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2008 ars nobelpris till cancerforskare

Arets nobelpris i sdvil medicin som kemi har stark koppling till
cancerforskningen. Ena halften av medicinpriset har bidragit till
att forsta hur humant papillomvirus orsakar livmoderhalscancer.
Kemipriset har gett forskarna ett revolutionerande redskap i form
av ett sjdlvlysande protein. Med detta kan man studera biologiska
forlopp i levande celler.
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HPV kIargor virusmekanism i cancerceller.

P§h97o—talet trodde de flesta forskare att livmoderhalscancer orsa-
kades av infektion av herpes simplex-virus; HSV. 1983 visade 2008
ars nobelpristagare i medicin, Harald zur Hausen, att cancerformen
i stéllet orsakas av en annan grupp virus, ndmligen humant pa-
pillomvirus, HPV.

For att pavisa detta antog han att cancercellerna inte producerade
ndgra viruspartiklar utan att virusets DNA istdllet integrerades
med vérdcellernas DNA. Under 10 ars tid letade Harald zur Hausen
efter virus-DNA i tumérceller och fann till slut tva olika typer av
HPV i livmoderhalscancer, HPV-16 och HPV-18. Han lyckades senare
klona dessa tva virustyper och kunde visa att de férekommer 6ver
hela varlden och att de &r orsak till cirka 70 procent av alla fall av
livmoderhalscancer. Harald zur Hausen visade ocksa att det ar vissa
specifika gener hos HPV som gor att vardcellen omvandlas till en
tumorecell.

Livmoderhalscancer ar den nast vanligaste tumérsjukdomen hos
kvinnor och omkring 500 ooo personer drabbas varje ar runt om i
vérlden. Hos sa manga som 99,7 procent av alla kvinnor med liv-
moderhalscancer finns nagon typ av HPV i tumoércellerna. Det finns
fler n 100 olika typer av HPV. Alla dr dock inte cancerframkallande,
men fler an 5 procent av alla cancerfall i varlden orsakas av HPV.
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Livmodershalscancer kan uppkomma
da HPV infekterar basalcelleri livmo-
derhalsens slemhinna, vid livmeder-
tappen. Pa ett par veckor kan viruset
foroka sig och infektera daven ytliga
epitelceller. De flesta infektioner ldker
dock ut. Nagra virusinfekterade cel-
ler kan ddremot borja ombildas till
tumorceller. Det &r en lang process

som kan ta upp till 30 ar. Virusets DNA~,

sammanfogas med vardcellens DNA
och vissa gener fran virusets DNA trig-
gar igéng vardcellens omvandling.
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Harald zur Hausens forskning har gett 6kade
kunskaper om hur humant papillomvirus

kan orsaka cancer. Tack-vare hans upptack-
ter finns det i dag ett effektivt vaccin som -
ger cirka g5 procent skydd mot infektion av
HPV-16 och HPV-18.

Nasta steg blir kanske att utveckla vaccin

for anFIra HPV-typer och att leta efter andra
virus som orsakar cancersjukdomar.
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Innehall

Cancerfondsrapporten dr en arligt dterkommande rapport som ges

ut av Cancerfonden. Rapporten granskar och lyfter fram viktiga
fragor inom forskning och cancersjukvard. 2009 ars upplaga foku-
serar bland annat pa mgjligheten till skrdddarsydd behandling,
rehabilitering av cancerpatienter, gynekologisk cancer och att fet-
mans och dverviktens spridning orsakar allt fler fall av cancer.
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tumorcellerna pd molekylir niva. Forskarna har gjort det
méjligt for virden att férfina och effektivisera metoder fr
diagnos och behandling i betydligt snabbare takt in tidigare.
En rad nya cancerlikemedel introduceras nu pd marknaden.
Prognoser pekar pd cirka 5-10 nya preparat per ir under det
nirmaste decenniet.

Det hiir betyder att en vision har borjat forverkligas, mojlig-
heten till skriddarsydd behandling. Med detta menas att
behandlingen anpassas efter den enskilda patientens och
tumoérens egenskaper, istillet for efter en slags genomsnitts-
patient som egentligen inte finns.
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cancer

Linkdpingsgrupp kartldgger hur B-lymfocyter omvand-
las till leukemiceller
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Rehabilitering 48

I takt med att sjukvarden blir allt bittre pd att uppticka,
behandla och bota cancer, 6kar dven behovet av rehabilite-
ring. En allt stérre andel av dem som gitt igenom en can-
cerbehandling fir méjlighet att férséka dteruppritta en
vardagstillvaro, fungera socialt och i manga fall dven skéta
ett arbete. Men medan den somatiska cancersjukvirden
utvecklas med stormsteg sd gir det betydligt [ingsammare
for de verksamheter som berér rehabilitering, funktionstri-
ning och psykosocialt stéd. I hela landet finns det till exem-
pel i dag bara en handfull psykosociala team med uppgift
att hjilpa cancerpatienter och deras niirstdende 1 rehabilite-
ringsprocessen.

Rehabiliteringen bér integreras i behandlingen 50
Viktigt att precisera syftet och uppratta mal
Behovet 6kar av ménga orsaker

Modern syn pa rehabilitering véxer fram
Rehabilitering en multiprofessionell uppgift

Stora regionala skillnader inom cancerrehabilitering
Stort intresse for psykosocial onkologi
Internationell enkat

Rehabiliteringen bér inga i den nationella cancer-
strategin

Gynekologisk cancer 60

Gynekologisk cancer har kommit att spela en undanskymd
roll inom cancersjukvarden. Ingen tycks veta varfor.
Kanske ir det for att det handlar om en tabubelagd del av
kvinnokroppen. Det handlar inte om en marginell diagnos-
grupp. I sjilva verket rér det sig om cirka 2 goo cancerfall
om 4ret, vilket motsvarar cirka 12 procent av alla cancerfall
hos kvinnor. Varje ar dér niistan 1 ooo kvinnor pd grund av
maligna tumérer i de kvinnliga kénsorganen.

Inom diagnosgruppen har livmoderhalscancer fitt en viss
sirstillning, eftersom den aktualiseras varje gdng en kvin-
na kallas till gynekologisk cellprovskontroll. Dessutom har
medierna riktat stort intresse mot de nya “cancervacciner-
na”. Men det dr hog tid att dven dggstockscancer och liv-
moderkroppscancer uppmirksammas.
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re &r pekat ut fetman, vid sidan av tobaksrokning, som den
enskilt storsta orsaken till ett flertal cancerformer. Sedan
1990-talet anvinds begreppet epidemi for att beskriva den
nirmast explosionsartade utvecklingen av andelen 6vervik-
tiga och feta minniskor 1 befolkningen 6ver hela virlden.

