LEVERCEL- EN GALWEGKANKER
in Nederland

Dit rapport is een uitgave van IKNL in samenwerking met de DHCG, NLV en NFK Patiéntenplatform Zeldzame Kankers | dec 2023




VOOrwoord

Leverkanker is wereldwijd een groei-
end gezondheidsprobleem en vormt
een aanzienlijke bedreiging voor de
levens van vele individuen. Levercel-
en galwegkanker zijn de meest voor-
komende vormen van kanker die ont-
staan in de lever en hebben een
enorme impact op zowel patiénten
als hun naasten. Het begrijpen van
de verschillende behandelmogelijk-
heden en de overlevingskansen is
van cruciaal belang om deze ziekten
beter te kunnen bestrijden. Dit
rapport biedt een diepgaande
analyse van deze twee vormen van
leverkanker, waarbij we de uitdagin-
gen, vooruitgang en hoop in de me-
dische wereld willen belichten.

In dit rapport verkennen we een
breed scala aan behandelingen die
momenteel beschikbaar zijn voor pa-
tiénten met levercel- en galwegkan-
ker. We bieden gedetailleerde inzich-
ten in lokale behandelopties,
waaronder resectie en lokale ablatie-

procedures. Daarnaast richten we
ons op de rol van systemische thera-
pieén, zoals chemotherapie, doelge-
richte therapie en immunotherapie
die in toenemende mate worden
toegepast bij de behandeling van
deze vormen van kanker.

Een ander belangrijk aspect van dit
rapport is het analyseren van de
overlevingskansen van patiénten met
levercel- en galwegkanker. We pre-
senteren statistieken en gegevens
over de prognose van deze ziekten,
evenals factoren die van invloed
kunnen zijn op de overlevingskansen
van patiénten. Door deze informatie
te verstrekken, hopen we een beter
begrip te bieden van de impact van
deze vormen van kanker op het leven
van de patiénten en hun naasten. We
hopen hier tevens onze collega spe-
cialisten te stimuleren om nieuwe be-
naderingen en therapieén te ontwik-
kelen. De leden van de Dutch
Hepatocellular & Cholangiocarcino-

ma Group (DHCG) streven gezamen-
lijk na om de horizon te verbreden
wat betreft behandelopties en om
deze zo goed mogelijk te implemen-
teren voor onze patiénten.

Dit rapport zou niet mogelijk zijn
geweest zonder de inzet en betrok-
kenheid van talloze medische profes-
sionals, onderzoekers en de patién-
tenorganisaties die hun expertise en
ervaringen hebben gedeeld. Hun bij-
drage heeft ons geholpen om een
diepgaand inzicht te krijgen in de
complexiteit van deze ziekten en de
behandelopties die momenteel be-
schikbaar zijn.

Het is onze oprechte hoop dat dit
rapport zal dienen als een waardevol-
le bron van kennis en begrip voor pa-
tiénten, medische professionals, on-
derzoekers, beleidsmakers en alle
andere betrokkenen. Samen kunnen
we streven naar een zo goed moge-
lijke situatie voor onze patiénten in
de hoop op een betere toekomst.

Prof. dr. Otto van Delden - voorzitter DHCG,

interventieradioloog Amsterdam UMC

Dr. Judith de Vos-Geelen - secretaris DHCG,

internist oncoloog Maastricht UMC+

Voorwoord
Samenvatting
Aanbevelingen

Beschouwing vanuit
patiéntenperspectief

Over dit rapport

Trends

Patiént- en
tumorkenmerken

Besluitvorming

Kanker in meer detail
- levercelkanker
- galwegkanker

Bijlage - NKR




samenvatting

Diagnose

Levercelkanker (hepatocellulair carci-
noom, HCC) en galwegkanker zijn
zeldzame vormen van kanker, maar
komen steeds vaker voor. In Neder-
land wordt per jaar 700 keer de diag-
nose levercelkanker en 1100 keer de
diagnose galwegkanker (alle galweg-

en galblaaskankers tezamen) gesteld.

Door de vergrijzing en blootstelling
aan risico- en leefstijifactoren is de
verwachting dat het aantal diagnoses
de komende 10 jaar verdubbelt.

(Kanker in Nederland, trends en
prognoses tot en met 2032)

Overleving

Over de afgelopen decennia is de
waargenomen 5-jaarsoverleving van
levercelkanker flink verbeterd van 4%

naar 20%, wellicht door eerdere op-
sporing, nieuwe kankerbehandelin-
gen en of een betere behandeling
van onderliggende leverziektes. Het
verschil in 5-jaarsoverleving tussen
patiénten zonder en met levercirrose
was beperkt (24% versus 19%). Bij
galwegkanker nam de 5-jaarsoverle-
ving minder toe, van 5% naar 9%.

Leverfunctie

Naast het tumorstadium zijn bijvoor-
beeld de leverfunctie en andere bij-
komende ziektes van invloed op de
behandelmogelijkheden en de prog-
nose. Levercelkanker ontstaat veelal
in een lever die is aangetast door
andere ziektes waardoor levercirrose
is ontstaan. Ook diabetes mellitus
komt beduidend vaker voor bij lever-

celkanker dan bij galwegkanker. Bij
alle vormen van tumorgerichte be-
handeling is een goede functie van
de (toekomstige rest)lever essentieel.

Mdo en doorlooptijd

Het aandeel patiénten dat in een ge-
specialiseerd multidisciplinair
overleg (mdo) besproken wordt, is
toegenomen over de tijd. Toch ligt
het percentage besproken patiénten
met niet-uitgezaaide levercel- en gal-
wegkanker nog lager (respectievelijk
84% en 75%) dan de richtlijnen advi-
seren (>90%). Opvallend is dat maar
weinig patiénten met galblaaskanker,
ook na een toevalsbevinding, waren
besproken in een gespecialiseerd
mdo (68% van alle patiénten).
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De doorlooptijd tussen eerste
bezoek aan het ziekenhuis met klach-
ten van de kanker en start van tumor-
gerichte behandeling was relatief
lang, de helft van de patiénten met
niet-uitgezaaide levercel- en galweg-
kanker startte later dan respectieve-
lijk 10 en 8 weken met kankerbehan-
deling. Daarvoor bestaan echter vaak
goede redenen, zoals het verbeteren
van de leverfunctie of de conditie van
de patiént.

Galwegdrainage

Ten tijde van de kankerdiagnose is
galwegdrainage uitgevoerd bij 77%
en 85% van de patiénten met respec-
tievelijk perihilaire en distale galweg-
kanker, maar de doorlooptijd tot aan
start van een tumorgerichte behan-
deling is bij perihilaire galwegkanker
beduidend langer dan bij distale gal-
wegkanker. Galwegdrainage bij peri-
hilaire galwegkanker is complex en
technisch uitdagend, bijna 1 op de 4
patiénten onderging al snel een
tweede interventie of overleed. Een
derde tot minder dan de helft van de

SAMENVATTING

eerste galwegdrainages werd uitge-
voerd in een universitair ziekenhuis.
Ook ontvingen patiénten met perihi-
laire galwegkanker minder vaak be-
handeling van de kanker (33%) dan
patiénten met een ander type gal-
wegkanker (51-53%) of levercelkanker
(57%).

Behandeling levercelkanker
Voor patiénten met levercelkanker
(HCQ) zijn diverse lokale behandelin-
gen en systemische therapie beschik-
baar. Patiénten zonder levercirrose
ondergingen vaker een resectie en
startten vaker met systemische thera-
pie, terwijl patiénten met levercirrose
vaker ablatie of lokale chemothera-
pie (TACE) ontvingen. Lokale behan-
delingen vonden doorgaans plaats in
een universitair ziekenhuis, maar 16%
van de leverresecties en sporadisch
een ablatie of TACE (<5%) vonden
plaats in een niet-universitair zieken-
huis. Ongeveer de helft van de pati-
enten die een resectie ondergingen
was 5 jaar na de ingreep nog in
leven. Wat betreft systemische thera-

pie voor patiénten met gevorderde
levercelkanker is de combinatie van
atezolizumab en bevacizumab sinds
2021 de eerste keus systemische the-
rapie geworden. Een jaar na start van
de systemische therapie was een
derde van de patiénten nog in leven.
Van de patiénten zonder kankerbe-
handeling was 15% een jaar na diag-
nose nog in leven.

|

Door de vergrijzing en blootstelling

aan risico- en leefstijlfactoren is de

verwachting dat het aantal

levercel- en galwegkankerdiagnoses

de komende 10 jaar verdubbelt.
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Behandeling galwegkanker
Voor patiénten met galwegkanker
zijn chirurgische en systemische be-
handelingen beschikbaar. Bij gal-
blaaskanker en distale galwegkanker
vindt vaker een resectie plaats (34-
44%) dan bij intrahepatische en peri-
hilaire galwegkanker (14-16%). Bij
deze laatste typen galwegkanker
moet meestal (meer dan) een lever-
helft verwijderd worden terwijl een
leveroperatie bij galblaaskanker
doorgaans beperkt kan blijven. Na
een (eerste) resectie was 1 op de 10
patiénten binnen 90 dagen overle-
den, variérend van 3% bij intrahepati-
sche galwegkanker tot 14% bij perihi-
laire galwegkanker. Van de patiénten
waar galblaaskanker per toeval na de
operatie werd ontdekt, ontving
slechts een derde een re-resectie en

SAMENVATTING

was de operatiesterfte 9% (gerekend
vanaf de eerste operatie). Vijf jaar na
een resectie vanwege galwegkanker
was 24% (distale galwegkanker) tot
37% (intrahepatische galwegkanker)
van de geopereerde patiénten nog
in leven. Van de patiénten zonder re-
sectie ontving een kwart systemische
therapie, dit varieerde tussen de ver-
schillende tumorlocaties, en 20% van
de behandelde patiénten kreeg de
combinatie van gemcitabine en cis-
platin. Een jaar na de start van de sys-
temische therapie was 34% (22-43%)
van de behandelde patiénten nog in
leven. Van de patiénten zonder kan-
kerbehandeling was 12% (6-20%) een
jaar na de diagnose nog in leven.

