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Uvodnik

Register raka Republike Slovenije (RRRS) je prepoznan kot eden najstarejsih in najkvalitetnejsih popu-
lacijskih registrov raka v Evropi in svetu. Ustanovljen je bil leta 1950 in vse od zacetka deluje v okviru
Onkoloskega instituta Ljubljana. Zacetki temeljijo na daljnovidnosti njegove ustanoviteljice in prve
vodje, profesorice dr. Bozene Ravnihar, ki se je Ze mnogo let pred tovrstnimi priporocili Svetovne
zdravstvene organizacije zavedala, da je uspesnost in ucinkovitost prizadevanja sluzb zdravstvenega
varstva in zdravstvene politike za obvladovanje raka mogoce objektivno ovrednotiti le z ustreznimi
podatki o bremenu te bolezni in analizami njegovega spreminjanja v ¢asu. Leta 2020 smo praznovali
70. letnico neprekinjenega delovanja slovenskega Registra raka. Castitljivo obletnico smo obelezili
tudi s pripravo zgodovinskega pregleda delovanja Registra v vseh teh letih. Zainteresiranemu bralcu
so zgodovinska dejstva in anekdote prikazane na nasi spletni strani (www.onko-i.si/rrs) ter v posebej
za to priloznost izdani brosuri.

Podatki o novih primerih raka (incidenci), prezivetju in prevalenci, ki se zbirajo v Registru raka, so sku-
paj s podatki o umrljivosti, ki jih zbira in obdeluje Nacionalni institut za javno zdravje, osnova za oce-
njevanje bremena rakavih bolezni v drzavi. Pomembni so za nacrtovanje in ocenjevanje Drzavnega
programa obvladovanja raka na podrocju primarne in sekundarne preventive, diagnostike, zdravljenja
in rehabilitacije, za naCrtovanje zmogljivosti in sredstev, ki so potrebni za obvladovanje rakavih bolez-
ni (osebje, medicinska oprema, bolnisni¢ne zmogljivosti). Dragoceni so za klini¢ne in epidemioloske
raziskave v Sloveniji in v SirSih mednarodnih raziskavah ter za vrednotenje ucinkovitosti presejalnih
programov. Z natan¢nimi podatki o diagnostiki in zdravljenju, ki jih v Registru raka belezimo v okviru
klinicnih registrov pa lahko, poleg zgoraj opisanega spremljamo tudi kakovost obravnave onkoloskih
bolnikov. Podatki Bolnisni¢nega registra Onkoloskega instituta Ljubljana, ki Ze ves ¢as deluje v sklopu
nacionalnega Registra raka ter ga oskrbuje z velikim delom podatkov, pa omogocajo podrobnejsi
pregled nad bolniki, zdravljenimi na institutu.

Redna letna porocila nacionalnega Registra raka so namenjena neposrednemu seznanjanju strokov-
ne javnosti in drugih zainteresiranih. Ker je potreben cas za izdajo letnega porocila nekoliko daljsi, v
porocilih zadnja leta objavljamo tudi pricakovano incidenco raka v letu, ko je porocilo izdano (v to-
kratnem porocilu za leto 2022). Od leta 2010 deluje tudi nas interaktivni spletni portal, ki smo ga po
zacetnih c¢rkah besed »Slovenija in rak« poimenovali SLORA. Dostopen je na elektronskem naslovu
www.slora.si. Omogoca preprost in hiter dostop do vecine podatkov o raku v Sloveniji ter s hitrim
dostopom do tujih baz omogoca primerjavo bremena raka v Sloveniji z drugimi drzavami v Evropi in
po svetu.

Vsem, ki ste kakorkoli prispevali k izdaji tega porocila, tako sodelavcem Registra raka kot tudi vsem

zdravnikom in klinicnemu osebju po vsej drzavi, ki ste nam posredovali porocila o diagnozi in zdra-
vljenju raka, se v imenu uredniskega odbora najlepse zahvaljujem.

V.Z.adzm;?-

prof. dr. Vesna Zadnik, dr. med.
Ljubljana, september 2022 vodja Registra raka Republike Slovenije
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Editorial

The Slovenian Cancer Registry (SCR) is recognized as one of the oldest and best quality population-
based cancer registries in Europe and the world. Founded in 1950, from the very beginning it has ope-
rated under the auspices of the Institute of Oncology Ljubljana. It was established thanks to the hard
work and visionary ideas of its founder and first director, prof dr BoZena Ravnihar. Many years before
the World Health Organization endorsed such measures, she recognized that the effectiveness and
efficiency of the efforts of health services and health policy to manage cancer can be objectively
evaluated only with appropriate data on the burden of disease and monitoring of changes over
time. In 2020, the Slovenian Cancer Registry celebrated the 70" anniversary of continuous operation.
To mark this venerable anniversary, we have also prepared a historical overview of the work of the
Registry in all these years. Readers interested in learning more can find historical facts and anecdotes
on our website (www.onko-i.si/eng/rrs) and in a brochure published specially for this occasion.

Data on new cancer cases (incidence), survival and prevalence amassed in the Cancer Registry, to-
gether with mortality data collected and processed by the National Institute of Public Health, form
the basis for assessing cancer burden in the country. The Registry’s data are important for planning
and evaluation of the National Cancer Control Programme for the primary and secondary prevention
of cancer, diagnostics, treatment and rehabilitation, as well as for planning for the facilities and re-
sources needed for cancer management (staff, medical equipment, hospital facilities). They are also
extremely useful for Slovenian and international clinical and epidemiological research and for evalua-
ting the effectiveness of screening programmes. In addition, precise data on diagnosis and treatment
that the Cancer Registry manages in clinical registries can be used to monitor the quality of treatment
received by oncology patients. The Hospital Registry of the Institute of Oncology Ljubljana, which has
always been managed as part of the nationwide Cancer Registry and is in large part also supplied
with Registry's data, provides a more detailed overview of patients treated at the Institute.