Utvecklingen i Sverige ir inget undantag. Overvikt och
fetma okar 1 snabb takt. P4 bara 20 &r har antalet 6vervikti-
ga eller feta férdubblats och i dag ir var tionde person i
aldrarna 16-84 ar i Sverige ohiilsosamt 6verviktig.
Samtidigt visar en undersékning som Cancerfonden gjort
att ménniskor ir beredda att fériindra sin livsstil och mat-
vanor om bara riitt verktyg ges. An s linge har politikerna
héllit en lag profil 1 frigor som syftar till att skapa forut-
sittningar for en sundare livsstil. Men en forindring kan
vara pa vig.
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varden kan inte nog understrykas. Att kunna jimféra
resurser, processer och resultat ir grundliggande i strivan
mot att sjukvirden utvecklas till en kunskapsdriven orga-
nisation. Debatten om fler, bittre och 6ppna kvalitetsregis-
ter for de olika cancerdiagnoserna har s& smatt borjat
komma igdng. Fler och fler aktérer inser behovet av att
sitta mal pd verksamheten och f6lja upp huruvida mélen
nds eller inte. Inom svensk cancervird finns i dag 18 natio-
nella kvalitetsregister som tillsammans omfattar cirka tre
fjirdedelar av alla cancerpatienter. P4 senare ar har en posi-
tiv férindring i form av en mer systematisk hantering och
okad 6ppenhet kunnat skénjas. Under 2008 redovisade
exempelvis det tidigare helt slutna lungcancerregistret for
forsta gdngen delar av sina resultat.
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Annu ett steg
pa vag

mot visionen

Cancerfondens vision dr att cancer ska kunna botas. De senaste decennierna har
dodligheten i cancer sjunkit dramatiskt. Viktiga upptickter inom forskningen
har implementerats i sjukvarden, vilket resulterat i att allt fler patienter lever
lingre. Inom vissa cancerformer, exempelvis bréstcancer, dr den positiva férind-
ringen pdtaglig, medan situationen inom andra cancerformer, exempelvis lung-
cancer, ir ofoérindrad eller har till och med férvirrats. Antalet insjuknade i can-
cer blir inte firre, 6ver 50 ooo personer i Sverige fick en cancerdiagnos enligt den
senaste statistiken frdn 2007. Vi stir med andra ord infér en situation dir cancer
vixer 1 omfattning och paverkar bade individer och samhiillet i hég grad.

Det som sirskiljer cancer frin minga andra allvarliga sjukdomar dr — f6rutom
dess omfattning — den komplexitet som priglar bade forskning och sjukvard. En
cancerpatient moter en mingd olika specialister och virdfunktioner under sin
behandling. Det stills stora krav pd resursférdelning och samarbete for att ge
patienten den bista och mest adekvata virden. Manga ars framgéingsrik forsk-
ning har ocks3 lett till att flera nya behandlingsmetoder, som exempelvis méls-
tyrda likemedel, i allt storre omfattning tas fram av likemedelsindustrin. Att
snabbt kunna fora ut dessa innovationer i virden ir angeliget, inte minst ur sam-
hillsekonomiskt perspektiv. Bland annat darfor dr den nationella cancerstrategi
som nu ir utredd och som ir pd remiss vilkommen. Cancerfonden ir och har
varit starkt engagerad i frigan. Inte minst genom Cancerfondsrapporten har vi
pé olika sitt pdvisat behovet av en stark och samlad nationell strategi i kampen
mot vir tids allvarligaste folksjukdom. Utredningen, som man kan ldsa mer om
i ett sirskilt hifte som bifogas drets Cancerfondsrapport, dr i minga stycken
mycket bra med tydliga forslag. Bara det faktum att utredningen genomférts ir
ett stort steg framdt och innehéllet visar pd manga omraden att det finns fog for
en viss optimism om hur cancervirden kommer att te sig framéver. En ling vig
dterstdr dock. Arbetet med att implementera den nationella cancerstrategin pd
alla nivder kommer att bli helt avgérande f6r om man ska lyckas eller inte.

En avgorande faktor 1 kampen mot cancer ir ett framgéngrikt preventionsarbete.
En tredjedel av alla cancerfall skulle kunna férhindras med prevention av olika
slag. Det mest kiinda ir forstds tobaksrokningens inverkan pd risken att drabbas
av lungcancer. Nio av tio som drabbas av lungcancer ir eller har varit rokare.
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De senaste 10-15 drens forskning har slagit fast att en annan livsstilsfaktor som
dramatiskt 6kar risken for cancer ir fetma och 6vervikt. Over i stort sett hela
virlden okar den genomsnittliga vikten i befolkningen och antalet fall av cancer
som dr kopplat tll detta stiger 1 motsvarande takt. WHO med flera organisa-
tioner har identifierat fetma och 6vervikit som ett nistan lika allvarligt problem
som tobaksrékning. Sverige utgor, tyvirr, inget undantag i denna negativa
utveckling. Forskningens kunskap om preventionsarbete ir sd stor att man i dag
vet att det inte ricker med individbaserad prevention som information och rad-
givning. For att nd resultat méste preventionen ocksd bedrivas pd en dvergri-
pande samhiillsnivd genom exempelvis lagstiftning, skatteregleringar etcetera.
Inte minst arbetet med att minska antalet rékare har visat att detta dr nédvin-
digt. Aldersgriinser, rokfria arbetsplatser och offentliga lokaler, hisga skatter pa
tobak med mera har haft en stor betydelse for tobakspreventionen, s hir lingt.
Cancerfonden har inte 1 uppgift att moralisera 6ver minniskors livsstil. Men det
ir uppenbart att fetmans och 6verviktens inverkan pd risken att drabbas av can-
cer kriver insatser som stricker sig lingre dn informationskampanjer. I en Sifo-
undersékning som Cancerfonden litit genomféra siger sig en majoritet av
befolkningen vara positiv till sidana dtgirder.

Cancerforskningen och cancervirden har 1 minga stycken varit framgéangsrik
de senaste decennierna. Trots att allt fler médnniskor fir cancer stiger inte anta-
let dodsfall i sjukdomen. Med andra ord: dédligheten i cancer sjunker och fler
cancerpatienter botas frin sjukdomen. Det hiir dr en positiv utveckling som stil-
ler delvis nya krav pd hur cancersjukvardens processer ser ut.

Rehabilitering ar ett begrepp som i hogsta grad ir relevant for patienter inom
cancersjukvarden. Dessvirre limnas i dag alltfér mdnga utanfér mojligheten till
en vil strukturerad och genomtinkt rehabilitering. Kompetens och engage-
mang skiljer sig 4t mellan olika delar av landet. P4 vissa héll finns vil funge-
rande strukturer medan det pd andra hall ir betydligt simre stillt. Overlag ir
rehabiliteringen eftersatt och inte en integrerad del av hela virdkedjan.

