fortsette arbeidet med kvali-
tetsindikatorer og mal som tar utgangspunkt i utvalgte anbefalinger i handlingsprogrammet.

Pa bakgrunn av nye retningslinjer for MSI og MMR underseokelse som ble publisert i forrige revisjon av handlings-
programmet, onsket fagradet a kartlegge hvor mange som undersokes under 60 ar, og presenterer resultater i ny
kvalitetsindikator i ar (se 3.50).

Flere sykehus benytter resultatene fra arsrapporten til & kvalitetssikre sine egne data. I ar har det blitt tilbudt lis-
ter til sykehus som ligger over maltallet for postoperativ mortalitet 100 dager etter elektiv operasjon av tykk- og
endetarmskreft.

9.4 Formidling av resultater

Det er viktig for fagmiljoet 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 felgende kanaler:

o I arsrapporter etter mal fra Nasjonalt servicemiljo.

o Pé nettsidene for de nasjonale kvalitetsregistrene, kvalitetsregistre.no to ganger per ar.

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

 Som Kklinisk statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett.

o Som administrativ statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett.

« I fagdirektormoter ved de fire regionale helseforetakene.

Kvalitetsregisteret jobber aktivt med formidling av arsrapporten som sendes direkte til sykehus og pasientforenin-
gen. 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 registe-
ret benyttes til forskning — herunder ogsa prosjekter som har fokus pa intern kvalitetssikring ved ulike institusjo-
ner.

Bade Kreftregisteret og fagradet har ansvar for a initiere relevante forskningsprosjekter som kan nyttiggjore seg av
dataene i tykk- og endetarmskreftregisteret og bidra til a utjevne forskjeller i behandling, minimere belastninger av
sykdommen og behandlingen, og redusere seneffekter. Fagradet for tykk- og endetarmskreftregisteret har en lang
og god tradisjon for & gjennomfere forskningsprosjekter pa data fra kvalitetsregisteret. Stipendiater som bruker da-
taene blir invitert til metene for a orientere om sitt arbeid og fa tilbakemeldinger fra fagpersoner som har svert god
kjennskap til dataene. En slik involvering av fagradet i forskningsprosjektene har fort til en kontinuerlig fremvekst
av gode studier fra registeret.

Fagradet har ogsa internasjonale samarbeidsprosjekter med blant annet Sverige, Danmark, England og Nederland
hvor data fra kvalitetsregisteret benyttes.
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Kapittel 10

Referanser til vurdering av stadium

10.1 Vurderingspunkter

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium og registerets egen evaluering.

Egen vurdering 2020

Nr  Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2

1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 3,53 X O

2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 3 X 0

3 Har en konkret plan for gjennomfgring av dekningsgradsanalyser 5.2 X O

4 Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og jevnlig rappor- 7.1, 7.2 X U

tering av resultater pd enhetsniva tilbake til deltakende enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling Delll, 9 KX O
Stadium 3
6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 5.5 X O
7 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i Igpet av siste to ar 5.2, 5.4 KX U
8 Registeret skal minimum 3arlig presentere kvalitetsindikatorresultater 7.1 X O
interaktivt pad nettsiden kvalitetsregistre.no
9 Registrerende enheter kan f3 utlevert eller tilgjengeliggjort egne ag- 7.1, 7.2 KX O
gregerte og nasjonale resultater
10 Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste faglige 3, 6.6 X U
retningslinjer
11 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Delll, 9 X U
Stadium 4
12 Harilgpet av de siste 5 &r dokumentert at innsamlede data er korrekte 5.6, 5.7 X OJ
og reliable
13 Registrerende enheter har on-line tilgang til oppdaterte egne og na- 7.1 X O
sjonale aggregerte resultater for pasienter de selv har registrert inn
14 Registerets data anvendes vitenskapelig 8.2 X 0
15 Presenterer resultater for PROM/PREM (der dette er mulig) 6.3 X O

Niva A

Tabellen fortsetter pd neste side
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Tabell 10.1: forts.

Egen vurdering 2020
Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei

16 Registeret kan dokumentere resultater fra kvalitetsforbedrende tiltak 6.7 X U
som har veert igangsatt i Igpet av de siste tre ar. Tiltakene skal vaere
basert pd kunnskap fra registeret

Niva B

17 Registeret kan dokumentere at det i rapporteringséret har identifisert 6.7 X O
forbedringsomréder, og at det er igangsatt eller kontinuert/viderefgrt
pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid

Niva C
18 Oppfyller ikke krav til nivda B

10.2 Registerets oppfglging av fjorarets vurdering fra ekspertgruppen

Ekspertgruppens vurdering av arsrapporten fra 2021 samsvarer godt med registerets egne vurderinger, se kapittel
10.1. De fleste kvalitetsindikatorene overgar ogsa i ar de oppsatte méltall.