_____ \

Voor patiénten met galwegkanker zijn

chirurgische en systemische behandelingen beschikbaar.
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aanpbevelingen

AANDACHT VOOR MEER EN
VERDERGAANDE
PREVENTIEMAATREGELEN

De verwachtte toename van het
aantal diagnoses levercel- en gal-
wegkanker kan op lange termijn af-
geremd worden door nu in te zetten
op meer preventiemaatregelen. Net
als bij veel andere vormen van kanker
helpt een gezonde leefstijl het risico
op het krijgen van levercel- en gal-
wegkanker te verlagen. Zo is er meer
aandacht nodig voor leefstijlfactoren
die gerelateerd zijn aan leververvet-
ting (steatotische leverziekte).

ONDERZOEK AFWIJKING
VAN DE NORM BlJ
BESPREKINGEN MDO

Minimaal 90% van de patiénten dient
te worden besproken in een mdo in
een gespecialiseerd ziekenhuis.
Ondanks een toename van het per-
centage patiénten dat is besproken,
werd in recente jaren bij levercel- en
galwegkanker nog niet voldaan aan
deze norm. Bij patiénten met lever-
celkanker is bijvoorbeeld multidisci-
plinaire expertise nodig om uit de
diverse lokale kankerbehandelingen
een 'beste’ (evt. multimodale) keuze
te maken die past bij de leverfunctie,
inclusief evaluatie van de mogelijk-
heid tot levertransplantatie.

Verder worden nationale en internati-
onale ontwikkelingen rond nieuwe
behandelingen voor zeldzame kan-
kersoorten gevolgd door gespeciali-
seerde ziekenhuizen. Vanuit gespeci-
aliseerde ziekenhuizen worden
tevens klinische studies (‘trials’) uit-
gevoerd voor nieuwe kankerbehan-
delingen of het optimaliseren van
bestaande behandelingen, waarmee
beoogd wordt de toekomstige zorg
te verbeteren. Het is belangrijk dat
ook patiénten vanuit niet-gespeciali-
seerde ziekenhuizen kunnen deelne-
men aan deze studies.
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~
ZET IN OP KORTERE OPTIMALISEER
DOORLOOPTIJD TOT START REGIONALE SAMENWERKING
TUMORBEHANDELING

Een goede infrastructuur voor ken- Gemaakte afspraken, zoals deze bij-
De doorlooptijd tussen een eerste nisdeling tussen (meer en minder) voorbeeld vanuit het Integraal Zorg-
bezoek met klachten en de start van gespecialiseerde ziekenhuizen en akkoord worden geformuleerd, over
tumorgerichte behandeling is bijj verwijzende ziekenhuizen is van de organisatie van zorg voor levercel-
zowel levercel- als galwegkanker re- groot belang voor een goede sa- en galwegkanker in (boven)regionale
latief lang in vergelijking met andere menwerking en tijdige verwijzing van netwerken dienen daarom duidelijk
kankersoorten. Uiteraard is er na di- de juiste patiénten. Om voldoende en goed vindbaar te zijn. Welke zie-
agnose tijd nodig om de leverfunctie aantallen patiénten te kunnen be- kenhuizen zich ‘expertisecentra’ (of
te onderzoeken en/of te optimalise- handelen zal het aantal ziekenhuizen daaraan gelieerde levercentra)
ren. Het diagnostisch traject tot de dat als gespecialiseerd centrum mogen noemen, is echter nog onvol-
juiste kankerdiagnose kan mogelijk geldt beperkt zijn. De expertise moet doende uitgekristalliseerd (zie
korter door sneller te verwijzen naar dus zeer goed ingebed zijn in regio- rapport Zeldzame kanker: Organisa-
een gespecialiseerd ziekenhuis nale of bovenregionale netwerken tie van expertise (2023)).
wanneer het type of de locatie van rondom de gespecialiseerde centra.
de tumor niet direct duidelijk is. In Zowel voor de patiént als de zorgpro-
een gespecialiseerd ziekenhuis fessional moet bovendien duidelijk
kunnen dan de juiste aanvullende on- zijn waar de expertise en dus de ge-
derzoeken ingezet worden. specialiseerde centra zich bevinden.

J

AANBEVELINGEN
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NAAR EEN GESPECIALISEERD
DRAINAGEPLAN BIJ PERIHILAIRE
GALWEGKANKER

Bij patiénten met perihilaire galweg-
kanker dient vooraf aan een eerste
galwegdrainage samen met een ge-
specialiseerd ziekenhuis een draina-
geplan opgesteld te worden dat — bij
op beeldvorming niet-uitgezaaide
kanker - is gericht op het verbeteren
van de leverfunctie in de toekomsti-
ge restlever. Ook voor de uitvoering
van galwegdrainage is expertise es-
sentieel om complicaties en re-inter-
venties te reduceren, zodat meer pa-
tiénten tijdig kunnen starten met een
kankerbehandeling.

AANDACHT VOOR EXPERTISE
BlIJ BEHANDELBELEID
GALBLAASKANKER

Patiénten met galblaaskanker waarbij
de diagnose bij toeval is gesteld
door de patholoog, dienen na de
operatie alsnog besproken te
worden in een mdo in een gespecia-
liseerd centrum. Dit vanwege de be-
nodigde vervolgstappen, zoals evalu-
atie van de indicatie voor een
re-resectie of het starten van pallia-
tieve systemische therapie. Ook
wanneer de galblaaskanker tijdens
het diagnostisch traject of tijdens de
operatie wordt ontdekt, dient de
patiént besproken te worden in een
gespecialiseerd centrum.

AANDACHT VOOR
LEVERCELKANKER ZONDER
LEVERCIRROSE

Het aantal patiénten met levercel-
kanker zonder levercirrose neemt toe
in Nederland (>30% in recente jaren).
Richtlijnen voor levercelkanker zijn

tot nu toe voornamelijk gericht op
patiénten met levercirrose. In verge-
lijking met patiénten met levercirrose
worden meer patiénten zonder lever-
cirrose geopereerd en de chirurgi-
sche ingrepen kunnen groter zijn,
maar de overleving na resectie bleek
vergelijkbaar tussen beide groepen.
Verdieping is nodig ten behoeve van
verbetering van kwaliteit van zorg
voor patiénten met levercelkanker
met en zonder levercirrose.
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https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/hepatocellulair_carcinoom/epidemiologie_en_etiologie.html

AANDACHT VOOR
ONTWIKKELING VAN
GEPERSONALISEERDE
BEHANDELING GALWEGKANKER

In klinische studies over systemische
therapie bij galwegkanker werden tot
voor kort alle patiénten met een (ge-
vorderd) galwegkanker geincludeerd,
ongeacht de precieze tumorlocatie.
Er zijn echter aanwijzingen dat de
werkzaamheid van de onderzochte
therapieén lijkt te verschillen tussen
de diverse tumorlocaties binnen de
galwegen. Ook blijkt de aanwezig-
heid van bepaalde moleculaire ken-
merken samen te hangen met deze
tumorlocaties.

Een snelle en juiste bepaling van de
moleculaire subgroepen is van
belang om patiénten tijdig te kunnen
selecteren voor verder onderzoek en
eventuele bijpassende doelgerichte
kankerbehandelingen. Vooralsnog
gebeurt dit in studieverband vanuit
enkele universitaire ziekenhuizen.
Naast systemische opties worden
ook lokale behandelingen voor be-
paalde anatomische subgroepen
ontwikkeld of combinaties van beide.

AANDACHT VOOR SAMEN
BESLISSEN EN KWALITEIT VAN
LEVEN

Voor een afgewogen keuze over het
starten, voortzetten of stoppen van
(kanker)behandelingen hebben pati-
enten en zorgprofessionals goede in-
formatie nodig over de voor- en
nadelen van de verschillende behan-
delopties, inclusief een optie ‘geen
kankerbehandeling’. De effecten van
deze behandelopties op kwaliteit van
leven is minstens zo belangrijk als de
overleving. Het vroegtijdig herken-
nen van een verminderde kwaliteit
van leven (waaronder bijwerkingen
van behandeling) is noodzakelijk om
optimale zorg aan de individuele
patiént te geven.
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Deschouwing

vanuit patiéntperspectief

De Nederlandse Leverpatiénten Ver-
eniging, met ook leverkanker in de
portefeuille én het Patiéntenplatform
Zeldzame Kankers hebben met grote
interesse het rapport over levercel-
en galwegkanker gelezen.We zijn po-
sitief over de transparante wijze
waarop cijfers omtrent de zorg rond
levercel- en galwegkanker in kaart
zijn gebracht. Wij bedanken IKNL
voor dit rapport voor deze groepen
patiénten. Echter, het beeld dat deze
cijffers geven baart ons grote zorgen.
Naast een verdubbeling van de inci-
dentie, wat al zorgelijk is, blijkt ook
dat de overleving van deze groep pa-
tiénten nog steeds laag is.

Hoewel er bij levercelkanker vooruit-
gang in de overleving waarneembaar

is, is deze verbetering bij galwegkan-
ker van 5% naar 9% nog steeds mini-
maal vergeleken met de meer voor-
komende kankersoorten. Dit vraagt
om nog meer bundeling van experti-
se en nog meer naleven van de richt-
lijnen. Dit is noodzakelijk om een
vooruitgang in de overlevingsaan-
tallen te bewerkstelligen zodat ook
de kwaliteit van leven voor alle pati-
enten kan verbeteren. Het verdient
ieders volle aandacht dat een groot
deel van de patiénten met de diag-
nose galwegkanker geen juiste be-
handeling ontvangt; behandeling die
is voorgeschreven in de richtlijn!
Deze ziekte heeft een minder goede
prognose door de locatie en de com-
plexiteit van deze vorm van kanker.
Toch concluderen wij dat, zeker

gezien de cijfers, er winst te behalen
is. We doelen dan op het gebied van
doorlooptijd tussen klachten en be-
handeling: een directe (door)verwij-
zing naar het juiste centrum met een
multidisciplinair behandelteam (mdo)
- zoals de richtlijnen voorschrijven -
en voldoet aan de SONCOS-norm.

Het baart ons grote zorgen dat niet
alle gediagnosticeerde patiénten in
of met een mdo worden besproken
van een centrum dat aan de normen
voldoet. Dit is ook vanuit patiénten-
perspectief belangrijk om een zo
hoog mogelijke kans op kwaliteit van
(over)leven te garanderen. Voor gal-
wegkanker is dit zelfs slechts 75% in
tegenstelling tot de richtlijn (meer
dan 90%). Ook de doorlooptijd
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tussen klachten en start behandeling
blijft. Tussen de verschillende
soorten zit ook nog een groot ver-
schil in doorlooptijd en het daadwer-
kelijk krijgen van de behandeling, bij
perihilaire galwegkanker geldt dit
voor slechts een derde van de
patiénten.