Var tionde kvinna som drabbas av cancer har nigon form av gynekologisk can-
cer. Det gor det till den storsta diagnosgruppen efter brostcancer. Anda ér dessa
kvinnor ofta en forbisedd patientgrupp. Med undantag fér livmoderhalscancer
tir gynekologisk cancer sillan nigon uppmirksamhet. I drets upplaga av
Cancerfondsrapporten ger vi den gynekologiska cancern ett sirskilt utrymme.
Vér férhoppning ir att oka kunskap och intresse i sdvil sjukvirden som fors-
karvirlden for de sirskilda problem som omger dessa cancerformer och att nya
behandlingar kommer fram.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att trots att virlden befinner sig i en
ligkonjunktur bldser det positiva vindar 1 cancerfrigan. 2008 delade Cancer-
fonden ut det rekordstora beloppet, 371 miljoner kronor till cancerforskningen
och i dr presenterades utredningen om en nationell cancerstrategi av regering-
en. Lat oss ta tillvara tillfillet och ta ytterligare ett steg mot visionen. Cancer ska
kunna botas.

Ursula Tengelin
Generalsekreterare Cancerfonden
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Varje ar diagnostiseras omkring 50 ooo fall av cancer i
Sverige, jamnt fordelat mellan man och kvinnor. Det
motsvarar folkmangden i en medelstor svensk kommun.
De vanligaste cancerformerna ar prostatacancer och
bréstcancer. Tillsammans utgor dessa nastan en tredje-
del av alla diagnostiserade fall.

Antalet personer som drabbas av ndagon form av cancer
har 6kat konstant de senaste 30-40 aren, men sedan ett
par ar tillbaka marks en viss minskning. Om detta &r ett
trendbrott eller en tillfallig variation i statistiken ar for
tidigt att uttala sig om.

Ar 2006 avled &ver 22 0oo personer i tumérsjukdomar i
Sverige, vilket innebdr att cancer ar den vanligaste dods-
orsaken for manniskor mellan 15 och 75 ar och den nast
vanligaste dodsorsaken totalt, efter hjart-karlsjukdomar.
Framsteg i forskningen och utveckling av effektivare
behandlingsmetoder har lett till att prognosen vid en
cancerdiagnos forbattrats vasentligt under de senaste
decennierna.

Statistik

Cancerfondsrapporten 2009




Statistik

Cancer | Sverige

Ur individens synvinkel dr cancer en sjukdom som slar till nyckfullt och slump-
artat. Men om man diremot betraktar cancerstatistiken ur ett nationellt per-
spektiv dr den forutsigbar. Sett pd befolkningsnivd idr avvikelser och éverrask-
ningar ovanliga. Det giller dven for drets siffror som omfattar 2007 drs cancer-
fall och 2006 drs dodstall 1 cancer.

En relativt stor andel av dem som drabbas av en tumérsjukdom har tidigare haft
cancer i nigon form. Under 2007 var det 41 427 personer som fick en cancer-
diagnos fo6r forsta gdngen. Samtidigt fick nistan 7 ooo personer en andra, tredje
eller fjirde cancerdiagnos. Metastaser, det vill siga dottertumérer vid spridd
cancersjukdom, registreras inte i Socialstyrelsens cancerregister.

Léngsam okning av antalet diagnoser
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Antalet diagnostiserade fall av cancer har okat lingsamt men stadigt under de
senaste decennierna. Sett under en 20-drsperiod dr den genomsnittliga 6kning-
en per dr 1,7 procent fér min och 1,1 procent f6r kvinnor. Hilften av denna
sinkning kommer sig av att dldersstrukturen i Sverige forindras, det vill siga
att vi blir allt dldre. En annan forklaring ir att screening och forbittrade dia-
gnosmetoder fingar upp fler fall.

Okningen av antalet cancerfall har dock mattats av under de senaste dren. For
andra dret 1 f6ljd syns till och med en svag minskning. Jimfort med f6rra dret
sjonk antalet diagnostiserade fall med 676, vilket motsvarar 1,3 procent. Over
hilften av denna minskning utgérs av en nedging i antalet diagnostiserade fall
av prostatacancer.



Statistik

Cancerformer dar framsteg gjorts

Magsdckscancer har minskat kraftigt inda sedan 1g6o-talet. Under de senaste 20
dren har den genomsnittliga minskningen varit 3,9 procent fér mén och 3,6 pro-
cent for kvinnor. Det innebir att risken att fi sjukdomen har halverats sedan
1988. Orsaken ir féormodligen dndrade kostvanor. En annan forklaring ér firre
kroniska infektioner av bakterien Helicobacter pylori.

Livmoderhalscancer ir ett talande exempel pd hur en cancersjukdom kan
bekimpas genom férebyggande insatser. I detta fall handlar det om den gyne-
kologiska cellprovskontrollen som inférdes pd 1g60-talet. Dock har kurvan pla-
nat ut under det senaste decenniet.

Lappcancer — en relativt ovanlig cancerform — uppvisar ett mirkligt monster.
Bland min har minskningen varit mycket stor under de senaste 20 ren: i
genomsnitt 3,7 procent per ar. Under samma tid har cancerformen 6kat med 1,6
procent per ar bland kvinnor. Orsaken till minskningen bland minnen antas
bland annat vara att det dr ovanligare med utomhusjobb, vilket medfér en mins-
kad exponering av UV-strdlning. Hos kvinnor, diremot, skar UV-exponering-
en pd grund av dndrade solvanor.

Andra cancerdiagnoser som minskar i befolkningen ir cancer i lever och gall-
vigar, bukspottkortelcancer och njurcancer.

En farsk studie fran institutionen for Folkhalsovetenskap vid
Karolinska Institutet visar att utlandsfédda man generellt I6per en
lagre risk att diagnostiseras med prostatacancer an svenskfédda.
Skillnaden ar avsevard: i genomsnitt cirka 40 procent. Detta ar i linje
med internationell statistik, som visar att prostatacancer ar en sjuk-
dom vars forekomst skiljer sig kraftigt mellan olika lander och etniska
grupper. Huruvida dessa skillnader beror pa genetisk kinslighet, miljs-
faktorer eller skillnader i levnadsvanor aterstar att utreda. En viktig
faktor dr dock hur vanligt det 4r med PSA-testning i de olika grupper-
na.

UtlfndSF_Odda Studien, som bygger pa data fran 3,8 miljoner médn i Sverige, visar att
har lagre risk att de flesta utlandsfédda mén I8per ldgre risk att fa prostatacancer &n
fa vissa de mén som dr fédda i Sverige. Undantag &r bland annat man fran de
cancerdiagnoser baltiska staterna och méan fran mellersta Afrika eller Karibien. Det
sistndmnda dverensstammer med tidigare studier som visar relativt
hég risk hos man med afrikanskt ursprung i till exempel Nordamerika.