Regular annual reports of the Slovenian Cancer Registry aim to directly inform the professional com-
munity and other stakeholders. Given that it takes a fair amount of time to prepare and publish the
annual report, the projected cancer incidence for the year when the report is issued (i.e. for 2022 in
this report) has in recent years been included in the report. Since 2010, our SLORA interactive web
portal — www.slora.si — has also been up and running; its name is based on the initial letters of the
words Slovenija in rak (Slovenia and cancer). It provides easy and quick access to most cancer data
in Slovenia and, with useful links to foreign databases, enables the comparison of cancer burden in
Slovenia with other countries in Europe and in the world.

On behalf of the Editorial Board, | would like to sincerely thank everyone who has contributed to the

publication of this report, including the staff of the Cancer Registry along with all the physicians and
clinical staff across the country who have provided us with reports on cancer diagnosis and treatment.

}/.Z.adzm;z—

prof. Vesna Zadnik, MD, PhD
Ljubljana, September 2022 director of the Slovenian Cancer Registry

Editorial



Podatki

Viri podatkov

Prijavljanje raka je v Republiki Sloveniji obvezno in zakonsko predpisano Ze od ustanovitve Registra
raka (Ur. I. SRS st. 10/50, §t. 29/50, $t. 14/65, st. 1/80, $t. 45/82, §t. 42/85; Ur. |. RS §t. 9/92, §t. 65/00, st.
47/15 in 31/18). Popolnost zajema podatkov se v Registru raka zagotavlja z vkljucevanjem razli¢nih vi-
rov podatkov, kot je shematsko prikazano na spodnji sliki. Pri povezovanju razli¢nih zbirk se uporablja
enotni drzavni identifikator EMSO.

Zdravstveni
zavodi:

- Pasivna ali
aktivna
prijava

Drzavne
zdravstvene
podatkovne
zbirke:

- Register
umrlih

Bolnisnic¢ni
register:
-0olL

Upravni - Golnik
registri:
- CRP
SouRe vVvVvwvww
Presejalni Cliniene in
programi: ini i
- ZORA REGISTER populacijske
- Svit RAKA RS raziskave

- DORA

Osnovni vir podatkov so slovenski javnozdravstveni zavodi, ki bolezen diagnosticirajo, bolnika zdravi-
jo in spremljajo. Tradicionalno bolnisnice porocajo Registru raka na posebnem formularju Prijavnica
rakave bolezni. Na Onkoloskem institutu Ljubljana (OIL) in deloma na Univerzitetni Kliniki Golnik zbi-
rajo podatke za Prijavnico v lastnem bolnisni¢cnem registru ter jih od tam v Register raka posredujejo
elektronsko; v ostalih bolnisnicah Prijavnice izpolnjujejo zdravniki, ki bolnika obravnavajo, ali pooblas-
¢eno osebje. Skladno s cilji Drzavnega programa obvladovanja raka 2017-2021 smo v letu 2019 zaceli
uvajati tako imenovano aktivno registracijo, kjer bolnisnice v svojih informacijskih sistemih pripravijo
in Registru raka posredujejo seznam bolnikov, ustreznih za registracijo, vse podatke o bolezni in
obravnavi za te bolnike pa usposobljeno osebje Registra raka zbira in belezi samo z neposrednim
dostopom do elektronske dokumentacije pri izvajalcih. Pasivno porocanje s Prijavnicami tako postop-
ma ukinjamo. Za zbolele v letu 2019, ki so prikazani v tem porocilu, smo v Registru raka zbrali podatke
z aktivno registracijo na OnkoloSkem institutu Ljubljana, Univerzitetnem klinicnem centru Maribor,
Pediatri¢ni kliniki ter Klinicnem oddelku za hematologijo Univerzitetnega klinicnega centra Ljubljana.

Dopolnilni vir podatkov Registra raka so podatkovna zbirka o vzrokih smrti, ki jo upravlja Nacionalni
institut za javno zdravje, ter podatki o diagnosticiranih rakih, ki jih zabelezijo v treh drzavnih prese-
jalnih programih: ZORA za odkrivanje predrakavih in zgodnjih rakavih sprememb na maternicnem
vratu, DORA za odkrivanje raka dojk in Svit za odkrivanje predrakavih sprememb in raka na debelem
Crevesu in danki. Za izracun prevalence in prezivetja bolnikov potrebujemo podatek, ki se imenuje
vitalno stanje (ali je oseba Ziva, mrtva ali izgubljena iz registra prebivalstva). Podatek dobimo dnevno
preko varnih spletnih povezav iz Centralnega registra prebivalstva (CRP). Podrobne analize prostorske
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razporeditve raka nam omogocata to¢no oprede-  Prebivalci Slovenije po starosti in spolu na dan 1.7.2019.
ljevanje naslovov bolnikov z rakom in redna pove- Population of Slovenia by age and sex on July 15t 2019.

zava z Registrom prostorskih enot (RPE) Geodetske Starostna skupina  Skupaj Moski Lenske
uprave RS (GURS). Pri razporeditvi prebivalcev v Age group All Males Females
geografske enote uporabljamo podatek o stalnem 0-4 101572 52.331 49 241
naslovu oseb ob ugotovitvi bolezni in ne tudi o za-
. . Y . Sl 5-9 110.658 51.076 53.582
casnem naslovu, kot je upostevano v pripravi stevi-
la prebivalcev po klasicni »statisticni« definiciji. 10-14 102.723 52.729 49.994
C L .. . . 15-19 93.255 48.260 44.995
Pri izraCunavanju in interpretiranju vecine kazalni-
kov bremena raka so poleg podatkov o bolnikih 20-24 102.349 54.441 41.908
kljucni tudi nacionalni podatki o Stevilu prebivalcev 25-29 114.434 60.657 53.777
in njihovi starostni strukturi. Za Slovenijo je to¢no
30-34 137.034 12.675 64.359