Naar onze mening is elke patiént die
niet in een gespecialiseerd mdo be-
sproken wordt er één te veel. Helaas
horen wij als patiéntenorganisaties
nog vaak van patiénten dat ze niet
zijn verwezen of besproken worden
in het mdo van een centrum dat aan
de normen voldoet. Vooral de pati-
enten waarbij de diagnose reeds
sprake is van uitzaaiingen komt dit
vaker voor. Het betreft hier 60% van

de patiénten met uitgezaaide lever-
celkanker en 56% van de patiénten
met uitgezaaide galwegkanker. Niet
alle patiénten kunnen besproken
worden, maar deze percentages
vinden we verontrustend en dit ver-
dient ieders aandacht.

Wij concluderen eveneens dat een
gering aantal patiénten met galweg-
kanker systemische therapie krijgt.
Vaak is dit nog de enige behandelop-
tie. Wij vinden het verontrustend
wanneer aan patiénten geen keuze
wordt voorgelegd, waarin de thera-
pie met bijbehorende voor- en
nadelen wordt besproken. En dat
hen daarmee een mogelijke levens-
verlenging met verbetering van kwa-
liteit van leven wordt ontnomen.

Slotconclusies

Het rapport laat een lichte verbete-
ring zien in de zorg voor leverkanker
in het algemeen. Dit komt mede
door de verbetering van behandel-
mogelijkheden en een lichte stijging
in de doorverwijzing naar expertise-
centra waar een mdo-team zich ont-
fermt over het dossier van de patiént.
Toch zijn er nog tal van verbeterpun-
ten die wij hebben benoemd in deze
beschouwing. Kortom: we zijn op de
goede weg, maar de juiste weg
hebben we nog niet bereikt. Wel
hebben wij er vertrouwen in dat we
steeds meer, samen de juiste weg
zullen bewandelen voor de patiént
met levercel- en galwegkanker.

Drs. José Willemse - directeur Nederlandse

Leverpatiénten Vereniging

Drs. Marga Schrieks - projectleider Platform

Zeldzame Kankers, Nederlandse Federatie van

Kankerpatiénten Organisaties
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over dit rapport

Dit rapport toont trends over diag-
nostiek, behandeling en uitkomsten
van zorg voor patiénten met lever-
cel-, galweg- en galblaaskanker in
Nederland over de periode 1989-
2021. Ontwikkelingen in de organisa-
tie van zorg en uitkomsten van klini-
sche studies kunnen daarmee in een
breder perspectief worden gezien
van de dagelijkse klinische praktijk.

Het rapport is tot stand gekomen in
samenwerking met de Dutch Hepa-
tocellular and Cholangiocarcinoma
Group (DHCG) en de patiéntenver-
enigingen voor beide groepen.

~

De DHCG is een landelijke werk-
groep van medisch specialisten op
het gebied van levercel- (hepatocel-
lulair carcinoom, HCC) en galweg- en
galblaaskanker uit verschillende me-
dische disciplines.

~

De Nederlandse Leverpatiénten
Vereniging (NLV) zet zich in voor pati-
enten met een grote diversiteit aan
leveraandoeningen, waaronder ook
levercelkanker (HCC).

/)
~

AY4

Patiéntenplatform Zeldzame
Kankers, onderdeel van de
Nederlandse Federatie van Kanker-
patiéntenorganisaties (NFK), zet zich
in voor alle patiénten met zeldzame
kankersoorten, waaronder degenen
met galweg- en galblaaskanker.

AN
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Gebruikte data

Voor dit rapport is gebruik gemaakt
van gegevens in de Nederlandse
Kankerregistratie (NKR). De NKR
wordt beheerd door het Integraal
Kankercentrum Nederland (IKNL) en
bevat informatie over patiént en tu-
morkenmerken en over de behande-

ling en overleving van patiénten met
kanker in Nederland vanaf 1989.

In de Bijlage wordt aanvullende
uitleg gegeven over de inhoud van
de NKR, de gebruikte selecties en
definities en de weergave van overle-
ving na de kankerdiagnose.

OVER DIT RAPPORT

DEFINITIES

REVEIEEIEY in dit rapport heeft

uitsluitend betrekking op het hepato-
cellulair carcinoom (HCC), de meest
voorkomende primaire invasieve
kanker in de lever. Levercelkanker
betreft NIET uitzaaiingen in de lever
van een kanker die elders in het
lichaam is ontstaan. Omdat levercel-
kanker vaak ontstaat in een lever met
een verminderde functie door
eerdere ziektes, wordt waar mogelijk
een onderscheid gemaakt tussen le-
vercelkanker mét en zonder levercir-
rose (bij een deel van de patiénten is
dit onbekend).

[CEIWYe €Il EY) omvat in dit rapport

adenocarcinomen in het gehele
traject van de galwegen. Dat wil
zeggen de galwegen binnen de lever
(intrahepatisch), in de hilus van de
lever rond de hoofdtakken van de
galwegen (perihilair), het laatste stuk
van de galweg tussen hilus en uit-
monding in de dunne darm ter
hoogte van de alvleesklier (distaal),
en tot slot galblaaskanker. Deze
vormen van kanker worden tezamen
vaak geduid als ‘cholangiocarci-
noom' (CCA), maar elke tumorlocatie
heeft eigen kenmerken en behandel-
mogelijkheden. Waar nodig worden
de galwegkankers daarom uitge-
splitst. Tot 2009 ontbreekt een onder-
scheid tussen de perihilaire en distale
galwegkanker, tezamen werden zij
aangeduid als extrahepatische gal-
wegkanker (zie afbeelding p.13).

Zeer zeldzame tumoren zoals meng-
tumoren van levercelkanker en in-
trahepatische galwegkanker,
neuro-endocriene carcinomen/
tumoren en in-situ tumoren zijn niet
meegenomen in de analyses.
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trends

In dit hoofdstuk zijn een serie trends
weergegeven over een lange
periode vanaf de start van de NKR in
1989.

TRENDS NIEUWE DIAGNOSIS

Nieuwe diagnoses
Levercelkanker (HCC) en de diverse
galwegkankers behoren allen tot de
zeldzame kankersoorten. Sinds 1989
is het aantal patiénten met een diag-
nose levercelkanker in de NKR ver-
vijfvoudigd, van ruim 140 naar ruim
700 per jaar. Het totaal aantal patién-
ten met een diagnose galwegkanker
is meer dan verdubbeld, van circa
450 naar bijna 1100 per jaar.
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aantal diagnoses

figuur 1 Aantal nieuwe diagnoses levercel- (HCC) en galweg- of galblaaskanker

bron: NKR
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Noot absolute aantallen houden geen rekening met veranderingen in de bevolkingsomvang en samenstelling

In 2032 wordt bijna een verdubbeling
verwacht van het huidige jaarlijks
aantal diagnoses levercel- en gal-
wegkanker. Belangrijke factoren
daarbij zijn de vergrijzing van de Ne-
derlandse bevolking (meer ouderen

TRENDS NIEUWE DIAGNOSIS

en deze ouderen worden steeds
ouder) en risicofactoren zoals alco-
holgebruik en een toename van over-
gewicht in Nederland.

Ook wanneer rekening gehouden
wordt met groei van en veranderin-

gen in de leeftijdsopbouw van de
Nederlandse bevolking, is sprake van
een toename van zowel levercel-
(HCCQ) als galwegkanker (met uitzon-
dering van galblaaskanker). Zie

NKR-ciifers.
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https://iknl.nl/getmedia/0ac9c06a-1b98-438e-93f5-db7cc979528f/trendrapport-kanker-in-NL_-14072023.pdf
https://nkr-cijfers.iknl.nl/#/viewer/abff0ad7-85b6-437f-981a-da45161d7c99]

figuur 2 Aantal nieuwe diagnoses galweg- of galblaaskanker

TL000

aantal diagnoses (gestapeld)

diagnosejaar

Noot vanaf 2009 is in de NKR binnen extrahepatische galwegkanker een onderscheid beschikbaar van perihilaire en distale galwegkanker

De toename van het aantal diagno-
ses galwegkanker blijkt vooral atkom-
stig van intrahepatische galwegkan-
ker (ruim 10 keer zoveel). Dit kan
deels worden verklaard doordat het
onderscheid tussen deze vorm van
kanker en uitzaaiingen in de lever
sterk is verbeterd. Bij het aantal diag-

TRENDS NIEUWE DIAGNOSIS

noses perihilaire en distale galweg-
kanker is eveneens sprake van een
toename (ruim 2,5 keer zoveel),
terwijl bij het aantal diagnoses gal-
blaaskanker na een afname tot 2005

weer een lichte toename zichtbaar is.

Het aandeel galblaaskanker in het
totaal van galwegkanker nam af van

- extrahepatisch, niet nader omschreven

> distaal

- perihilair

- intrahepatisch

- galblaas
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46% in 1989-1994 naar 18% in 2020-
2021, terwijl het aandeel intrahepati-

Bijlage - NKR

sche galwegkanker toenam van 7%
naar 33%. De verhouding intrahepati-
sche — perihilaire — distale galweg-
kanker verschoof van 3:4:3in 2010-
2014 naar 4:3:3 in de meest recente

jaren.




figuur 3 Pathologisch onderzoek (punctie, biopt of na resectie) bij patiénten met levercel- (HCC) en galweg- of galblaaskanker

bron: NKR
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Diagnostiek technieken (contrast-versterkte trans-

Bij het merendeel van de patiénten
met levercelkanker (HCC) kan de di-
agnose tegenwoordig, in tegenstel-
ling tot het verleden, met voldoende
zekerheid gesteld worden op basis
van geavanceerde beeldvormende

TRENDS DIAGNOSTIEK

versale CT of MRl scan). Daardoor
vindt bij deze patiénten tegenwoor-
dig minder vaak weefselonderzoek
(punctie, biopt) plaats. In de NKR is
een daling zichtbaar van patholo-
gisch onderzoek (dit is inclusief on-

derzoek na resectie van 84% in 1989-
1994 naar 42% in recente jaren. Bij
patiénten met galwegkanker is het
gebruik van pathologisch onderzoek
iets toegenomen van 70% naar 78%.
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proportie

figuur 4a Kankerbehandeling bij patiénten met levercelkanker (HCC)

Alle tumorgerichte behandelingen samen (vlak tumorbehandeling) en de meest voorko-

mende behandelingen (lijnen).