Samma forskargrupp har ocksa jamfort risken for att fa livmoder-
eller dggstockscancer mellan svenskfédda och utlandsfédda. Aven har
har man sett tydliga skillnader. Kvinnor fodda i Sverige visade sig I6pa
en stoérre risk for dessa cancerformer an utlandsfédda kvinnor, oavsett
fodelseland. Lagst risk sags hos kvinnor fran Iran respektive Turkiet.
Detta 6verensstdammer med tidigare studier som visar att férekoms-
ten i Sverige av livmoder- och dggstockscancer &r bland den hogsta i
varlden.

Cancerfondsrapporten 2009 g9
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Problematiska cancerformer
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Lungcancer ir och forblir cancersjukvardens stora sorgebarn. Den ir vanlig,
den ir allvarlig och man vet att den i nio fall av tio orsakas av en produkt som
siljs helt 6ppet 1 handeln, nimligen tobak. Fér hundra dr sedan var lungcancer
en ovanlig sjukdom i Sverige, men i dag dr det den cancerform som skordar flest
dédsoffer. Har man vil fitt ett besked om lungcancer ir diagnosen dalig. Ar
2006 dog 1896 min och 1583 kvinnor i sjukdomen — sammanlagt 3 479 perso-
ner. Antalet kvinnor som insjuknar 6kar. I dag dor fler kvinnor av lungcancer

in av brostcancer.

Antal fall per Antal fall [t Antal fall per
100 000 invanare ko) (o) HMVEIELTE 100 000 invanare
1988 1998 2007
Man 49 43 38
Kvinnor 18 23 31

Prostatacancer ir den vanligaste cancerformen 1 Sverige med 8 870 diagnoser
under 2007. Det dr dessutom den cancerform som skérdar flest dédsoffer bland
min: dr 2006 dog 2 473 min i sjukdomen. Mellan 1988 och 2006 har antalet
dodsfall 6kat med cirka 25 procent.

Bukspottkoértelcancer (pankreascancer) dr en av de cancersjukdomar dir can-
cersjukvirden ofta stir handfallen. F4 av dem som fir ett sjukdomsbesked 6ver-
lever, trots modern behandling. Anledningen ir att tumérformen oftast ger fa
symtom, och dirfor uppticks i ett sent skede. Ar 2006 dog niistan 1 600 perso-
ner av bukspottkértelcancer.

For andra aret i rad sjunker den rapporterade incidensen av pro-stata-
cancer. Detta ar ett tydligt trendbrott efter en mycket stark 6kning
under 1990-talet och bérjan av 2000-talen. Som exempel kan ndmnas
att incidensen fordubblades mellan 1990 och 2004 — fran 4 788 fall till
9 962. Forklaringen till detta &r dnnu inte utredd, men det finns for-
modligen en stark koppling till anvdndningen av PSA-tester for att dia-
gnostisera prostatacancer.

Inom den svenska sjukvdrden har man blivit mer restriktiv med att
anvédnda PSA-tester ndr inga andra symtom pa prostatacancer férelig-
ger. Fordelen med detta ar att de man som har en prostatacancer av
mindre aggressiv typ (vilken aldrig kommer att ge nagra symtom) slip-
per fa ett cancerbesked och genomlida en kanske helt onédig behand-
ling. Nackdelen ar att man kan missa tumdrer av mer aggressiv typ.

Sedan 2004 har kurvan planat ut, och den bérjar nu alltsa peka nedat.
Ar 2007 var antalet diagnostiserade fall 393 fdrre &n aret innan — en
minskning pa 4,2 procent.



Man
Procent
34,2
9,0
7.1
6,8
6.3
4,6
4.4
4.4
2,2

2,2

Antal fall
8 870
2 345
1851
1764
1627
1181
1151
1138

568

564

Kalla: Socialstyrelsen

Statistik

De tio vanligaste cancerformerna hos bada kénen 2007

Totalt

Procent  Antal fall
17,7 8870 Prostatacancer

14,2 7 088 Brostcancer

83 4143 Hudcancer, exklusive malignt melanom

7.8 3885 Tjocktarmscancer

6,4 3203 Lungcancer

4,8 2402 Urinblasecancer och cancer i vriga urinvagar
4,7 2333 Malignt melanom i huden

4,1 2065 Malignt lymfom
4,0 1986 Andtarmscancer

2,7 1369 Livmoderkroppscancer

Prostatacancer

Hudcancer, exklusive malignt melanom
Tjocktarmscancer

Urinblasecancer och cancer i Gvriga urinvagar
Lungcancer

Malignt lymfom

Malignt melanom i huden

Andtarmscancer

Hjdrntumdorer och cancer i 6vriga nervsystemet

Magsdckscancer

Kvinnor

Procent  Antal fall
29,2 7049 Brostcancer

8,4 2034 Tjocktarmscancer

7.4 1798 Hudcancer, exklusive malignt melanom

6,5 1576 Lungcancer

5,7 1369 Livmoderkroppscancer

4,9 1182 Malignt melanom i huden

3,7 884  Malignt lymfom

3,5 848 Andtarmscancer

3,0 724  Aggstockscancer

2,8 666  Hjarntumorer och cancer i 6vriga nervsystemet

Cancerfondsrapporten 2009 11
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Insjuknande och dédlighet i cancer
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Insjuknande
Totalsiffror for cancer
i Sverige 1970-2006

Cancer har successivt blivit
allt vanligare hos sdvil min
som kvinnor de senaste
drtiondena. En viktig anled-
ning ir att det under tidspe-
rioden diagnostiserats allt
fler fall av de bdda vanligas-
te cancerformerna, prostata-
cancer och bréstcancer.

Statistik i korthet

Sannolikhet att utveckla
cancer fére 75 ars alder i
Sverige i procent

Risken att f cancer fére 75 ars
alder dr storre dn en pa fyra for
bada konen.