Stevilo in starostna struktura prebivalcev na voljo
za popisna leta Ze ves Cas registracije raka. Nacio- 35-39 153.504 81.5M 71.993
nalni popis prebivalstva je bil pripravljen priblizno

na vsakih deset let. Podatkov za vmesna obdobja - 8473 8129 1
do leta 1985 ni, zato smo pri izraCunu kazalnikov 45-49 147.819 71.340 70.479
predpostavili, da je bila med dvema popisnima le- 50-54 153.397 78104 75293
toma struktura enaka. Od sredine osemdesetih let,

55-59 149.946 15.519 74.367

odkar Stevilo prebivalstva v Sloveniji spremlja CRP,
je mogoce dobiti azuren podatek o Stevilu in staro- 60-64 145715 72,501 73.214
stni strukturi prebivalcev. V letnih porocilih uporab-
ljamo podatek o prebivalcih na datum 1. julija po-
sameznega leta, kot ga dobimo na podatkovnem 10-74 92.576 42.528 50.048
portalu SI-STAT Statisticnega urada RS. Podatki o

65-69 133.003 65.002 68.001

: : , ' ( 75-79 80635 34168 46.467
prebivalstvu po spolu in petletnih starostnih skupi-
nah za celotno Slovenijo za leto 2019 so prikazani 80-84 59155 22433 36.722
v tabeli. g5+ 53.062 147N 38.291

Skupaj / Total 2.089.310  1.045.835 = 1.043.475

Vir: Statisticni urad RS / Source: Statistical Offfice of the Republic of Slovenia

Obdelava podatkov

Podatke, prispele v Register raka, posebej usposobljene medicinske sestre v procesu registracije ko-
dirajo v skladu z mednarodnimi, nacionalnimi in internimi pravili.

Lokacija tumorja

Za razvrscanje neoplazem po primarni lokaciji je od leta 1997 v veljavi deseta revizija Mednarodne
klasifikacije bolezni in sorodnih zdravstvenih problemov za statisticne namene (MKB-10), pred tem pa
smo uporabljali osmo.

Od leta 1993 je obvezno prijavljanje sprememb materni¢nega vratu, oznacenih kot CIN Il (Sifra 219
po 8. reviziji MKB), dotlej pa so se registrirale le spremembe, oznacene s Sifro 234.0 (karcinom in situ).
Primerjava s podatki za obdobje 1961-1992 tako ni mozna. Po 10. reviziji MKB so vse intraepitelij-
ske spremembe materni¢nega vratu uvrscene v Sifro D06. Od leta 1987 registriramo tudi prijavljene
intraepitelijske karcinome dojke (Sifra D05), od leta 1995 pa intraepitelijske karcinome mehurja (Sifra
D09.0) in kozne melanome Clark | (Sifra D0O3).

Podatki
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Morfologija tumorja

Pri uvrs¢anju med maligne bolezni uporabljamo morfoloski del Mednarodne klasifikacije bolezni za
onkologijo. Od leta 2012 uporabljamo njeno tretjo izdajo z dopolnitvami iz leta 2011. V tej izdaji je
nekaj novosti, med drugimi navedba, katere histoloske vrste sodijo med maligne, in nekaj novih
histoloskih vrst, ki do tedaj niso bile obravnavane posebej. Tako npr. gastrointestinalne stromalne
tumorje (GIST) uvrs¢amo med posebne histoloske vrste Sele od leta 2001. V skladu z novimi pravili
mejno malignih tumorjev jaj¢nikov ne uvrscamo vec v kategorijo C56, pac pa v D39.1. Po tretji reviziji
so med maligne uvrséene kroni¢ne mieloproliferativne bolezni in mielodisplasti¢ni sindromi (sedaj s
topografsko Sifro C96.7) in policitemije, ki jih od 2001 uvrs¢amo v skupino C94.

Z razvojem molekularne in genske tehnologije je mogoce natancneje opredeliti vrsto celi¢nih spre-
memb, ki nastanejo pri neoplazmah krvotvornega in limfaticnega tkiva, in jih zato bolj usmerjeno
zdraviti. S tem se veca tudi Stevilo razli¢nih vrst bolezni, njihovo razvr$canje pa se vedno bolj izpopol-
njuje. Svetovna zdravstvena organizacija je leta 2001 objavila posebno klasifikacijo, ki opredeljuje ma-
lignome krvotvornega in limfaticnega tkiva glede na imunofenotip, genetske spremembe in klinicno
sliko. Leta 2008 je bila ta klasifikacija posodobljena in pri klinicnem delu zamenjuje Stevilne dodatne
klasifikacije malignomov krvotvornega in limfaticnega tkiva. Povzema jo tudi Mednarodna klasifikaci-
ja bolezni za onkologijo (3. izdaja, dopolnitev 2011).

Stadij bolezni

Za prikaz porazdelitve bolezni po stadiju ob diagnozi v letnih porocilih pri solidnih tumorjih upo-
rabljamo poenostavljeno razvrscanje v eno od treh skupin: omejena bolezen, regionalno razsirjena
bolezen in oddaljeno razsirjena (razsejana) bolezen. Primer opredelimo na osnovi ugotovitev katere
koli zapisane preiskave — od popisa operacije do obdukcije, ¢e bolnik predtem ni bil zdravljen. Po-
enostavljena opredelitev stadijev praviloma sledi klasifikaciji TNM. V omejen stadij je tako praviloma
uvrs¢en primer bolezni, pri katerem je tumor oznacen s T1 ali T2. Pri dojki, koznem melanomu in
scitnici so v omejen stadij vkljuceni tudi tumorji T3; pri maternicnem vratu, materni¢nem telesu in
sarkomih ter pri jaj¢niku, jajcevodu in trofoblastnih tumorjih v omejen stadij sodijo le tumorji T1. Pri
omejeni bolezni seveda niso prizadete podrocne bezgavke in ni zasevkov v oddaljenih organih (NO,
MO). V stadiju regionalne razsiritve je tumor opredeljen kot T3 in T4 (razen v omenjenih izjemabh) in/ali
so prizadete tudi podrocne bezgavke (N1), zasevkov v oddaljenih bezgavkah in organih pa ni (M0). V
skupino oddaljeno razsirjene bolezni pa uvrs¢amo primere, pri katerih je zapisano, da so bili zasevki
Ze prisotni v oddaljenih bezgavkah ali organih (M1).