Behandeling levercelkanker
(HCC)

Het aandeel patiénten met levercel-
kanker dat een tumorgerichte behan-
deling ontving, is in de loop der jaren
flink toegenomen van 20% in 1989-
1994 naar 57% in 2020-2021. Er zijn

TRENDS BEHANDELING

100% .......................................................................................................................................................................................................................
bron: NKR
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diverse behandelopties bijgekomen
voor deze patiéntengroep, zoals
thermale ablatie (vernietiging van de
tumor door middel van verhitting,
18% in 2020-2021), lokale chemothe-
rapie via de leverslagader (11%), ver-
schillende vormen van bestraling
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(10% in 2020-2021). Mogelijk heeft de
toename aan lokale behandelmoge-
lijkheden bijgedragen aan een lichte
daling in recente periodes van het

percentage patiénten dat een resec-

tie onderging.




proportie

figuur 4b Kankerbehandeling bij patiénten met galweg- of galblaaskanker

Alle tumorgerichte behandelingen samen (vlak tumorbehandeling) en de meest voorko-

mende behandelingen (lijnen).

0%

tumorbehandeling
——ablatie

Behandeling galwegkanker
In de afgelopen decennia is het per-
centage patiénten dat een tumorge-
richte behandeling ontving vanwege
een galwegkanker toegenomen van
41% in 1989-1994 naar 47% in 2020-

2021. Bij deze patiénten bestaat de

TRENDS BEHANDELING

—resectie

—Dbestraling

1989-1994 1995-1999 2000-2004 2005-2009 2010-2014 2015-2019 2020-2021

——systemisch
lokale chemotherapie

behandeling uit resectie (wegnemen
door operatie) van de tumor, maar de
afgelopen twee decennia hebben
patiénten ook in toenemende mate
systemische therapie gekregen (van
nihil naar 24%). De afname van het
aandeel resecties (van 36% naar 23%)

is vooral te verklaren uit een verande-
ring in de samenstelling van deze pa-
tiéntgroep, met een relatieve
toename van patiénten met intrahe-
patische galwegkanker (minder vaak
resectie) en enige afname van resec-
ties bij patiénten met galblaaskanker.
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waargenomen overleving

figuur 5a Waargenomen overleving van levercelkanker (HCC)
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Overleving levercelkanker waarschijnlijk toe te schrijven aan ver-

(HCQC) beterde lokale behandelopties. Bij

In de afgelopen 30 jaar is de 5-jaars- patiénten met levercirrose was de

overleving van patiénten met een di- 5-jaarsoverleving 19% en zonder

agnose levercelkanker toegenomen cirrose 24% (periode vanaf 2015).

van 4% naar 20%. Deze verbetering is

TRENDS OVERLEVING
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waargenomen overleving

figuur 5b Waargenomen overleving van galweg- of galblaaskanker
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Overleving galwegkanker
De 5-jaarsoverleving van patiénten
met galwegkanker steeg minder
hard, van 5% naar 9%. Een lichte
daling van de 1-jaarsoverleving in re-
centere perioden lijkt afkomstig van
de eerdergenoemde verandering in

TRENDS OVERLEVING

——3-jaarsoverleving

——5-jaarsoverleving

de samenstelling van de groep van
galwegkankersoorten.

Binnen de groep patiénten met gal-
wegkanker was de 1-jaarsoverleving
in recentere jaren 47% voor patiénten
met een distale galwegkanker en

30-32% voor de overige kankersoor-
ten binnen de galwegen. De 5-jaars-
overleving varieerde tussen 6-7%
voor patiénten met intrahepatische
en perihilaire galwegkanker en

11-12% voor patiénten met galblaas-

kanker en distale galwegkanker.
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patient- en
tumorkenmerken

In dit hoofdstuk zijn de belangrijkste
kenmerken van patiénten met lever-
cel- en galwegkanker beschreven,
zoals geslacht en leeftijd, en kenmer-
ken van de tumor, zoals het tumorsta-
dium en waar in het lichaam uitzaaiin-

gen zijn gevonden.
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figuur 6a Man-vrouw verhouding bij levercel- (HCC) en galweg- of galblaaskanker

levercel (HCC)

galwegen-galblaas

B man M vrouw
bron: NKR 2020-2021

figuur 6b Leeftijdsverdeling bij levercel- (HCC) en galweg- of galblaaskanker

levercel (HCC) 30% 16%
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bron: NKR 2020-2021
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Geslacht en leeftijd

vaker vrouw (63%) en patiénten met jaar en 16% is 80 jaar of ouder, bij
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Een grote meerderheid van de
patiénten met levercelkanker is man
(79%). Voor galwegkanker zijn de
aantallen mannen en vrouwen onge-
veer gelijk, maar binnen deze groep
zijn patiénten met galblaaskanker

PATIENT- EN TUMORKENMERKEN

distale galwegkanker vaker man
(58%).

De helft van alle patiénten is ouder
dan 72 jaar. Van de patiénten met le-
vercelkanker is 13% jonger dan 60

galwegkanker is dit respectievelijk
16% en 24%. Het percentage patién-
ten van 80 jaar of ouder varieert
binnen de patiéntgroep met galweg-
kanker tussen 15% bij intrahepatische
en 33% bij perihiliaire galwegkanker.




focus

COMORBIDITEIT

Voorafgaand aan de diagnose
'kanker’ hebben patiénten vaak al
één of meer andere ziektes (comorbi-
diteiten), dit was het geval bij min-
stens 88% van de patiénten met le-
vercelkanker en bij 52% van de
patiénten met galwegkanker. Met
name een onderliggende leverziekte
(mild of gevorderd) en diabetes mel-

litus waren bij patiénten met levercel-
kanker veel vaker aanwezig dan bij
patiénten met galwegkanker. Tussen
de verschillende kankersoorten
binnen de groep galwegkanker be-
stonden weinig verschillen in aantal
(50-55% met één of meer comorbidi-
teiten) en type comorbiditeiten (met
uitzondering van leverziekten: vaker
bij intrahepatische galwegkanker).

Veel voorkomende comorbiditeiten bij levercel- (HCC) en galweg- of galblaaskanker

Voorafgaand aan de start van kanker-
behandeling - of besluit niet-behan-
delen - was bij 63% van de patiénten
met levercelkanker een levercirrose
bekend, bij 31% was geen sprake van
cirrose en bij 6% was geen informatie
gevonden over de aan- of afwezig-

heid van levercirrose (diagnoses
2020-2021).
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figuur 7 Stadium o.b.v. UICC TNM-8 van levercel- (HCC) en galweg- of galblaaskanker
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Patiénten met levercelkanker (HCC)
en levercirrose kennen vaker een iets
lager stadium dan patiénten zonder
levercirrose (in 2020-2021 TNM-8:
stadium I-11 55% en 48%), waarschijn-
lijk omdat een deel van de patiénten
met levercirrose en een verhoogd
risico op levercelkanker periodiek on-
derzocht zijn (‘surveillance’) en de le-
vercelkanker daardoor eerder is
ontdekt.

PATIENT- EN TUMORKENMERKEN

wordt veelal de Barcelona Classifica-
tion of Liver Cancer (BCLC) gebruikt,
een combinatie van de algehele con-
ditie (Performance Status), de ernst
van een onderliggende leverziekte
(Child-Pugh) en uitgebreidheid van
de leverkanker (aantal noduli, groot-
ste diameter, portale hypertensie).

Noot levercelkanker (HCC) en de tumorlocaties
binnen galweg- en galblaaskanker kennen elk een
eigen stadiumindeling. Voor allen is de 8e editie
van de UICC TNM gebruikt. De indeling berust op
uitgebreidheid van de primaire tumor (T stadium),
uitbreiding naar de regionale lymfeklieren (N
stadium) en uitbreiding daar buiten/uitzaaiingen
(M stadium). Stadium IV omvat bij alle tumoren
uitgezaaide kanker (M1), soms in combinatie met
regionale tumoruitbreiding, zoals bij levercelkanker
(N+), perihilaire galwegkanker (N2) en galblaaskan-
ker (T4, N2).

bron: NKR 2020-2021

Galwegkanker blijkt bij diagnose
vaak al een lokaal uitgebreid of uit-
gezaaid (gemetastaseerd) stadium te
hebben bereikt (stadium IV, 46%). Dat
geldt met name voor intrahepatische
galwegkanker (51%) en galblaaskan-
ker (72%). Bij perihilaire en distale
galwegkanker is het vaak lastig om
de uitgebreidheid van de primaire
tumor in de galweg te beoordelen,
waardoor bij relatief veel patiénten
het tumorstadium onbekend blijkt
(stadium X, 15% en 24%).
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proportie

figuur 8 Meest voorkomende locaties van afstandsmetastasen bij uitgezaaide levercel- (HCC) en galweg- of galblaaskanker.
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M primaire tumor in de lever (HCC) ® primaire tumor in de galwegen-galblaas

Noot uitzaaiingen in de lever zijn berekend exclusief primaire tumoren in de lever (HCC en intrahepatische galwegen)

Uitgezaaide ziekte

Bij 69% van de patiénten met uit-
gezaaide levercelkanker en bij 60%
van degenen met uitgezaaide gal-
wegkanker zijn deze uitzaaiingen

in één verder gelegen orgaan of
weefsel aangetroffen, bij de overige

PATIENT- EN TUMORKENMERKEN

long bot bijnier

patiénten zijn op meerdere plaatsen
uitzaaiingen geconstateerd. Bij le-
vercelkanker (HCC) worden afstands-
metastasen vooral aangetroffen in
de longen (44% van degenen met
uitzaaiingen), lymfeklieren op afstand
(34%) en botten (24%). Bij galweg-

kanker betreft dit met name de lever
(57%, berekend exclusief intrahepa-
tische galwegkanker), lymfeklieren
op afstand (38%) en in het buikvlies
(35%).
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pbesluitvorming

Dit hoofdstuk toont hoeveel patién-
ten worden besproken binnen een
multidisciplinair overleg (mdo) en
hoe lang het duurt voor een tumor-

behandeling wordt gestart.