400

325

250

175

@D M:in @D Kvinnor

Statistik

1990 1995

2000

2005

Cancerstatistik

Antal diagnostiserade fall 2007
Insjuknade man per 100 000, 2007
Insjuknade kvinnor per 100 000, 2007
Antal dédsfall 2006

Prostatacancer

Brostcancer

Hudcancer (utom malignt melanom)
Tjocktarmscancer

Lungcancer

Urinblasecancer och cancer i 6vriga urinvagar
Malignt melanom i huden

Andtarms- och anuscancer

Hjarntumorer och cancer i 6vriga nervsystemet
Livmoderkroppscancer

Alla cancerformer

Man

12,4
0,1
1,8
2,3
2,4
2,0
1,6
1,6
0,9

29,8

50 100
605
476

22 815

Kvinnor

9.7
1,1
2,2
2,2
0,7
1,6
1,1
1,0
1,8
26,6

Cancerfondsrapporten 2009 13
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Storre chans att 6verleva cancer
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Cancer har 1 dag en helt annan karaktir dn for ett par decennier sedan. D3 upp-
fattades ofta cancerdiagnosen som en dédsdom. I dag dr chanserna att 6verleva
markant bittre. En férklaring dr nya metoder och effektivare behandling, en
annan forbittrad och intensifierad diagnostik som gor att tumérer uppticks i ett
tidigare skede d& de ir littare att behandla.

Tumorer dr orsaken till 25 procent av de dédsfall som dger rum 1 Sverige varje ar.
Det gor cancer till den nist vanligaste dédsorsaken i Sverige efter hjirt- och kirl-
sjukdomar. Under de senaste 20 dren har antalet dédsfall varit s gott som kon-
stant. Diremot har dédstalen minskat ndgot for personer i ldersgruppen 1574 ar.

Dddstal per Dédstal per
100 000 personer 100 000 personer
1987 2006
Man 188 157
Kvinnor 158 140

Dédsorsaker i Sverige 2006

17 %
€ Tumorer
5
5 %

Skador & forgiftningar
€ Cirkulationsorgan
¢ Psykiska stérningar
€ Andningsorganen

¢ Ovrigt



Statistik

Antal doda i cancer 2006

Cancerform Min Kvinnor Totalt
Lungcancer 1 896 1583 3479
Prostatacancer 2 473 o 2 473
Tjocktarmscancer 910 941 1 851
Bukspottkortelcancer 748 840 1588
Bréstcancer 9 1506 1 515
Malignt lymfom (inklusive KLL) 502 417 919
Andtarmscancer 414 348 762
Magsackscancer 453 285 738
Urinblasecancer och cancer i vriga urinvagar 499 202 701
Hjarntumorer och cancer i 6vriga nervsystemet 365 281 646
Levercancer 367 267 634
Aggstockscancer o 620 620
Njurcancer 322 258 580
Gallblase- och gallvagscancer 184 330 514
Leukemi (exklusive KLL) 235 255 490
Multipelt myelom 263 215 478
Malignt melanom i huden 265 178 443
Matstrupscancer 273 113 386
Lapp, munhale- och svalgcancer 199 106 305
Skelett, bindvavs- och muskelcancer 105 71 176
Livmoderkroppscancer o 148 148
Livmoderhalscancer o 125 125
Tunntarmscancer 49 42 91
Skoldkortelcancer 29 37 66
Hudcancer, exklusive malignt melanom 34 30 64
Struphuvudcancer 47 9 56
Totalt dessa diagnoser. 10 641 9 207 19 848
Ovrig cancer 1194 1773 2 967
Totalt 11 835 10 980 22 815

Kalla: Socialstyrelsen

Cancerfondsrapporten 2009 15



Statistik

Cancer | varlden
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® Risken att utveckla en cancersjukdom ir nistan dubbelt sd hog i industrilin-
derna som i utvecklingslinderna.

® Trots detta ir risken att d6 i cancer ungefir lika stor 1 industrilinderna som 1
utvecklingslinderna. Detta beror troligen pd att monstret av cancersjukdom
skiljer sig at, liksom méjlighet till tidig upptickt och effektiv behandling.

o [ utvecklingslinderna relaterar mer én vart fjirde cancerfall till en infektion.
Viktiga exempel dr magsickscancer (koppling till Helicobacter pylori), lever-
cancer (hepatitvirus) och livmoderhalscancer (HPV-virus).

® Uppskattningar visar att mer dn hilften av alla cancerfall i virlden skulle
kunna undvikas genom bland annat

— utbildning

—sociala program

— vaccinationsprogram

— screeningverksamhet.

® De cancerformer som effektivast skulle kunna bekimpas genom ovanstien-
de atgirder dr

— lungcancer — livmoderhalscancer

— hudcancer — bréstcancer

— magsickscancer — tjock- och dndtarmscancer.
— levercancer

De fem vanligaste cancerformerna i varlden 2007 (uppskattade siffror)

© Insjuknande

Lungcancer
® Dédlighet
Brostcancer (hos kvinnor)
Tjock-och d@ndtarmscancer
Magsdckscancer
Prostatacancer
o 0,5 1,0 1,5 2,0



Statistik

Lungcancer ir virldens vanligaste cancerform, och dessutom har en mycket
délig prognos. Kopplingen till tobaksrokning dr vetenskapligt utredd sedan de-
cennier.

Brostcancer ir den niist vanligaste cancerformen i virlden och den som orsakar
flest dédsfall hos kvinnor. Férekomsten varierar stort mellan linder. Till exem-
pel insjuknar cirka 4 kvinnor per 100 0ooo i Mozambique, medan motsvarande
siffra for USA dr 6ver 100!

Tjock- och d@ndtarmscancer har en tydlig koppling till kostvanorna och ir van-
ligast 1 industrildnder.

Magsdckscancer ir vanligast i utvecklingslinder; nistan 70 procent intriffade
dir. Det dr den nist vanligaste orsaken till déd i cancer hos min.

Prostatacancer diagnostiseras oftast hos min som bor 1 industrivirlden. Antalet
upptickta fall i olika linder hinger till stor del ihop med hur vanligt det dir med
PSA-testning. Risken att do i prostatacancer varierar stort mellan olika delar av
virlden.

Uppskattningsvis intriffade 12 miljoner nya cancerfall 2007. Berikningar visar
att denna siffra kan komma att mer dn férdubblas till 2050. Enligt samma upp-
skattning kommer 6ver 17 miljoner minniskor att d6 av cancer detta &r.

Cancer i industrilander jamfort med utvecklingslander

De vanligaste cancerformerna De vanligaste cancerformerna
i industrilanderna ar i utvecklingslanderna ar
Bland man: Bland man:

Prostatacancer Lungcancer

Lungcancer Magsédckscancer

Tjock- och @ndtarmscancer Levercancer

Bland kvinnor: Bland kvinnor:

Brostcancer Brostcancer

Tjock- och @ndtarmscancer Livmoderhalscancer
Lungcancer Magsédckscancer.

Cancerfondsrapporten 2009 17
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Cancersjukvarden star infor en omvalvning — manga
anvander ordet paradigmskifte. Bakgrunden ar grund-
forskningens framsteg, som gor att kunskapen okat
om vad som sker i tumorcellerna pa molekyldr niva.
Forskarna har gjort det mojligt fér varden att forfina
och effektivisera metoder fér diagnos och behandling i
betydligt snabbare takt an tidigare. En rad nya cancer-
|lakemedel introduceras nu pa marknaden. Prognoser
pekar pa cirka 5-10 nya preparat per ar under det nar-
maste decenniet.