V bazi RRRS hranimo tudi podatek o stadiju bolezni po klasifikaciji TNM ali drugih klasifikacijah, ce je
bil tako opredeljen na prijavnici oz. je bilo na njej vsaj dovolj podatkov za njegovo naknadno opredeli-
tev. Dodatno ginekoloske tumorje opredeljujemo po klasifikaciji FIGO, pri koznem melanomu belezimo
velikost po Clarku in Breslowu, maligni limfomi pa so opredeljeni po klasifikaciji Ann-Arbor.

Kakovost podatkov

V Registru raka spremljamo kakovost podatkov z dvema tradicionalnima mednarodno primerljivima
posrednima kazalnikoma: odstotni delez mikroskopsko (histolosko ali citolosko) potrjenih primerov
in odstotni delez primerov, registriranih samo iz zdravniskih porocil o vzroku smrti. Vrednosti teh
kazalnikov so prikazane v tabeli.

Podatki



Incidenca raka glede na nacin postavitve diagnoze po izbrani primarni lokaciji, Slovenija 2019.
Cancer incidence according to basis of diagnosis, Slovenia 2019.

Mikroskopsko
potrjeni primeri

Ugotovljeni z
drugimi preiskavami

Registrirani samo iz
zdravniskih porocil o

“ . " §tev_i|o L) Microscopically Confirmed by other ; el
lS(|:f|;ac (I)JldliB E:m::ﬂa 'Itokacua Nprlmberovf confirmed cases investigations Reglste_rgd from death
y site umber o certificates only
new ases |~ . .
SRR
Moski in Zenske / Males and females 16080 15265 949 796 5,0 19 0,1
coo-co6 okl Moski/Males 8395 | 7981 | 951 | 406 48 8 0
Lenske / Females 7685 7284 9.8 390 51 n 0,1
€00-C14 | Ustain Zrelo / Mouth and pharynx 313 N 99,4 2 0,6 0 0,0
€15 Poiiralnik / Oesophagus 12 109 973 3 2,1 0 0,0
(16 Zelodec / Stomach 432 422 917 10 2,3 0 0,0
18 Debelo crevo / Colon 891 852 95,6 36 40 3 0,3
€19-C20 | Rektum in rektosigmoidna zveza / Rectum and rectosigmoid junction 468 458 97,9 10 2] 0 0,0
€22 Jetra in intrahepaticni vodi / Liver and intrahepatic bile ducts 260 151 58,1 108 15 1 0,4
€23-C24 | Zolénik in 7olcevodi/ Gallbladder and billiary tract 198 133 67,2 65 32,8 0 0,0
(25 Trebudna slinavka / Pancreas 444 218 62,6 164 36,9 2 0,5
32 Grlo / Larynx 106 106 100,0 0 0,0 0 0,0
(33-C34 | Sapnik, sapniciin pljuca / Trachea, bronchus and lung 1605 1455 90,7 147 9,2 3 0,2
C43 Maligni melanom koze / Malignant melanoma of skin 636 636 100,0 0 0,0 0 0,0
C44 Druge maligne neoplazme koze / Skin, excl. melanoma 3609 3588 99,4 20 0,6 1 0,0
C48-C49 | Vezivno in mehko tkivo / Connective and soft tissue 76 14 974 2 2,6 0 0,0
(50 Dojka / Breast 1583 1571 99,2 8 0,5 4 03
€53 Maternicni vrat / Cervix uteri 104 103 99,0 1 1,0 0 0,0
C54 Maternicno telo / Corpus uteri 390 387 99,2 3 0,8 0 0,0
(56 Jajénik / Ovary 163 151 92,6 12 14 0 0,0
(61 Prostata / Prostate 1565 1530 97,8 35 2,2 0 0,0
(62 Modo / Testis 15 15 100,0 0 0,0 0 0,0
(64-C65 | Ledvica z ledvicnim mehom / Kidney with renal pelvis 394 358 90,9 36 91 0 0,0
(67 Secni mehur / Bladder 31 309 915 7 2,2 1 03
C70-C72 | Centralni in avtonomni Zivéni sistem / Central and autonomic nervous system 174 152 874 il 12, 1 0,6
13 Stitnica / Thyroid gland 202 202 100,0 0 0,0 0 0,0
81 Hodgkinov limfom / Hodgkin’s lymphoma 63 63 100,0 0 0,0 0 0,0
(82-C85 | Ne-Hodgkinovi limfomi / Non-Hodgkin’s lymphoma 480 480 100,0 0 0,0 0 0,0
woow o me 0w 0
€91-C95 | Levkemije / Leukaemias 386 385 99,7 0 0,0 1 0,3

Podatki
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Data

Data Sources

Notification of cancer has been compulsory in Slovenia since the foundation of the Slovenian Can-
cer Registry and prescribed by law (Official Gazette of SRS, No 10/50, 29/50, 14/65, 1/80, 45/82 and
42/85; Official Gazette of RS, No 9/92, 65/00, 47/15 and 31/18). Incorporation of data from different
sources into the Cancer Registry, as schematically shown in the figure below, ensures data com-
pleteness. The unique national identification number (EMSO) is used to facilitate linkage between
different databases.