Multidisciplinair overleg
Volgens Nederlandse SONCOS-
richtlijnen zouden minstens 90% van
alle patiénten met kanker besproken
moeten worden in een multidiscipli-
nair overleg (mdo). Voor zeldzame
kankersoorten zoals levercel- en de
vormen van galwegkanker geldt dat
dit mdo in een gespecialiseerd
centrum zou moeten plaatsvinden.
Resultaten van (diagnostische) on-
derzoeken worden besproken door
specialisten die betrokken” zijn bij
deze patiéntenzorg en het gewogen

* Tenminste een leverchirurg, hepatoloog, inter-
ventieradioloog, diagnostisch radioloog, inter-
nist-oncoloog, MDL-arts (galwegkanker) en bij
voorkeur een patholoog en een radiotherapeut
(SONCQOS primaire levertumoren).

behandeladvies dat daaruit volgt
wordt met de patiént besproken.
Tijdens een mdo wordt ook gekeken
of de patiént in aanmerking komt
voor behandeling in studieverband
(‘trial’). Over welke ziekenhuizen zich
‘expertisecentra’ mogen noemen
bestaat nog onduidelijkheid. Voor dit
rapport zijn alle academische zieken-
huizen (UMC's) beschouwd als ge-
specialiseerde centra en bij distale
galwegkanker zijn dit alle centra voor
alvleesklierchirurgie.
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figuur 9 mdo bij diagnose niet-uitgezaaide en uitgezaaide levercel- (HCC) en galweg- of galblaaskanker
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uitgezaaide ziekte

Noot wanneer de kanker pas tijdens onderzoek van de patholoog is gevonden (toevalsbevinding galblaaskanker), is een mdo na de eerste operatie meegeteld

Patiénten met niet-uitgezaaide le-
vercelkanker (HCC) zijn iets vaker in
een gespecialiseerd ziekenhuis be-
sproken (84%) dan patiénten met een
galwegkanker (75%). Van de patién-
ten met HCC en levercirrose was 88%
besproken in een UMC, bij patiénten
zonder cirrose was dit 82%. Tussen
galwegkankersoorten varieerde be-
trokkenheid van een gespecialiseerd
ziekenhuis tussen 83% bij distale

galwegkanker en 68% bij galblaas-
kanker. Patiénten zijn in de loop der
jaren in toenemende mate bespro-
ken in een gespecialiseerd zieken-
huis: levercelkanker van 69% in 2017
naar 83% in 2021, galwegkanker van
64% naar 78%. Mogelijk was een deel
van de patiénten niet fit genoeg om
behandeling te overwegen, binnen
30 dagen na diagnose was respectie-
velijk 9% en 13% reeds overleden.

Patiénten waar bij diagnose al uitge-
zaaide ziekte geconstateerd was, zijn
beduidend minder vaak in een mdo
met een gespecialiseerd ziekenhuis
besproken: 60% van de patiénten
met uitgezaaide levercelkanker en
56% van de patiénten met uitgezaai-
de galwegkanker.
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figuur 10 Aantal weken tussen eerste bezoek en eerste kankerbehandeling bij levercel- en galwegkanker

tijd in weken (mediaan, range helft van alle patiénten)

bron: NKR 2017-2021
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Noot eerste bezoek: het eerste ziekenhuisbezoek vanwege klachten van de tumor in het eerste ziekenhuis waar diagnostisch onderzoek plaatsvond.

Noot mediaan (stip): de wachttijd was bij de helft van de patiénten korter respectievelijk langer dan genoemd aantal weken. Range (lijn): de wachttijd valt voor de helft van

de patiénten binnen deze uiterste waarden.

Noot patiénten waarbij de eerste kankerbehandeling in het buitenland plaatsvond of de kanker bij toeval na de operatie door de patholoog is gevonden zijn niet meegeteld.

Volgens de Nederlandse SONCOS
normen zou de tijd tussen het eerste
polikliniekbezoek en start van de
kankerbehandeling maximaal 6
weken mogen zijn en bij verwijzing
naar een gespecialiseerd centrum 3
weken extra, dus maximaal ? weken.

Na een eerste (poli)bezoek aan het
ziekenhuis, in verband met klachten
gerelateerd aan de kanker, was de
helft van de behandelde patiénten
met niet-uitgezaaide levercelkanker
binnen 10 weken gestart met hun
kankerbehandeling. Er was geen

verschil tussen patiénten met of
zonder levercirrose.

Bij niet-uitgezaaide galwegkanker
was de helft van de behandelde pa-
tiénten binnen 8 weken gestart met
een eerste kankerbehandeling. Dit
interval varieerde tussen mediaan 6
weken bij galblaaskanker (exclusief
toevalsbevindingen) en 10 weken bij
perihilaire galwegkanker. Bij intrahe-
patische en distale galwegkanker
was dit respectievelijk mediaan 9 en
7 weken. Bij patiénten met uitgezaai-
de kanker waren de tijdsintervallen
tot start kankerbehandeling korter

(levercelkanker mediaan 7 weken,
galwegkanker 7 weken) dan bij
niet-uitgezaaide kanker.

Een langere tijd tot start kankerbe-
handeling kan een gevolg zijn van
bijvoorbeeld onderzoek naar de
leverfunctie en/of de mogelijkheid
van levertransplantatie, behandelen
van geelzucht of verbeteren van de
algehele conditie. Verder kan het zijn
dat men bij HCC zonder levercirrose
en intrahepatische galwegkanker

in eerste instantie denkt aan een
afstandsmetastase van een kanker
elders.
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focus

GALWEGDRAINAGE BIlJ
GALWEGKANKER

Veel patiénten met galwegkanker
hebben ten tijde van de kankerdi-
agnose last van geelzucht. Teveel
ophoping van gal in de lever kan de
leverfunctie schaden. Met galweg-
drainage wordt gepoogd de gal-

afvloed van de lever naar de darm te
verbeteren. Daarom vindt met name
bij perihilaire en distale galweg-
kanker veel galwegdrainage plaats
(respectievelijk 77% en 85%). Er zijn
verschillende materialen en technie-
ken, bijvoorbeeld met behulp van
een plastic of metalen stent via een

ERCP’, of een PTC-drain met directe
afvloed naar buiten het lichaam. Bij
perihilaire galwegkanker werd vaker
gekozen voor een plastic stent, bij
distale galwegkanker vaker voor een
metalen stent.

" Endoscopisch Retrograde Cholangio- en Pancreaticografie, een kijkonderzoek (via mond en maag) van de galwegen en de afvoergang van de alvleesklier naar de
twaalfvingerige darm. Dit wordt doorgaans gecombineerd met het plaatsen van een buisje (stent) in de galwegen zodat de gal naar de darm kan afvloeien.

Aandeel galwegdrainage en type eerste galwegdrainage vooraf aan tumorbehandeling of besluit niet-behandelen bij patiénten met galweg- of galblaaskanker.

100%

60% s

proportie

40% o

20% A

0% -

intrahepatisch perihilair

galblaas distaal

bron: NKR 2020-2021

Noot per patiént is de eerste galwegdrainage ten tijde van
diagnostiek in verband met klachten van de tumor geteld.
Een stent die is aangelegd via een PTC route (één procedu-
re), is geteld als stent.
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Met name bij perihilaire galwegkan-
ker kan de uitgevoerde galwegdrai-
nage vooraf aan een operatie de
toekomstige leverrest in optimale
conditie brengen maar ook ernstig
schaden. Het is daarom van groot
belang dat, vooraf aan drainage,
expertise in galwegdrainage van
perihilaire galwegkanker betrokken
is. Een gecombineerd behandelplan
voor galwegdrainage en mogelijke
resectie draagt tevens bij aan het
niet onnodig draineren van het te
verwijderen deel van de lever. De
eerste uitgevoerde galwegdrainage
vond bij een derde van de patiénten
plaats in een UMC, in recenter jaren
iets vaker (van 32-34% in 2015-2019
naar 48-40% in 2020-2021). Het is nog
onduidelijk of COVID-19 hierin een
rol gespeeld heeft.

Een problematische eerste galweg-
drainage is hier gedefinieerd als een
interval van minder dan 14 dagen
tussen een eerste en tweede galweg-
drainage of sterfte binnen 7 dagen
na de eerste galwegdrainage. Dit
was het geval bij 22% van de patién-
ten met een perihilaire galwegkanker
die galwegdrainage ondergingen,
vooral bij patiénten die startten met
een PTC-drain was vaker sprake van
een snelle tweede drainage of snel
overlijden (39%).
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kankerbehanaeling
iINn Meer detail

In dit hoofdstuk zijn allereerst van le-
vercelkanker (HCC) de belangrijkste

behandelingen in meer detail be-

schreven, zoals een operatie en sys-

temische therapie, inclusief de lange
termijn overleving van patiénten die

deze behandelingen hebben onder-
gaan. Ook zijn patiénten zonder kan-
kerbehandeling geanalyseerd.