En vision har borjat forverkligas, mojligheten till
skraddarsydd behandling. Med detta menas att
behandlingen anpassas efter den enskilda patientens
och tumorens egenskaper, i stdllet for efter en slags
enomsnittspatient som egentligen inte finns.

mtidigt har det redan hunnit vacka en livlig debatt
den "skenande kostnadsokningen” for lakemedel
t cancer. I stéllet for att tala om "nya dyra ldkeme-
“ borde man tala om "nya effektiva lakemedel”.

ta dr bara en blygsam bérjan. Over hela vérlden

ar intensiv forskning pa universitet och foretag,

en mangd potentiella Iakemedel radar upp sig i kli-
a provningar. Exakt hur framtiden kommer att se

r svart att sia om, men det &r inget tvivel om att
ervardens forutsattningar om tio ar beror pa de

t och forskningsinsatser som gors i dag.
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Forskning pa
allra hogsta
iInternationella
niva

Ar svensk cancerforskning framgingsrik? Det ir en friga som ofta stiills av poli-
tiker, patienter och nirstdende, studenter och forskarkolleger. Mitt svar pa frigan
ir ett bestimt ja. Svensk cancerforskning dr framgangsrik, sirskilt om man ser
det i forhdllande till landets storlek. Cancerfondsrapportens rliga rankning av
internationell cancerforskning bekriftar denna bild. Cancerfondens huvudstrate-
gi for fordelning av forskningsmedel ér att finansiera de bista och mest konkur-
renskraftiga projekten, oavsett inriktning och cancerform. Eftersom alla projekt-
ansokningar fir konkurrera om samma pengapdse hojs kvalitetsribban automa-
tiskt, och resultatet blir en forskning pd den allra hogsta internationella nivédn.
Lika 6vertygad som jag dr om att svensk cancerforskning dr framgangsrik, lika
siker dr jag pd att den kan bli innu bittre — och det ir inte endast en friga om att
det behévs mer pengar.

For alla personer i ledande stillning, det m4 vara politiker, universitetsledningar,
sjukhusledningar eller forskningsrdd, ir det frestande att gd in och styra forsk-
ningen genom att férdela medel till omriden som for stunden verkar viktiga eller
heta. Detta ir ett utmirkt bra sitt att ligga en vt filt pi verksamheten, att ta dod
pé kreativiteten, att konservera det gamla och si att siga vidareutveckla motsva-
righeten till den mekaniska riknemaskinen i stillet for att satsa pd nya genera-
tioner apparater. Den mest innovativa och framdtsyftande forskningen kan inte
kommenderas fram. Diremot kan kreativa miljéer och andra gynnsamma f6rut-
sittningar for innovativ forskning kommenderas fram, och det dr hir som
beslutsfattare och finansiirer kan géra en insats. I stort kan man siga att univer-
siteten dr medvetna om detta, och det finns manga exempel pd hur man lyckats
etablera vilutrustade forskningscentra som fungerar som drivhus f6r intressanta
projekt, som kuvéser for unga, innu ej etablerade forskare och som méotesplatser
for forskare med olika inriktning och vetenskaplig hemvist. Andi finns det
mycket att gora.



Forskning

Det ir ocksd avgorande och mycket viktigt att virna om de omrdden som inte
naturligt har ett stort féretag 1 ryggen eller ligger inom omriden som ir 1 blick-
finget for dagen. Forskning kring cancerprevention, kirurgiska och radiologis-
ka behandlingsmetoder och ovanliga tumérformer dr exempel pd sidana omra-
den. Dessa forskningsomrdden kan latt hamna i strykklass i kampen om forsk-
ningspengar om andra faktorer 4n vetenskaplig excellens far styra finansiering-
en.

Kunskapen om de basala mekanismer som leder till cancerutveckling har under
de senaste dren 6kat mer dramatiskt in manga dr medvetna om. Utvecklingen
av nya metoder for diagnos, prognostik, prediktion och behandling har inte alls
varit lika dramatisk utan slipar efter. Gapet mellan vad vi vet och vad vi kan
gora har dirfoér 6kat markant. Samtidigt som vi méste vidmakthalla och vida-
reutveckla den basala cancerforskningen méste vi skapa miljéer som underlit-
tar 6versittningen av den basala kunskapen till effektiv diagnostik och behand-
ling.

Arets Cancerfondsrapport tar upp en visentlig friga, dir cancerforskarna kan
gora en skillnad inom 6verskddlig framtid. Om vi alltid kunde ge ritt dos av
ritt likemedel till ritt patient skulle vi kunna forbittra 6verlevnaden i cancer,
minska biverkningarna och spara pengar. En individualiserad behandling ligger
om hornet, och detta giller bide anvindandet av etablerade metoder och
behandling med nya likemedel. Hir finns ett stort intresse bland forskarna, och
det giller att undanréja de hinder som ligger i vigen.

De kliniska forskarna mdste ges tid och méjlighet att fokusera sin verksamhet
pé de visentliga problemen i stillet for att malas ned 1 den vardagliga rutinen.
Utredningen om den kliniska forskningen har lanserat olika férslag, som vi
hoppas ska leda till en f6rbittring av situationen — dven om vi hade hoppats och
trott att utredningens slutsatser hade blivit djirvare. Personligen saknar jag
fortfarande en reform dir statens stod till den kliniska forskningen (de s kalla-
de ALF-medlen) delas ut efter anstkan 1 nationell konkurrens. Infrastrukturer
i form av biobanker och olika typer av teknikplattformar méste finnas tillging-
liga. Nationella och internationella samarbeten madste etableras i dnnu storre
utstrickning, framfor allt givetvis dd det giller de sm& tumorgrupperna.
Utredningen om en nationell cancerstrategi foreslar att cancervirden organise-
ras 1 regionala cancercentra med de forskningsintensiva universitetssjukhusen
som bas.

Detta idr en bra borjan. Sverige ir ett litet land med stor yta. En del verksamhe-
ter bedrivs med fordel lokalt, medan andra kriver en regional eller rent av
nationell bas. Inférandet av nya cancerlikemedel dr ett exempel dir en nationell
samordning kan krivas. Vi kan d& pa relativt kort tid fa visentlig information
om behandlingseffekter och identifiera just de undergrupper av patienter som
har verklig nytta av behandlingen. Om en nationell cancerstrategi ska sjosittas
utan att gd 1 kvav som ett modernt regalskeppet Wasa krivs att vi limnar den
egna prestigen pd land, hissar seglen och arbetar som en vildrillad besittning
som har samma mal — att forbittra cancervirden.