Health
Institutions:

- Passsive
or active
registration

National
Health
Databases:

- Death
Registry

Hospital-

based

registries:
-10L

Administrative

registries: - Golnik
-CPR
oA vVvVvVvww
Screening .
progremmes: SLOVENIAN gle:pr:ga;;lr:gﬂic
J3ona CANCER research
- DORA REGISTRY

The main sources of data are Slovenian public healthcare institutions, where diagnostics, treatment
and follow-up of patients are carried out. Traditionally, hospitals report cases to the Cancer Registry
via special Cancer Notification Form. At the Institute of Oncology Ljubljana (IOL) and in part also at
the University Clinic Golnik, their own hospital registries collect data for the Notification form and
then send it electronically to the Cancer Registry; in other hospitals Notification forms are filled in
by the attending physicians or by the authorized staff. In accordance with the goals of the Natio-
nal Cancer Control Program 2017-2021, in 2019 we began introducing data collection via so-called
active registration, where hospital information systems are used to compile and provide the Cancer
Registry with a list of patients eligible for registration, whose data on the disease and treatment are
then collected and recorded directly from back-office information systems by the trained staff of
the Slovenian Cancer Registry. Passive reporting using Notification Forms will gradually be phased
out. For patients diagnosed in 2019, whose data are the subject of this report, active registration was
employed by the Cancer Registry in collecting the data from the Institute of Oncology Ljubljana, the
University Medical Centre Maribor, as well as the Division of Paediatrics and the Department of Hae-
matology at the University Medical Centre Ljubljana.

Complementary sources of information for the Cancer Registry are death certificates that we obtain

from the National Institute of Public Health of the Republic of Slovenia and data on diagnosed can-
cers recorded in three national screening programs: ZORA for detection of precancerous and early

Data



cancerous cervical lesions, DORA for early detection of breast cancer, and Svit for detection of pre-
cancerous lesions and cancer of the colon and rectum. Calculation of cancer prevalence and survival
requires information on the patient’s vital status (whether the person is alive, dead or lost to follow-
-up). This data is updated daily through secure electronic linkage with the Central Population Registry
(CPR). Detailed analyses of the spatial distribution of cancer are only possible if we have accurately
defined addresses of cancer patients, which we obtain through regular linkage to the Register of
Spatial Units of the Surveying and Mapping Authority of the Republic of Slovenia (SMARS). When
allocating the population to geographical units, we take into account only the permanent residence
of persons at the time of diagnosis and not the temporary one, contrary to the standard “statistical”
definition of the population used for calculating the number of inhabitants.

In addition to patient data, national population data, especially population size and age structure, are
important for calculation and interpretation of most indicators of cancer burden. Census population
data are available for the whole time period since the beginning of cancer registration in Slovenia.
The census has been performed nearly every 10 years, however until 1985 no data were available for
intermediate years, so for this time period it was assumed that the population structure between two
censuses was the same. Since the middle of the eighties, population data are available for any date
at the Central Population Registry. In Annual Reports the population data on July 1 of the relevant
year are used, obtained from the SiStat Database of the Statistical Office of the Republic of Slovenia.
In the table on page 9, the population size of Slovenia in 2019 is presented, stratified by age and sex.

Data Processing

At the Cancer Registry, specially trained nurses code the data retrieved from Notifications of cancer
in accordance with international, national and internal guidelines for cancer registration.

Tumour Location

Since 1997, cancer sites are coded according to the 10™ revision of the International Statistical Classifi-
cation of Diseases and Related Health Problems (ICD-10); previously, the 8™ revision was used (ICD-8).

In 1993, compulsory registration of all cervical intraepithelial dysplasia classified as CIN Ill was intro-
duced (code 219 according to ICD-8). Until then, only carcinoma in situ (code 234.0) was registered.
Thus, comparisons with data for the period 1961-1992 are not possible. According to ICD-10, all
cervical intraepithelial neoplasms (in situ and CIN 1ll) are coded as D06. Since 1987, the number of all
reported intraepithelial carcinomas of breast (code D05) and since 1995, all reported intraepithelial
carcinomas of the bladder (code D09.0) and all malignant melanomas of Clark level | (code D03) have
been registered as well.

Tumour Morphology

When classifying tumours as malignant, the behaviour digit of the morphology code of the Inter-
national Classification of Diseases for Oncology is used. Since 2012, the 3 edition has been in use,
including the 2011 updates. In this edition some changes were introduced in terms of morphology
and behaviour coding and some new morphology codes were added for tumours that were not co-
ded separately before 2001. For example, gastrointestinal stromal tumours (GIST) are a distinct entity
since 2001. According to the new rules, ovarian tumours of borderline malignancy are currently coded
as D39.1 (and not C56). According to the 3 edition, chronic myeloproliferative disorders and mye-
lodysplastic syndromes as well as polycythaemia are classified as malignant neoplasms, the former
two being assigned to C96.7, while the polycythaemia is classified under the topography code C94
from the year 2001 on.

Data
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Development of molecular and genetic technologies has enabled more detailed classification of the
type of cellular changes, found in malignant neoplasms of the lymphoid and haematopoietic tissu-
es. Better and more detailed identification enables targeted treatment. This corresponds to a larger
number of disease types with the classification system constantly updating. In 2001, the World Health
Organization published a special classification of neoplasms of the lymphoid and haematopoietic
tissue based on immunophenotype, genetic changes and clinical picture. The classification was up-
dated in 2008 and it replaced several other classifications of neoplasms of the lymphoid and haema-
topoietic tissue in clinical use. Furthermore, the International Classification of Diseases for Oncology
(third revision, 2011 update) follows this classification.