Vervolgens is hetzelfde gedaan voor
patiénten met galwegkanker. Daar-
naast is bij levercelkanker tevens
gekeken naar andere lokale kanker-
behandelingen en bij galwegkanker
naar toevalsbevindingen in verband
met galblaaskanker.
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BEHANDELING EN OVERLEVING LEVERCELKANKER (HCC)

Voorwoord
OPERATIE aantal tumorhaarden binnen de lever levercirrose worden hieronder sepa-
Bij levercelkanker is het operatief (afhankelijk van de locatie). Voor raat weergegeven (gegroepeerd op Samenvatting
verwijderen van de tumor alleen mo- patiénten met levercirrose wordt basis van Child-Pugh, 11% onbekend
gelijk bij een voldoende leverfunctie veelal gebruik gemaakt van de BCLC in 2017-2021). Aanbevelingen
en de aanwezigheid van een beperkt classificatie. Patiénten zonder en met

Beschouwing vanuit
patiéntenperspectief

figuur 11 Operatie (resectie) ten opzichte van alle patiénten met levercelkanker (HCC)

Over dit rapport
0D e Trends
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30% e JEIIIIL tumorkenmerken

Besluitvorming
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- levercelkanker
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&g B resectie
0% T T
geen dirrose wel cirrose cirrose onbekend

Noot levertransplantaties zijn buiten beschouwing gelaten (zie bijlage)

Resectie secties ten opzichte van alle diagno-
Van alle patiénten met levercelkanker ses is bij patiénten met levercirrose
had 26% geen levercirrose, 63% wel 6%, tegen 31% bij patiénten zonder
levercirrose en bij 11% was deze in- levercirrose.

formatie onbekend. Het aandeel re-
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figuur 13 Type ziekenhuis in Nederland waar de resectie plaatsvond bij patiénten met levercelkanker (HCC)

. hemihepatectomie

. wig/segment

. leverresectie NNO

bron: NKR 2017-2021

geen cirrose wel cirrose cirrose onbekend

Noot exclusief levertransplantaties en resecties in het buitenland (4,1% van het totaal)

Levercelkanker (HCC):

type resectie

Een leveroperatie kan bestaan uit het
verwijderen van kleinere delen van
de lever (een zogenoemde wig- of
segmentresectie) of het verwijderen
van minimaal een leverhelft ((ex-
tended) hemihepatectomie links of

rechts). Bij de patiénten met levercel-
kanker betreft de resectie in de
meeste gevallen een wig- of seg-
mentresectie (66%). Bij patiénten met
HCC en levercirrose is dit vaker een
wig- of segmentresectie (85%) dan bij
patiénten zonder levercirrose (59%).
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figuur 13 Type ziekenhuis in Nederland waar de resectie plaatsvond bij patiénten met levercelkanker (HCC)
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Levercelkanker (HCC):

operatieziekenhuis

De meeste leverresecties in verband
met levercelkanker zijn uitgevoerd in
de UMC's (84%). De overige resecties
bij deze kankersoort zijn uitgevoerd
in niet-universitaire centra waar lever-
chirurgie plaatsvindt.

KANKER IN MEER DETAIL BEHANDELING EN OVERLEVING LEVERCELKANKER

bron: NKR 2017-2021
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figuur 14 Overlijden binnen 90 dagen na resectie bij patiénten met levercelkanker (HCC)
Voorwoord
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operatiesterfte patiénten zonder levercirrose hadden S
Tussen 2005 en 2021 daalde de ope- een lagere operatiesterfte dan pati-
ratiesterfte binnen 90 dagen na een enten met een (extended) hemihepa-
resectie vanwege levercelkanker van tectomie of met levercirrose.

8% naar 2%. Patiénten die een wig-
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figuur 15 Overleving vanaf datum resectie bij patiénten met levercelkanker (HCC)
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Levercelkanker (HCC): zonder en met levercirrose was deze
overleving na resectie 5-jaarsoverleving respectievelijk 54%
Bij patiénten met levercelkanker die en 45%. Na een wig- of segmentre-
een resectie ondergingen, was de sectie was de 5-jaarsoverleving 55%
1-jaarsoverleving 88%, de 5-jaars- en na een hemihepatectomie 45%.

overleving was 52%. Voor patiénten
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focus

LOKALE BEHANDELINGEN
BlJ LEVERCELKANKER
(HCC)

Wanneer een resectie van de tumor
of tumorhaarden niet mogelijk of te
risicovol is, komen patiénten met le-
vercelkanker zonder uitzaaiingen
buiten de lever mogelijk in aanmer-
king voor andere lokale behandelin-
gen. Deze zijn gericht op het vernie-
tigen of verkleinen van de tumor(en)
in de lever. Wanneer het aantal en de
omvang van de tumorhaarden in de
lever beperkt zijn, kan thermale
ablatie als alternatief voor een resec-
tie dienen (gericht op genezing). Bij
ablatie wordt via een naald de tumor
verhit en aldus vernietigd, waarna
zich littekenweefsel vormt. De
overige lokale behandelingen zijn
meestal gericht op levensverlenging
en kwaliteit van leven, zoals het af-
sluiten van de bloedtoevoer naar de
tumor door middel van chemo-em-
bolisatie met chemotherapiebolletjes
(TACE), radio-embolisatie met een

radioactief geladen stof (ook wel
genoemd SIRT of TARE) of er wordt
bijvoorbeeld een precisiebestraling
gegeven met een hoge dosis op de
tumor(en) in de lever waarbij het om-
ringende weefsel beter ontzien kan
worden (SBRT).

Na een diagnose in 2017-2021 onder-
ging 18% van alle patiénten een
ablatie van de levercelkanker (HCC),
12% is behandeld met TACE, 7% met
SIRT en jaarlijks ontving 1-2% van alle
patiénten na diagnose een precisie-
bestraling (SBRT). Deze lokale be-
handelingen vonden doorgaans
plaats in een UMC, sporadisch zijn
ablaties of SIRT in een levercentrum
buiten een UMC gegeven. Patiénten
met levercirrose ontvingen vaker
ablatie (24%) en TACE (15%) dan pati-
enten zonder levercirrose (respectie-
velijk 7% en 7%).

Lokale behandeling van de lever bij patiénten met
levercelkanker (HCC)

0% —=—
geen cirrose  wel cirrose cirrose
onbekend

B :blate [l TACE

B TARE SBRT
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SYSTEMISCHE THERAPIE
BlJ LEVERCELKANKER

Systemische (medicamenteuze) the-
rapie kan bestaan uit chemotherapie,
doelgerichte therapie of immunothe-

Voorwoord

Samenvatting

rapie. Bij levercelkanker bestaat sys-
temische therapie uit doelgerichte

en immunotherapie.

figuur 16 Type (eerste) systemische therapie bij patiénten met levercelkanker (HCC)

bron: NKR 2015-2021
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Levercelkanker (HCC):
systemische therapie bij
gevorderd stadium
Systemische therapie wordt gegeven
bij een gevorderd stadium levercel-
kanker, wanneer er geen indicatie
voor lokale behandelingen meer is.
Om systemische therapie te kunnen
ondergaan, dient de patiént in een
goede conditie te verkeren met een
voldoende leverfunctie. Van alle pa-
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tiénten zonder levercirrose ontving
13% systemische therapie, van
degenen met levercirrose was dit 8%
(2017-2021).

Vanaf 2008 was sorafenib lange tijd
de enige systemische therapie die
ingezet kon worden, in recente jaren
zijn ook andere middelen beschik-
baar gekomen, zoals regorafenib (na
sorafenib), lenvatinib en de combi-
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natie van atezolizumab en bevaci-
zumab. Binnen de patiéntengroep Bijlage - NKR
met systemische therapie vindt vanaf
begin 2021 een duidelijke verschui-
ving plaats van sorafenib naar de
combinatie van atezolizumab en be-
vacizumab (73% na diagnose in 2021)
als eerste lijn systemische therapie.
Ook is de eerste systemische thera-
pie vaker in een UMC gegeven, van

61% in 2015 naar 81% in 2021.




figuur 17 Overleving vanaf datum start systemische therapie bij patiénten met levercelkanker (HCC)
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Levercelkanker (HCC): start behandeling 27%, 23% en 33% deze behandeling en in het type sys- Bijlage - NKR
systemische therapie en in de opeenvolgende diagnoseperi- temische therapie (van sorafenib naar
overleving odes 2010-2014, 2015-2019 en 2020- atezolizumab-bevacizumab).

Bij patiénten met levercelkanker die
zijn behandeld met systemische the-
rapie, was de 1-jaarsoverleving vanaf

SYSTEMISCHE THERAPIE BlJ LEVERCELKANKER

2021. Dit kan mogelijk verklaard
worden door een combinatie van
veranderingen in patiéntselectie voor




GEEN KANKER-
BEHANDELING BlJ
LEVERCELKANKER

Een aanzienlijk deel van de patiénten
met levercelkanker (HCC) ontvangt
na diagnose geen kankerbehande-

ling.

Levercelkanker (HCC):
aandeel en reden geen
kankerbehandeling

Het aandeel patiénten dat geen be-
handeling tegen de kanker onder-
ging, was bij levercelkanker 42%. Bij
patiénten zonder en met levercirrose
was dit respectievelijk 37% en 42%.
De belangrijkste gedocumenteerde
redenen voor het niet starten van een
kankerbehandeling waren de condi-
tie van de patiént (performance
status, comorbiditeit; 47%), gevolgd
door de uitgebreidheid van de tumor
(onder andere snelle progressie;
25%) en de keuze van de patiént
(21%).

GEEN KANKERBEHANDELING BIJ LEVERCELKANKER

Bij patiénten met levercirrose
speelde de conditie van de patiént
en de uitgebreidheid van de tumor
een iets grotere rol dan bij patiénten
zonder levercirrose, bij patiénten
zonder levercirrose iets vaker de
keuze van de patiént.

Aan patiénten die geen kankerbe-
handeling ontvangen, wordt onder-
steunende zorg gegeven gericht op
comfort van de patiént, (behoud van)
de leverfunctie en het reduceren van
klachten en symptomen, zoals pijn-
bestrijding en voedingsondersteu-
ning.

figuur 18 Percentage patiénten met levercelkanker (HCC)

zonder kankerbehandeling (A) en belangrijkste gedocu-
menteerde reden voor geen behandeling (B)
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figuur 19 Overleving vanaf datum diagnose bij levercelkanker (HCC) zonder tumorbehandeling
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Levercelkanker (HCC): schilde nauwelijks tussen patiénten Bijlage - NKR
geen kankerbehandeling met en zonder levercirrose (15% en
en overleving 16%).

De 1-jaarsoverleving voor patiénten

met levercelkanker zonder tumorge-

richte behandeling was 15%. Dit ver-
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BEHANDELING EN OVERLEVING GALWEGKANKER

OPERATIE

Bij het verwijderen (resectie) van

leveroperaties is een adequate lever-
functie in het achterblijvende deel

galwegkanker is het vaak nodig om van de lever (de restlever) noodza-

een klein of groot deel van de lever kelijk. Gezien de ligging (door de

te verwijderen. Bij grote complexe kop van de alvleesklier) is bij distale

figuur 20 Operatie (resectie) ten opzichte van alle patiénten met galwegkanker
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Noot sporadische levertransplantaties bij perihilaire galwegkanker zijn buiten beschouwing gelaten (zie bijlage)

Resectie
Het aandeel resecties (verwijdering

galwegkanker (respectievelijk 34% en
44%).