Bengt Westermark
Ordférande Cancerfondens forskningsnimnd
Professor i tumérbiologi, Uppsala universitet
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Skraddarsydd behand-
ling — utmaning och

borjan pa en ny epok
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Hur lang tid det kommer att ta innan de nya rénen kommer patienterna till del
ir ndgot som till stor del avgors av forindringsviljan inom det svenska sjuk-
vardssystemet. Centralt i detta sammanhang ir att sjukhusen mer och mer
utvecklas till att bli kunskapsdrivna organisationer med mycket klinisk forsk-
ning och samarbete mellan specialiteterna.

Skriddarsydd behandling tillimpas i dag inom en mingd olika medicinska
omriden. Intresset for konceptet dr ocksd stort inom likemedelsindustrin.
Principen ir att kunskap om patientens genetiska profil och individuella bioke-
mi ska ligga till grund fér ett personligt utformat behandlingsprogram.

Inom cancersjukvirden innebir begreppet skriddarsydd att behandlingen
anpassas efter tumorsjukdomens sirdrag i kombination med patientens egen-
skaper. Det kan till exempel innebira att tuméren ér av en speciell typ och dir-
for dr kinslig for ett visst slags likemedel. Eller att en patient bir pd en speciell
genvariant som gor att kroppen reagerar annorlunda eller bryter ned likemedel
snabbare. Utifrin den genetiska profilen beslutar likarna om 6kning eller sink-
ning av dosen eller viljer ett annat likemedel in det som ingar i standardbe-

handlingen.

For att tydliggora begreppet skriddarsydd behandling kan man jimféra med
ett medicinskt omrdde som de flesta minniskor kommit i kontakt med, odlings-
prov vid misstinkt halsfluss:

Nir en patient kommer till virdcentralen och visar upp ett illrétt, svidande
svalg stiller sig distriktslikaren frigan: dr det virus eller bakterier som gett upp-
hov tll halsinfektionen? Normalt avgors detta genom ett snabbtest eller en bak-
terieodling.



Forskning

® Om det visar sig att det ir ett virus kan halsinfektionen inte behandlas med
antibiotika. Patienten fir finna sig i att g hem och lata det egna immunférsva-
ret bekdmpa infektionen. Att sitta in antibiotika ér inte bara verkningsldst — det
kan ocksd ge upphov till onédiga biverkningar.

® Om det diremot visar sig vara en bakteriell infektion kommer likaren med
all sannolikhet att sitta in antibiotikabehandling, vanligtvis penicillin.

Analogin med till exempel trastuzumab (Herceptin®) och HER2-positiv brost-
cancer ir klar (se sidan 28). Att sitta in trastuzumab mot bréstcancer som inte
ir HER2-positiv dr — 1 de allra flesta fall — som att sitta in antibiotika mot en
virusinfektion: verkningslost, kostsamt och en orsak till helt onédiga biverk-
ningar.

Dagens behandling bygger pa "genomsnittets biologi"

Trots att onkologin har gjort enorma landvinningar under de senaste 50 dren ir
det ganska troligt att 2100-talets likare kommer att betrakta dagens cancer-
sjukvdrd som relativt osofistikerad. Kirurgi, strilbehandling och cytostatika ir
forvisso indamélsenliga behandlingsmetoder, men dagens kunskapsbas har till
stor del byggts upp enligt trial and error-principen.

Begreppsforvirring kring nya cancerldkemedel

En méangd nya ldkemedel har introducerats inom cancersjukvar-
den under de senaste aren. Ofta klumpas de samman pa ett
mindre logiskt vis, samtidigt som bendmningarna har en tendens
att flyta in i varandra.

® "De nya dyra cancermedicinerna”

Detta begrepp anvdnds svepande av medierna om ldkemedel som
inte har mer gemensamt &n att de har introducerats under senare
ar och kostar mer dn existerande ldkemedel. Begreppet som
borde anvédndas ar "nya effektiva lakemedel”.

® Malstyrda lakemedel, targeted drugs

Denna typ av ldkemedel férhindrar tillvdxt och spridning av tumé-
rer genom att paverka en speciell funktion hos tumércellen.
Behandlingen bygger alltsa pa att man vet mekanismen f6r lake-
medlets verkan och var i cellens inre maskineri det binder, block-
erar eller stimulerar. (Se exempel i faktarutor om trastuzumab och
cetuximab.)

® Skraddarsydd behandling

Med detta avses en behandling som anpassas efter tumérens
och/eller efter patientens egenskaper. Inom cancersjukvarden
handlar det normalt om att man férst studerar tumorens egen-
skaper och sedan véljer behandling darefter, till exempel ett mal-
styrt lakemedel.
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Framtidens cancervird kommer att omfatta en storre forstielse av de molekyli-
ra mekanismer som gor att tumérer bildas och sprids.

Inte minst kommer likarna att kridva mer detaljerad information om vad som
skiljer den ena patienten och/eller tuméren frdn den andra. Inom klinisk forsk-
ning som den bedrivs i dag dr det snarare populationen som stir i centrum.
Detta gor att det mesta av forskningslitteraturen beskriver ett slags genom-
snittspatient — en medicinsk medelsvensson som inte existerar.

Om man betraktar de behandlingsbeslut som i dag fattas inom cancersjukvir-
den sd bygger de normalt pa féljande:

1. Fragmentarisk information om den enskilde patientens konstitution
Likarna anvinder sig av de uppgifter som ir litta att samla in (dlder, lingd,
vikt, allmintillstind etcetera) men saknar mojlighet att ta hinsyn till en rad fak-
torer som man misstinker spelar en roll. Genuppsittning, genuttryck och meta-
bolism ir formodligen minst lika relevanta fér behandlingsresultaten.

2. Histopatologiska data om tumoéren

Dagens klassificering av cancersjukdomar bygger pé histopatologiska metoder,
det vill siga mikroskopisk undersokning av infirgade vivnadssnitt. Metoden ir
bra for grundliggande klassificering, men kan inte ge information om moleky-
lirbiologiska forindringar i tumoren. De senaste decenniernas grundforskning
har bekriftat att cancertumérer uppvisar en enorm variationsrikedom pd mole-
kyldr nivd. Detta medfor att tvd tumérer som ser likadana ut vid histopatologisk
undersokning i sjilva verket kan ha helt olika egenskaper - med allt vad det
innebir av skillnader nir det giller sjukdomstérlopp, prognos och limplig

behandling.