Cancer Staging

For stage description, a simplified definition of stages at diagnosis is used for solid tumours, classi-
fying them into localized, regional and distant stage of disease. The simplified definition is based on
all investigation methods, including surgery. In case the patient was not treated before death, the
autopsy record is considered as well. The simplified stage definition generally follows the TNM classi-
fication. Localized stage includes all cancers where the tumour has been classified as T1 and T2. In
breast cancer, skin melanoma and thyroid cancer T3 tumour is also included in the localized stage. In
cases of uterine cervix, corpus and sarcomas, ovarian cancer, Fallopian tube and trophoblastic tumo-
urs only T1 tumour is included in the localized stage. In all these cases neither regional lymph node
involvement nor distant metastases are found (NO, MO). The regional stage includes tumours classifi-
ed as T3 and T4 (with aforementioned exceptions) and/or with regional lymph node metastases (N1),
without presence of metastases in distant lymph nodes or organs (M0). A disease with metastases in
distant lymph nodes or organs is classified as a distant stage (M1).

Stage according to TNM or any other appropriate classification, if available, is also stored in the Can-
cer Registry database. Additionally, FIGO classification is used for gynaecological tumours, Clark’s
level and Breslow'’s thickness in skin melanoma, and Ann-Arbor System for lymphomas.

Data Quality

The quality of information can be directly assessed by the following internationally harmonized stan-
dard parameters: the percentage of microscopically (histologically or cytologically) confirmed cases
and the percentage of cancer cases registered on the basis of death certificates only. The values of
these parameters are presented in the table on page 11.

Data



Rak v Sloveniji

Za dodatne podatke o bremenu raka v Sloveniji in svetu obiscite: www.slora.si.

e Med rojenimi leta 2019 bosta do svojega 75. leta starosti za rakom predvidoma zbolela eden od
dveh moskih in ena od treh Zensk.

e Za rakom zboli letno okrog 16.000 Slovenceyv, vec kot 8.000 moskih in vec kot 7.000 zensk, umre
pa jih vec kot 6.000, priblizno 3.500 moskih in nekaj manj kot 3.000 Zensk; med nami Zivi Ze vec
kot 120.000 ljudi, ki so kadarkoli zboleli zaradi ene od rakavih bolezni (prevalenca).

e Kljub temu da se ogroZenost z rakom zmerno veca, je najvecja pri starejsSih; med vsemi rakavimi
bolniki, zbolelimi leta 2019, je bilo 64 % starejsih od 65 let. Ker se slovensko prebivalstvo stara,
Jje samo zaradi vedno vecjega deleza starejsih pricakovati, da se bo stevilo novih primerov raka
se vecalo.

e Najpogostejsi raki pri nas (koZe, pljuc, dojke, prostate ter debelega crevesa in danke) so leta
2019 predstavljali 60 % vseh ugotovljenih rakov. Ti raki so povezani z nezdravim Zivljenjskim
slogom: kajenjem, Cezmernim pitiem alkoholnih pijac, neustrezno prehrano, premalo gibanja in
posledicno prekomerno tezo ter cezmernim soncenjem. OgroZenost z njimi je treba zmanjsati z
ukrepi primarne preventive.

e Presejalni programi za rake, ki jih priporoca Svet Evropske unije in smo jih uvedli tudi v Sloveniji,
so z zgodnjim odkrivanjem ze zmanjsali umrljivost za rakom dojk, debelega crevesa in danke ter
rakom maternicnega vratu, pri slednjih dveh so zmanjsali tudi incidenco.

e Petletno cisto prezZivetje odraslih slovenskih bolnikov s katero koli vrsto raka (brez nemelanom-
skega koZnega), ki so zboleli v obdobju 2015-2019, je bilo 58 %, bolnic pa 62 %.

Povzetek

16.080

Inc@denca 8.305
Incidence
1,685

6.285

Umrljivost
Mortality

121.276

Prevalenca
Prevalence

65.486

0 20.000 40.000 60.000 80.000 100.000 120.000

Moski in Zenske / Males and females B Moski/ Males Bl Jenske/Females

Slika 1. Breme raka, Slovenija 2019.
Figure 1. Cancer burden, Slovenia 2019.
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Osnovni podatki o raku v Sloveniji 2019

e Leta 2019 je v Sloveniji za rakom zbolelo 16.080 ljudi (8.395 moskih in 7.685 zensk).

Starostno standardizirana incidencna stopnja (evropsko prebivalstvo) je bila 502,7/100.000;
565,1 pri moskih in 461,2 pri Zenskah. Med rojenimi leta 2019 bosta do svojega 75. leta starosti
za rakom predvidoma zbolela eden od dveh moskih in ena od treh Zensk.

e Leta 2019 je za rakom umrlo 6.285 Slovencev, 3.521 moskih in 2.764 Zensk. Med nami je zivelo
121.276 ljudi (55.790 moskih in 65.486 Zensk), ki so kadarkoli zboleli za eno od rakavih bolezni
(prevalenca).

e Med posameznimi slovenskimi regijami ne opazamo bistvenih razlik v bremenu raka.

Starost bolnikov

o Ceprav se ogrozenost z rakom zmerno veca, je najvedja v poznejsi starosti; med vsemi rakavimi
bolniki je leta 2019 kar 66 % moskih in 61 % Zensk zbolelo po dopolnjeni starosti 65 let. Manj kot
polovico odstotka vseh rakavih bolezni je bilo ugotovljenih pri otrocih in mladostnikih (do 20. leta).

e Ker se slovensko prebivalstvo stara, je samo zaradi ¢edalje vecCjega deleza starejsSih pricakovati,
da se bo Stevilo novih primerov raka se vecalo. Ocenjujemo, da bomo leta 2022 zabelezili ze
17.197 novih bolnikov.