Soms blijkt pas bij inspectie van

de buik tijdens de operatie dat de
kanker niet volledig verwijderd kan

van de galwegtumor) ten opzichte
van alle diagnoses is bij intrahepa-
tische en perihilaire galwegkanker
lager (respectievelijk 14% en 16%) worden of dat er uitzaaiingen aan-

dan bij galblaaskanker en distale wezig zijn die (nog) niet op beeldon-

KANKER IN MEER DETAIL BEHANDELING EN OVERLEVING LEVERCELKANKER

bron: NKR 2017-2021
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derzoek zichtbaar waren. De opera-
tie wordt in dat geval meestal niet
voortgezet. Het aandeel resecties ten
opzichte van alle gestarte operaties
varieerde in 2017-2021 tussen 71% bij
perihilaire en 89% bij distale galweg-
kanker.




figuur 21 Type (eerste) resectie uitgevoerd in Nederland bij patiénten met galweg- of galblaaskanker.
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B lever: hemihepatectomie
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Noot exclusief resecties in het buitenland (1,8%, met name bij perihilaire galwegkanker (3,1%))

Galwegkanker:

type resectie

Een resectie in verband met intrahe-
patische en perihilaire galwegkanker
betreft meestal een uitgebreide le-
veroperatie waarbij minimaal een le-
verhelft wordt verwijderd, een zoge-
heten (extended) hemihepatectomie
links of rechts. Dit was het geval bij
respectievelijk 64% en 75% van alle
patiénten met een resectie vanwege

deze kankersoorten in de periode
2017-2021. Een kleinere leveropera-
tie, bestaande uit een wig- of seg-
mentresectie of het verwijderen van
het ‘galblaasbed’ in de lever, vindt
vooral plaats bij galblaaskanker, als
eerste of als tweede operatie. Bij gal-
blaaskanker betreft 82% van de
eerste resecties een galblaasresectie,
eventueel aangevuld met verwijde-
ring van lymfeklieren of de galweg-

KANKER IN MEER DETAIL BEHANDELING EN OVERLEVING GALWEGKANKER

bron: NKR 2017-2021

stomp, en 16% betreft direct een le-
veroperatie. Als re-resecties worden
meegeteld, heeft 33% van de geope-
reerde patiénten met galblaaskanker
een leveroperatie ondergaan. Bij
distale galwegkanker bestaan nage-
noeg alle operaties uit een grote al-
vleesklieroperatie (pancreatoduo-
denectomie (PD) of "Whipple', 97%).
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figuur 22 Type ziekenhuis in Nederland waar de (grootste of laatste) resectie plaatsvond bij patiénten met galweg- of galblaaskanker
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m UMC moverige levercentra

Galwegkanker:
operatieziekenhuis

De meeste resecties zijn uitgevoerd
in één van de UMC's. In de afgelo-
pen jaren was dit bij intrahepatische
en perihilaire galwegkanker 79%

en 98%. De overige resecties bij
deze kankersoorten zijn uitgevoerd
in niet-universitaire ziekenhuizen
waar chirurgie voor levermetastasen
plaatsvindt. Bij distale galwegkanker
zijn de resecties gelijkelijk verdeeld

galblaas distaal

overige alvleeskliercentra m niet-centra

over de 15 universitaire en niet-uni-
versitaire centra voor alvleesklierope-
raties (49% en 49% van de operaties).
Galblaaskanker wordt vaak vast-
gesteld tijdens of na een galblaas-
operatie voor een verondersteld
goedaardige aandoening. Wanneer
toevalsbevindingen (tijdens patholo-
gisch onderzoek van de verwijderde
galblaas) zonder re-resectie buiten
beschouwing worden gelaten, dan
blijkt 16% van de - laatste - opera-

KANKER IN MEER DETAIL BEHANDELING EN OVERLEVING GALWEGKANKER

bron: NKR 2017-2021

ties vanwege galblaaskanker buiten
een universitair of niet-universitair
ziekenhuis voor leverchirurgie te zijn
uitgevoerd. Deze galblaasresecties
buiten de levercentra betroffen mo-

gelijk (deels) toevalsbevindingen van

de chirurg tijdens de operatie (in de
NKR niet herkenbaar), sporadisch
was daarbij tevens een beperkte le-
verresectie verricht.
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focus

TOEVALSBEVINDING BlJ
GALBLAASKANKER

Kenmerkend voor galblaaskanker is
dat deze nogal eens bij toeval na de
operatie door de patholoog wordt
gevonden in de galblaas. Om er
zeker van te zijn dat geen tumorweef-
sel achterblijft, is een re-resectie ge-
indiceerd van bijvoorbeeld het aan-
liggend galblaasbed in de lever en
regionale lymfeklieren (uitzondering:
heel kleine tumoren of wanneer na
de operatie alsnog uitzaaiingen zijn

gevonden).

Van alle patiénten met galblaaskan-
ker onderging 34% een resectie,
daarvan was 56% na de operatie bij
toeval gevonden in de verwijderde
galblaas. Van deze patiénten met
een toevalsbevinding tijdens patho-
logisch onderzoek onderging 28%
een re-resectie, de helft hiervan
binnen 8 weken na de eerste opera-
tie en driekwart binnen 10 weken.
Wanneer uitsluitend gekeken werd
naar patiénten met stadium pT1B-3

Over toevalsbevindingen, re-resectie en tumorrest in de re-resectie bij galblaaskanker (NKR 2017-2021)

n=311

n=174

WV

N

MO tumoren (78% van alle toevalsbe-
vindingen) - met een indicatie voor
een re-resectie - dan is bij 32% van
deze patiénten een re-resectie uitge-
voerd. In 36% van alle re-resecties
bleek een tumorrest aanwezig (gege-
vens beschikbaar in 2020-2021). 9%
van alle patiénten met een toevals-
bevinding tijdens pathologisch on-
derzoek was binnen 90 dagen na de
(eerste) resectie overleden.
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/ van deze patienten met een

toevalsbevinding ondergaat
bij 56 % van deze patienten is
galwegkanker bij toeval gevonden
in de verwijderde galblaas na de

o, . . .
28 A) een reresectie % Blj 36% wordt in een
reresectie tumorrest
gevonden

operatie
34% van alle alle patiénten P (NKR 2020-2021)

met de diagnose galblaaskanker
(n=922) ondergaat een resectie




figuur 23 Overlijden binnen 90 dagen na de (eerste) resectie bij patiénten met galweg- of galblaaskanker
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Galwegkanker: gedaald van 14% naar 9%, maar dit is gedaald van 16% naar 9% en bij Bijlage - NKR
operatiesterfte verschilde sterk tussen de verschil- distale galwegkanker min of meer
Tussen 2005 en 2021 daalde het lende tumorlocaties. Zo blijft de gelijk bleef rond 9%. De sterfte na le-
percentage patiénten dat kort na de sterfte binnen 90 dagen na resectie verresecties vanwege intrahepatische
(eerste) operatie overleed. Na resec- bij perihilaire galwegkanker hoog, galwegkanker is inmiddels het laagst,
ties vanwege galwegkanker was de 17% in 2005-2009 en 14% in 2020- namelijk 3%.
operatiesterfte in de totale groep 2021, terwijl deze bij galblaaskanker
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proportie in leven

figuur 24 Overleving vanaf datum (eerste) resectie bij patiénten met galweg- of galblaaskanker, per sublocatie.

bron: NKR 2015-2021
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Galwegkanker:

overleving na resectie

patiénten met een intrahepatische
galwegkanker en 66% met galblaas-

De overleving van patiénten met gal- kanker. Na 5 jaar was 37% van de
wegkanker die een resectie hebben patiénten met een intrahepatische
ondergaan, verschilt enigszins tussen galwegkanker nog in leven en 24%
de tumorlocaties. Eén jaar na de van degenen met een distale gal-
(eerste) resectie leefde 81% van de wegkanker.
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SYSTEMISCHE THERAPIE
BlJ GALWEGKANKER

Systemische (medicamenteuze) the-
rapie kan bestaan uit chemotherapie,

doelgerichte therapie of immuno-

therapie. Bij galwegkanker bestaat
systemische behandeling uit chemo-

therapie, waarbij overige systemische

therapieén in studieverband kunnen

worden gegeven. Omdat systemi-

sche therapie voor of na een operatie
geen standaard behandeling is, richt
dit hoofdstuk zich op systemische
therapie voor gevorderde galweg-

kanker.

figuur 25 Percentage patiénten dat systemische therapie ontving en type (eerste) systemische therapie bij patiénten met

galweg- of galblaaskanker zonder resectie
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intrahepatisch perihilair

Galwegkanker:

systemische therapie bij
gevorderd stadium

Voor patiénten met galwegkanker
die geen resectie kunnen ondergaan,
is sinds 2010 (ABC-trial) de combina-
tie van gemcitabine en cisplatin de
eerste keuze voor — palliatieve - sys-
temische therapie.

Het gebruik van palliatieve chemo-

SYSTEMISCHE THERAPIE BlJ GALWEGKANKER
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therapie nam toe van 19% van alle
patiénten zonder resectie in 2010
naar 27% in 2017-2021. Het percenta-
ge patiénten dat met chemotherapie
startte, verschilde tussen de tumorlo-
caties van galwegkanker. Zo was dit
percentage in 2017-2021 (in aflopen-
de volgorde): 37% bij intrahepatische
galwegkanker, 29% bij galblaaskan-
ker, 19% bij perihilaire galwegkanker
en 17% bij distale galwegkanker.

Overigens was 20% van alle patién-
ten zonder resectie binnen 30 dagen
na de diagnose overleden en zeer
waarschijnlijk geen kandidaat voor
palliatieve systemische therapie.

Van alle patiénten die startten met
chemotherapie, kreeg 90% de com-
binatie van gemcitabine en cisplatin.
Een kwart hiervan werd in een UMC
gestart.
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proportie in leven

figuur 26 Overleving vanaf datum start systemische therapie bij patiénten gediagnostiseerd met

gevorderd galweg- of galblaaskanker (zonder resectie), per sublocatie

bron: NKR 2017-2021
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Galwegkanker:

systemische therapie en
overleving

De overleving van patiénten met gal-
wegkanker die na diagnose zijn be-
handeld met palliatieve systemische
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therapie (geen resectie) is de laatste
jaren weinig veranderd (1-jaarsover-
leving respectievelijk 33%, 31%, 34%
in 2010-2014, 2015-2019, 2020-2021).
Wel verschilde de 1-jaarsoverleving

vanaf start van de chemotherapie

binnen de groep van galwegkanker-
soorten van 43% voor patiénten met
perihilaire galwegkanker tot 22%
voor patiénten met galblaaskanker.
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GEEN KANKER-
BEHANDELING BlJ
GALWEGKANKER

Een groot deel van de patiénten met
galwegkanker ontvangt na diagnose
geen kankerbehandeling.