Tykk- og endetarmskreftregisteret har i ar fulgt opp og beskrevet tiltak knyttet til rapportering (se kapittel 5.4.1) og
kvalitetsforbedring (se kapittel 6.7)

Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft har startet innsamling av PROMs/PREMs i 2021 (se kapittel
6.3). I ar presenteres resultater pa PROMs for pasienter diagnostisert i 2022 og ett ars oppfelging av pasienter dia-
gnostisert i 2021. Tilsvarende vises resultater for PREMs for pasienter ett dr etter diagnose, og inkluderer pasienter
diagnostisert i 2021.
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Kapittel 11

Vedlegg

11.1 Flytskjema Cancer in Norway

Antall tilfeller CIN C18

N = 3252
Emigrert
N=3
Sarkom
N=2
Tidligere
diagnoser
N =224
Barnekreft
N=8
C19
N =193

Antall tilfeller
arsrapport C18, C19
N = 3498

11.1.1 Flytskjema - tykktarmskreft

Flytskjema viser en oversikt over antall nye tilfeller av tykktarmskreft som er med i Cancer in Norway (CIN) og
i arsrapporten. CIN og érsrapporten har ulike kriterier for inklusjon, som forklarer hvorfor antall tilfeller er for-
skjellige. I arsrapporten er C18 og C19 slatt sammen under tykktarmskreft, i CIN er tallene kun for C18. Annen
morfologi utgjor 164 tilfeller pa tykktarmskreft. Dette er den ovrige gruppen kreftsvulster som er inkludert i CIN,
og ekskludert i arsrapporten, som kun har med adenokarsinomer.
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Antall tilfeller
CIN C19, C20
N = 1493

Emigrert
N=1
Sarkom
N=3
Tidligere
diagnoser
N=17
C19
N =192

Antall tilfeller
arsrapport C20
N = 1275

11.1.2 Flytskjema - endetarmskreft

Antall nye tilfeller av endetarmskreft i Cancer in Norway (CIN) og arsrapporten er basert pa ulike inklusjon- og
eksklusjonskriterier. CIN inkluderer bade C19 og C20 under antall tilfeller endetarmskreft, i arsrapporten er det
kun C20. C19 tilfellene utgjor 192 tilfeller, som vist i figuren. Annen morfologi utgjer 41 tilfeller, dette er andre typer
kreftsvulster som er inkludert i CIN, men ekskludert i &rsrapporten som kun har med adenokarsinomer.

11.2 Statistisk metode

11.2.1 Uttrekk og analyseverktgy

Uttrekket til denne rapporten ble gjort 16. april 2023. Alle statistiske analyser ble utfort med Stata versjon 17.0[1°],

11.2.2  Deskriptiv statistikk

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

11.2.3 Tester

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

11.2.4 Insidens og mortalitet

Insidens- og mortalitetsrater beregnes henholdsvis som antall tilfeller, eller antall dedsfall, av tarmkreft per 100 000
personar. Aldersstandardiserte rater bruker den norske middelbefolkningen i 2014 som standard befolkning ®! (Sta-
ta distrate!!”)). Som hovedregel presenteres uglattede kurver. Insidendata er tilgjengelig til og med 31. desember
2022. Mortalitetsrater er tilgjengelig til og med 31. desember 2021. Datakilden for mortalitet er Dedsarsaksregiste-
ret (https://statistikk.fhi.no/dar).
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11.2.5 Overlevelse

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

11.2.5.1 Totaloverlevelse

Nar man estimerer totaloverlevelse folges pasienter fra en definert startdato, oftest diagnosedato eller operasjons-
dato, til dato for ded uansett arsak, emigrasjon, eller administrativ sensurering. Totaloverlevelse estimeres ved hjelp
av Kaplan-Meier metoden 8.