150.000 100.000 50.000 0 0 500 1000 1500 2000 2500
Stevilo prebivalcev / Population B Incidenca/ Incidence

Slika 2. Stevilo novih primerov vseh rakov (desna stran) po starosti ter primerjava s $tevilom prebivalcev (leva stran)
v istih starostnih skupinah, Slovenija 2019.

Figure 2. Number of new cancer cases (right side) by age and comparison with the population numbers (left side)
in the same age groups, Slovenia 2019.

Casovni trend

e V splosnem se groba incidenc¢na in umrljivostna stopnja raka vecata.

e Groba incidencna stopnja se je v zadnjih dvajsetih letih skoraj podvojila, v zadnjem desetletju se
veca za 2,0 % povprecno letno (1,5 % pri moskih in 2,6 % pri Zenskah). Groba umrljivostna stopnja
se je pri moskih v zadnjih 10-ih letih vecala povprecno za 0,9 % letno, pri Zenskah pa za 1,1 %.

e Vec kot polovico tega povecanja lahko pripiSemo staranju prebivalstva, saj z daljso zZivljenjsko
dobo lahko tudi vec ljudi doCaka to bolezen. Starostno standardizirana kumulativna inciden-
¢na stopnja kaze, da se tveganje raka veca pocasneje, pri moskih se trend celo obraca navzdol.
Spodbudno je tudi, da se umrljivost zaradi raka (¢e ne upostevamo staranja prebivalstva) manj-
Sa, predvsem od sredine devetdesetih let naprej, kar kaze na vecjo uspesnost zdravljenja.
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Figure 3. Crude annual incidence and mortality rates for all cancer sites by sex with

average annual change in last 10 years, Slovenia 1950-2019.

Slika 3. Groba letna incidencna in umrljivostna stopnja vseh rakov po spolu s
povprecno

Incidenca moski
Incidence males
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Umrljivost Zenske
Mortality females
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Umrljivost moski

Mortality males
letno spremembo v zadnjih 10 letih, Slovenija 1950-2019.

Figure 4. Cumulative annual incidence and mortality rates for all cancer sites by sex

with average annual change in last 10 years, Slovenia 1950-2019.

Slika 4. Kumulativna incidencna in umrljivostna stopnja vseh rakov po spolu
s povprec¢no

Incidenca moski
Incidence males

* Povprecna letna sprememba je statisticno znacilna pri stopnji tveganja 0,05 / Average annual change is statistically significant at 0.05 significance level



Najpogostejsi raki

e Rak ni ena sama bolezen, temvec vec sto razlicnih. Te lahko vzniknejo v vseh tkivih in organih
¢loveskega organizma. Razlikujejo se po pogostosti, zdravljenju in izidu, imajo pa tudi razlicne
bolj ali manj znane nevarnostne dejavnike.

e Pet najpogostejsih vrst raka pri nas — kozni (brez melanoma), plju¢, dojke, prostate ter raki de-
belega Crevesa in danke obsegajo 60 % vseh novih primerov rakavih bolezni.

e Najpogostejsi raki so povezani z nezdravim Zivljenjskim slogom: kajenjem, cezmernim pitjem
alkoholnih pijac, neustrezno prehrano, premalo gibanja in posledi¢no prekomerno tezo ter
cezmernim soncenjem. Ogrozenost z njimi je treba zmanjsati z ukrepi primarne preventive.

e Pri moskih zavzemata nemelanomski kozni rak in rak prostate vsak priblizno petino vseh rakov,
sledita pljucni rak ter rak debelega Crevesa in danke. Pri Zenskah je najpogostejsi nemelanomski
kozni rak, sledi rak dojke, ki predstavlja petino vseh rakov, nato pa Se pljucni rak ter rak debelega
Crevesa in danke.

e Najpogostejsi raki se v raznih zivljenjskih obdobjih pojavljajo razlicno. Pri otrocih in mladostnikih
do 20. leta starosti so najpogostejse levkemije, sledijo jim tumorji centralnega in avtonomnega
Ziv€nega sistema in limfomi. Mlajsi odrasli (2049 let) moski zbolevajo najve¢ za rakom mod in
koze, pri Zzenskah v tej starosti pa je na prvem mestu rak dojke.

Moski in zenske
Males and females

Koia, razen melanoma
Skin, excl. melanoma 22’4
Pljuca*
g [ 10,0
Dojka

Breast 98

Prostata
Prostate 97

Debelo ¢revo in danka* 35
Colorectum* ?

Koza, melanoma 4.0
Skin, melanoma g

Ne-Hodgkinovi limfomi* 30
Non-Hodgkin lymphoma* ?

Glava in vrat*
Head and neck* 28

Trebusna slinavka 28
Pancreas ?

Telodec
Stomach 21

Ostalo
Other 244

0 5 10 15 20 25 30%
*Pojasnilo: / Explanation:

Glava in vrat / Head and neck (C00-C14, C30-C32)  Sapnik, sapnici in pljuca / Trachea, bronchus and lung (C33-C34)
Debelo ¢revo in danka / Colorectum (€18-C20) Ne-Hodgkinovi limfomi / Non-Hodgkin’s lymphoma (C82-C85)

Slika 5a. Najpogostejse lokacije raka in njihov odstotni delez pri obeh spolih skupaj, Slovenija 2019.
Figure 5a. The leading cancer sites with percentage distribution for both sexes combined, Slovenia 2019.
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*Pojasnilo / Explanation:

Ne-Hodgkinovi limfomi / Non-Hodgkin's lymphoma (C82-C85)

Debelo ¢revo in danka / Colorectum (C18-C20)

Glava in vrat / Head and neck (C00-C14, C30-C32)

Ledvica z ledvicnim mehom / Kidney with renal pelvis (C64-C65)

Sapnik, sapnici in pljua / Trachea, bronchus and lung (C33-C34)

Slika 5b. Najpogostejse lokacije raka in njihov odstotni delez po spolu, Slovenija 2019.