Galwegkanker:

aandeel en reden geen
kankerbehandeling

Van alle patiénten gediagnosticeerd
met galwegkanker onderging 53%
geen behandeling tegen de kanker.
Opvallend is het hoge percentage
zonder kankerbehandeling bij pati-
enten met perihilaire galwegkanker
(67%) in vergelijking met de andere
vormen van galwegkanker (47-49%),
mogelijk spelen problemen met gal-
wegdrainage hierbij een rol.

De belangrijkste gedocumenteerde
redenen voor het niet starten van een
kankerbehandeling waren de condi-
tie van de patiént (performance

GEEN KANKERBEHANDELING BlJ GALWEGKANKER

status, comorbiditeit; 36-39%),
gevolgd door de keuze van de
patiént (27-32%) en de uitgebreid-
heid van de tumor (onder andere
snelle progressie). Deze laatste reden
lijkt bij distale galwegkanker een klei-
nere rol te spelen dan bij de overige
vormen van galwegkanker (15%
versus 23%).

Aan patiénten die geen kankerbe-
handeling ontvangen, wordt onder-
steunende zorg gegeven gericht op
comfort van de patiént en het redu-
ceren van klachten en symptomen,
zoals pijnbestrijding, galwegdraina-
ge en voedingsondersteuning.

figuur 27 Percentage patiénten met galweg- of galblaas-
kanker zonder kankerbehandeling (A) en belangrijkste

gedocumenteerde reden voor geen (B)
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figuur 28 Overleving vanaf datum diagnose bij patiénten met galweg- of galblaaskanker zonder

tumorbehandeling, per sublocatie

proportie in leven

bron: NKR 2017-2021
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Galblaaskanker:

geen kankerbehandeling
en overleving

De 1-jaarsoverleving voor patiénten
met galwegkanker zonder kankerbe-
handeling was 12%. Wederom is de

GEEN KANKERBEHANDELING BIJ GALWEGKANKER

variatie binnen de patiéntgroep met
galwegkanker groot, de 1-jaarsover-

leving varieerde tussen 20% voor pa-
tiénten met distale galwegkanker tot
6% voor patiénten met galblaaskan-

ker.
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bijlage

Gegevensbron Nederlandse De NKR wordt beheerd door IKNL en
Kankerregistratie (NKR) bevat gegevens over nieuw gediag-
In dit rapport is gebruik gemaakt van nosticeerde kankers in Nederland
gegevens in de Nederlandse Kanker- vanaf 1989.

registratie (NKR) over levercel- en
galwegkanker.

Selectie in de NKR: op basis van ICD-O-3 primaire tumoren

Levercelkanker (HCC) Galwegkanker (galweg- of galblaaskanker)
Topografie C22.0 primaire lever C22.1 intrahepatische galwegen
C24.0 extrahepatische galwegen: perihilair/proximaal en distaal (NKR
codes C24.4 en C24.2)
C23.9 galblaas, inclusief NKR code C24.3 ductus cysticus
Morfologie Hepatocellulair carcinoom: ~ Adenocarcinoom: M8020, 8021, 8030, 8031, 8032, 8033, 8035, 8046,
M8170-8175 8070, 8071, 8074, 8075, 8082, 8140, 8141, 8144, 8145, 8160, 8161,

Waarschijnlijk HCC: M8000,
8001, 8003, 8005, 8012,
8020, 8033, 8140, 9990

8162, 8163, 8201, 8210, 8211, 8255, 8261, 8263, 8310, 8350, 8440,
8480, 8481, 8490, 8500, 8521, 8560, 8570, 8574, 8575, 8576
Waarschijnlijk AC: M8000, 8001, 8003, 8005, 8010, 8011, 8012, 9990

Tumorgedrag Invasief

Invasief

Overig - 18 jaar en ouder
- woonachtig in Nederland

- 18 jaar en ouder
- woonachtig in Nederland
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aantal (gestapeld)

Hoe gegevens in de NKR
terechtkomen

Belangrijkste signaleringsbron voor
de NKR is de PALGA database met
nieuwe kankerdiagnoses op basis
van onderzocht lichaamsmateriaal
(pathologie: histologie, cytologie).
Aanvullende signaleringsbronnen
zijn essentieel, omdat een aanzienlijk
deel van de patiénten met levercel-
en galwegkanker een diagnose krijgt
zonder pathologische bevestiging
van de kanker. Vanaf 1989 vond aan-
vullende signalering aanvankelijk
plaats vanuit de Landelijke Medische
Registratie (LMR, via Dutch Hospital
Data (DHD)) met ontslagdiagnoses

figuur B1

na ziekenhuisopname. Vanaf 2005
werd dit vanuit een toenemend
aantal ziekenhuizen aangevuld met
Diagnose-Behandel-Combinaties
(DBC's). Vanaf 2014 vindt de aanvul-
lende signalering geheel via DHD
plaats vanuit de Landelijke Basisad-
ministratie Ziekenhuiszorg (LBZ),
deze databases bevatten zowel ont-
slagdiagnoses na ziekenhuisopname
als ambulante diagnoses via de poli-
kliniek. Controle van deze gewijzigde
signalering heeft plaatsgevonden bij
diagnoses in 2015-2016 met behulp
van Vektis data (claimdata ziekenhui-
zen) via Zorgverzekeraars Nederland.

De gesignaleerde voorlopige gege-
vens worden door datamanagers
NKR ongeveer 9 maanden na diag-
nose geverifieerd in elektronische
patiéntendossiers (epd'’s) in de zie-
kenhuizen en aangevuld met gege-
vens over stadium en behandeling in
deze eerste periode. Vanaf welk jaar
gedetailleerder tumorspecifieke ge-
gevens beschikbaar zijn, verschilt
tussen de tumorsoorten en tussen

type gegevens.

Aantal diagnoses levercel- (A) en galweg- of galblaaskanker (B), naar de basis voor diagnose ‘pathologie’ (PA) of ‘geen pathologie’ (klinisch), aangevuld met het
percentage patiénten met een PA-diagnose (lijn, rechter Y-as). Bron: NKR 1989-2021.
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Kwaliteit van de gegevens in
de NKR

In zijn algemeenheid kan gesteld
worden dat zowel compleetheid als
kwaliteit van de gegevens in de NKR
zijn toegenomen in meer recente pe-
riodes. Desondanks kennen de be-
schikbare gegevens enkele beperkin-
gen.

e \Voorzichtige interpretatie is nodig bij

de tumorlocatie (galwegkanker) en
de aan- of afwezigheid van levercirro-
se (levercelkanker).

— Tumorlocatie. In de NKR is vanaf
2010 een specifieke tumorlocatie in
de galwegen noodzakelijk in verband
met het coderen van het juiste TNM
tumorstadium. Met name een onder-
scheid tussen intrahepatische en pe-
rihilaire galwegkanker blijkt moeilijk
te vinden of af te leiden uit epd’s.
Samen met clinici zijn daarom recent
‘aanknopingspunten’ gedefinieerd
om beslissingen van datamanagers
NKR te verbeteren.

— Levercirrose. Een vermelding van
de aan- of afwezigheid en de ernst
van levercirrose (Child-Pugh) bij HCC
blijkt somt nog te ontbreken in epd’s.
Het aandeel ‘onbekend’ daalde van
13% in 2014-2015 naar 6% in 2020-
2021.

e Levertransplantaties zijn in dit

rapport geheel buiten beschouwing
gelaten, dus ook niet meegeteld bij
resecties.

— Levertransplantaties worden vooral
uitgevoerd bij HCC en sporadisch bij
perihilaire galwegkanker. Er zijn drie
centra voor levertransplantaties in
Nederland: Erasmus MC (Rotterdam),
Leiden UMC en UMC Groningen.

—In de periode 2017-2021 is bij 2,8%
van alle HCC een levertransplantatie
geregistreerd in de NKR als onder-
deel van kankerbehandeling(en) in
verband met tumorstadium bij diag-
nose. Levertransplantaties worden
vaak pas later uitgevoerd en kunnen
daardoor incompleet zijn in de NKR.
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Weergave van overleving
Voor een zo actueel mogelijke bere-
kening van de overlevingsduur
worden jaarlijks nieuwe overlijdens-
datums toegevoegd aan de NKR,
deze zijn afkomstig uit de Gemeen-
telijke Basisadministratie (GBA). De
overleving na een diagnose 'kanker’
kan op verschillende manieren weer-
gegeven. In dit rapport is gekozen
voor de waargenomen overleving, de
werkelijke tijd in maanden of jaren
tussen datum diagnose van de
kanker en datum overlijden of de
laatst bekende datum met betrouw-
bare informatie dat de patiént nog in
leven is (in dit rapport 1-2-2023).

De waargenomen overleving kan uit-
gedrukt als:

e Een mediaan aantal maanden,
waarbij de helft van de patiénten
korter of langer leeft dan genoemd
aantal maanden.

® Een percentage patiénten dat in
leven is bijvoorbeeld 1 jaar (1-jaars-
overleving) of 5 jaar (5-jaarsoverle-
ving) na de diagnose.

In geval van kankerbehandeling is in
dit rapport de overleving berekend
vanaf de datum van (start) behande-

ling.

figuur B1 Kaplan Meier figuur van de waargenomen overleving (voorbeeld): hoe te lezen?

100% \
80%

Bij kankersoorten met een relatief
slechte prognose ligt de waargeno-
men overleving maar weinig lager
dan de 'relatieve overleving'. De rela-
tieve overleving (waargenomen over-
leving gecorrigeerd voor de verwach-
te sterfte in de algemene
Nederlandse bevolking, rekening
houdend met geslacht, leeftijd en ka-
lenderjaar) is een statistische bena-
dering van de kanker-specifieke over-
leving en wordt veel gebruikt in
epidemiologische informatie.

———> mediane overleving van Y-as naar X-as: 10 maanden

&—— 3-jaarsoverleving van X-as naar Y-as: 27%
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