11.2.5.2 Median overlevelse

Generelt estimerer overlevelse for en prosentil (p), for eksempel 25, 50, 75 og 90, hvor lang tid det tar fra en definert
startdato, oftest diagnosedato eller operasjonsdato, til det tidspunktet hvor p% av pasientene fortsatt er i live. Settes
p=50 kalles dette median overlevelse. I rapporten estimeres dette ved hjelp av Kaplan-Meier metoden (8],

11.2.5.3 Relativ overlevelse

Relativ overlevelse brukes til a estimere net survival, sannsynligheten for & overleve sin tarmkreft i en hypotetisk
verden der man ikke kan de av andre arsaker. Dette er et mal som er nyttig for & sammenligne overlevelse mellom
regioner, institusjoner eller over tid fordi det tar hensyn til eventuelle forskjeller i dodelighet av andre arsaker. Den
viktigste forutsetningen for en mest mulig korrekt estimering av net survival er en korrekt dedelighetstabell. Dode-
lighetstabellen skal representere den dedeligheten tarmkreftpasientene ville hatt dersom de ikke hadde tarmkreft.
Vi bruker en dedelighetstabell for den generelle befolkningen, stratfisert etter kjonn, ettarig alder og kalender-
ar (https://www.ssb.no/statbank/table/07902/). Relativ overlevelse estimeres ved hjelp av Pohar-Perme-
estimatoren 9! (Stata stnet2%)). Pasienter som er 90 r eller eldre ved diagnosetidspunktet ekskluderes fra disse
analysene.

Aldersstandardiserte estimater av relativ overlevelse beregnes ved bruk av individuelle vekter !, Vektene finnes
ved 4 dele pasienter diagnostisert i 2018-2022 inn i like store aldersgrupper!®), fortrinnsvis fem, alternativt fire
eller tre. Hvis det er feerre enn 30 pasienter totalt, eller den tredelte aldersgrupperingen har minst en aldersgruppe
med feerre enn tre pasienter, estimeres ikke relativ overlevelse.

For analyser av trender i relativ overlevelse brukes den samme metoden som er brukt i ‘Cancer in Norway’ og er
naermere beskrevet i CIN Technical Supplement (©),

Betinget relativ overlevelse, sannsynligheten for a overleve et ytterligere antall ar gitt at pasienten allerede har over-
levd x ar, presenteres kun hvis det er flere enn 20 pasienter i live x ar etter diagnose.

11.2.5.4 Faktiske sannsynligheter/Kumulativ insidens

Dersom formalet med en analyse er 8 sammenligne kreftoverlevelse mellom enheter hvor dedelighet av alle andre
arsaker potensielt er ulik sa er relativ overlevelse et naturlig valg. Hvis formalet i stedet er & fa et mest mulig riktig
estimat pa sannsynligheten for a do av tarmkreft s ma man ta hensyn til at sannsynligheten for & de avandre arsaker
pavirker dette utfallet. Dette kalles ofte konkurrerende hendelser (competing risks). Relativ overlevelse ignorerer
muligheten for a do av andre arsaker og vil derfor overestimere den faktiske sannsynligheten for & de av tarmkreft.
For & ta hensyn til konkurrerende hendelser estimeres det som kalles kumulativ insidens. Dette er et estimat pa den
faktiske sannsynligheten for at hendelsen av interesse inntreffer. Kumulativ insidens er ikke begrenset til overlevelse,
men kan brukes til alle utfall hvor konkurrerende hendelser spiller en rolle, som for eksempel sannsynligheten for
progresjon, tilbakefall eller sannsynligheten for a fa behandling. Kumulativ insidens estimeres ved hjelp av Aalen-
Johansen estimatoren 22! (Stata stcompet 23]y,
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11.2.5.,5 Prediksjoner av overlevelse

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

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

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

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

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

11.2.6 Videre lesning

Mer informasjon om definisjoner, begreper og forklaringer finnes i CIN Special Issue 2020 2°]. Mer informasjon
om ulike mél pa kreftoverlevelse kan finnes i CIN Special Issue 202120,
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11.3 Forfattere og andre bidragsytere til arsrapporten

Forfattere:

o Arne Wibe
 Tanja Natvig Serstrom
o Inger Kristin Larsen

Analyser og statistikk:
« Aina Balto
Standardtekster, koordinering og kvalitetskontroll:

 Liv Marit Rgnning Dgrum
o Lise Enerstvedt

Koding, registrering og kvalitetssikring:

o Ingunn Aune

Siv Elisabeth Freland

« Tanja Natvig Serstrom

» Tonje Veronica Antonsen
« Ellen Grotnzess

Qvrige bidragsytere:

o Magnar Johansen

« Jorgen Smeby

o Stein Larsen

« Ylva Maria Gjelsvik

I tillegg har alle medlemmene i fagradet for Nasjonalt kvalitetsregister for tykk- og endetarmskreft hatt rapporten
til gjennomlesing og har hatt anledning til 8 komme med innspill og kommentarer.
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