Figure 5b. The leading cancer sites with percentage distribution by sex, Slovenia 2019.
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Starost / Age 0-19 20-49 50-74 75+ Vse starosti / All
Ostalo 32,3 Ostalo 249  Ostalo 30,1 Ostalo 344 Ostalo 32,8

Debelo crevo in danka 4,6

Kosti 46 Maternicni vrat 5,0

Vezivno in mehko tkivo 8,0

Trebusna slinavka

Debelo crevo in danka 16

Debelo crevo in danka 9,6 Debelo Crevo in danka 19

Zenske
Females
Povprecna letna incidenca 35 3716 2615 218
Starost / Age 0-19 20-49 50-74 75+ Vse starosti / All
Ostalo 301  Ostalo 352 Ostalo 219 Ostalo 218 Ostalo 30,9
Kosti 15 ”
Debelo ¢revo in danka 9,4
Debelo crevo in danka 9,7
- Debelo revoindnka 84 Debelotrevoindanka 108
- -
Prostata Prostata
Moski
Males
Average annual incidence 37 5108 2637 8346
*Pojasnilo / Explanation:
Debelo ¢revo in danka / Colorectum (C18-C20) Dojka / Breast (C50) Telodec / Stomach (C16)
Trebusna slinavka / Pancreas (C25) Maternicni vrat / Cervix uteri (C53) Prostata / Prostate (C61)
Pliu¢a / Lung (C33-C34) Materni¢no telo / Corpus uteri (C54) Modo / Testis (C62)
Kosti / Bone (C40-C41) Centralni in avtonomni Ziveni sistem / Central and Ledvica z ledvicnim mehom / Kidney with
Koza, melanom / Skin, melanoma (C43) autonomic nervous system (C70-C72) renal pelvis (C64-C65)
Koza, razen melanoma / Skin, excl. melanoma (C44) Scitnica / Thyroid gland (C73) Secni mehur / Bladder (C67)
Vezivno in mehko tkivo / Connective and soft tissue (C48-C49) Hodgkinov limfom / Hodgkin’s disease (C81) Ne-Hodgkinovi limfomi (NHL) / Non-Hodgkin's
Glava in vrat/ Head and neck (C00-C14, C30-C32) Levkemije / Leukaemias (C91-C95) lymphoma (NHL) (C82-C85)

Slika 6. Odstotni delezi najpogostejsih rakov po starostnih skupinah in spolu, Slovenija 2015-2019.
Figure 6: Percentage distribution of leading cancer sites by age group and sex, Slovenia 2015-2019.
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Trend najpogostejsih rakov

Groba stopnja na 100.000
Crude rate per 100,000

Med pogostejsimi rakavimi boleznimi pri moskih se je incidencna stopnja pljucnega raka vecala
vse do zacetka novega tisocletja, ko se je ustalila pri vrednosti okoli 90/100.000.

Pljucnega raka strmo prehitevata rak prostate (povecanje incidencne stoplnje za povprecno 0,7
% na leto) in nemelanomski kozni rak (povecanje za povprecno 5,1 % na leto). Iziemno povecanje
incidence raka prostate v zadnjih dveh desetletjih ni posledica kakega novega nevarnostnega de-
javnika, pac pa predvsem vse SirSe rabe testa za dolocanje za prostato specificnega antigena (PSA)
pri moskih brez zdravstvenih tezav in odkrivanja velikega Stevila primerov, ki bi drugace ostali vse
zivljenje prikriti. Podatki za zadnja leta kazejo, da smo vrh incidence raka prostate Ze dosegli.
Tudi ¢asovne spremembe v pojavljanju raka debelega Crevesa in danke je potrebno ocenjevati
ob upostevanju sprememb v diagnostiki — leta 2009 smo namrec v Sloveniji uvedli Drzavni pro-
gram presejanja in zgodnjega odkrivanja predrakavih sprememb in raka na debelem crevesu in
danki (Svit). Groba incidenc¢na stopnja raka debelega crevesa in danke pri moskih od leta 2010
pada za 3,0 % letno, pred tem pa je v desetletnem obdobju 1999-2008 narascala vsako leto za
3,6 %. Povprecne letne odstotne spremembe so prikazane ob krivuljah na Sliki 7a.

Med pogostejSimi rakavimi boleznimi pri zenskah so se vecale grobe incidencne stopnje raka
dojk (za 2,6 % povprecno letno), nemelanomskega koznega raka (povecanje za povprecno 5,8 %
letno), pljucnega raka (za 5,9 %) in raka materni¢nega telesa (za 1,9 %).

Incidencna stopnja raka maternicnega vratu od uvedbe Drzavnega programa zgodnjega
odkrivanja predrakavih sprememb in raka materni¢nega vratu (ZORA) strmo pada (za povprec-
no 3,7 % na leto v zadnjih desetih letih).

Podobno kot pri moskih se tudi pri Zenskah zaradi uvedbe presejalnega programa Svit leta 2009
spreminja Casovni trend pojavljanja raka debelega Crevesa in danke — od leta 2010 groba inciden-
¢na stopnja pada za 2,1 % letno, pred tem pa je med 1999 in 2008 narascala vsako leto za 3,4 %.

180

Moski
160 Mal
ales +0,7 %
140
120
100
80
-3,0%
60
a0 11%
S 7 +2,8%%
20 2. Q — '1,6*%
—— g +0,9 %
0 T —
2 B 2 2 2 L S 8 S 2 =] = 2 e g
& = & = e e e e & e S = S & 8
Pljuéa / Lung (€33-C43) Prostata / Prostate (C61) Leto / Year

Koza, razen melanoma / Skin, non-melanoma (C44)
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mmm  Mehur/ Bladder (C67)

* Povpre¢na letna sprememba je statisticno znacilna pri stopnji tveganja 0,05 / Average annual change is s