3. Resultatet av olika laboratorieprover

Det finns blodprover som kan anvindas vid diagnostik av misstinkt tumér-
sjukdom eller for att folja ett behandlingstorlopp. Det mest kiinda exemplet ar
kanske PSA-provet vid prostatacancer. Nigra andra exempel ir CA-125 vid
dggstocks-cancer, CEA vid tjock- och dndtarmscancer och AFP och B-hCG vid
testikelcancer. Problemet med dessa analyser ér att deras nytta for att uppticka
cancer tidigt dr tveksam. Det beror dels pd att man kan ha en viss cancerform
utan att virdet dr forhojt, dels pd att virdet kan vara hogre av nigon annan
anledning. Det kan framstd som férvdnande — och ir forstds olyckligt — att det
inte finns fler blodprover som kan hjilpa till att diagnosticera cancer tidigt.
Forskarna arbetar inom detta filt och tumércellerna avger en mingd dmnen
som man for nirvarande testar bide for diagnostisera och for att folja effekten
av en viss behandling.

4. Empiriskt baserad kunskap

For minga behandlingar giller fortfarande att onkologerna vet att de fungerar,
men inte hur de fungerar i detalj. Aven om det kliniska resultatet ofta ir bra
mdste man stilla sig frigan om det dr s modern sjukvird bor bedrivas. Det ir
uppenbart att minga av de diagnostiska metoder och behandlingar som tillim-
pas inom dagens cancersjukvdrd hor hemma i en klinisk epok som vi borde
ligga bakom oss s snart det dr mojligt. Vinsterna ar stora om detta lyckas och
ménga negativa inslag 1 dagens behandlingar kan undvikas.



I den engelsksprékiga litteraturen férekommer tva fackuttryck som
det &r viktigt att halla isdr, ndmligen prognostic och predictive. I
svenska texter dversdtts de 'prognostisk’ respektive 'prediktiv’, alter-
nativt “behandlingsprediktiv’.

Vad &r skillnaden ® En prognostisk faktor ger information om det sannolika utfallet for
mellan "prognostisk” och en viss patient, till exempel hur snabbt sjukdomsférloppet kommer
"behandlingsprediktiv”? att vara eller hur stor risken ar for aterfall.

® En behandlingsprediktiv faktor ger information om vilken effekt en

behandling kommer att ha pa den tuméor man studerar.

Inom den kliniska genetiken anvands termen "prediktiv diagnostik”.
Har handlar det om att férutsaga arftlig sjukdom, till exempel vissa
former av bréstcancer.

Snabb kunskapsutveckling méjliggor skraddarsydd behandling

Under de senaste decennierna har tempot hojts avsevirt inom cancerforskning-
en. Varje dr vixer kunskapen om de grundliggande biologiska mekanismer
som ir storda vid olika typer av tumérutveckling. Basen for denna kunskapsex-
plosion har lagts med hjilp av en omfattande grundforskning inom bland annat

cellbiologi, farmakologi och DN A-teknik.

Redan under 1980-talet fanns kunskaperna och verktygen for att studera celler-
nas “inre liv”, till exempel hur signaler 6verfors frin mottagare (receptorer) pa
cellytan till DNA:t i kiirnan, och dirigenom pédverkar cellens anpassbarhet och
tillvixt.

Under 1ggo-talet togs ett stort sprang i samband med kartliggningen av min-
niskans arvsmassa. Flera projekt bedrevs i ett stort, globalt samarbete, vilket
genererade vildiga mingder referensdata till det internationella forskarsamhail-
let. Det skyndade ocksd pa utvecklingen av teknik for informationshantering
och automatiserad analys. En av de analysmetoder som kom 1 allmint bruk var
de s& kallade mikromatriserna. Under detta decennium genomfordes ocksd
madnga av de forsta studierna av behandlingar i skriddarsydda cell- och djur-
modeller.

Under 2000-talet har utvecklingen av metoder som hjilper forskarna att han-
tera, utforska och jimfora stora datamingder fortsatt. Medan 198o-talets forsk-
ning handlade om att undersdka en signalvig eller ett protein 1 taget, si ir
dagens cellforskning ofta inriktad pd att undersoka flera parallella skeenden och
studera hur dessa samverkar. P4 sd sitt kan man skaffa sig en bittre helhetssyn
av vad som sker i cellen vid hilsa och sjukdom.

Utifrdn dessa kunskaper och metoder kartligger dagens cancerforskning bland
annat:

vilka kemiska signaler och signalsystem som accelererar eller bromsar tumor-
utvecklingen
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hur den ena cancertypen skiljer sig frin den andra pd molekylir nivd

vilka gener som kan orsaka 6kad risk for cancer

hur olika individers formdga att bryta ner likemedel i kroppen pdverkar
behandlingssvaret

faktorer som kan forutse svaret pd en viss behandling

de egenskaper eller forvirvade genetiska avvikelser som gér tumoren okins-
lig (resistent) for behandlingen

hur tumorceellerna samverkar med omgivande blodkirl och vivnad och hur
denna samverkan kan utnyttjas fér nya behandlingsmetoder.

Bland det forskarna héller pd att lira sig mer om ir bland annat hur de flesta
cancersjukdomar kan delas upp 1 allt fler subtyper; detta leder till att diagnosti-
ken blir mer och mer méngfasetterad pd molekylir nivd. Exempel pd sidan
kunskap ir:

att olika delar av tumérvivnaden kan ha olika egenskaper

att uppkomstmekanismerna kan skilja sig kraftigt 4t mellan tumérer som en-
ligt gingse metoder dr av samma typ

att olika patienter kan ha mycket olika nivder i kroppen av ett likemedel,
trots att de har erhdllit samma dos (baserat pd till exempel kroppsyta).

Inom cancersjukvirden idr begreppet skriddarsydd behandling fortfarande
oppet for tolkning. Just nir det giller cancer har man att gora med tvd genetis-
ka profiler: patientens och tumérens. Onkologen, kirurgen, radiologen med
flera kan alla ligga fram sin speciella aspekt pd begreppet skriddarsydd behand-
ling. Det kan réra sig om vilken typ av narkosmedel som ir bist vid kirurgi, vil-
ken smirtlindring som passar patienten bist, vilken typ och dos som ska ges av
cytostatika, vilket malstyrt likemedel som kan kombineras med standardbe-
handlingen och om strildosen ska minskas till sirskilt kinsliga patienter.

Men det som oftast avses nir man diskuterar begreppet i dag ir anvindning av
madlstyrda likemedel baserad pa s& kallad behandlingsprediktiv testning.

1. Malstyrda ldkemedel (targeted drugs)

Flera av de cancerlikemedel som har utvecklats under det senaste decenniet har
ett helt annat verkningssitt 4n traditionell cytostatika. Medan cytostatika i prin-
cip slar mot alla celler i kroppen som befinner sig i delning, utévar malstyrda
likemedel sin verkan enbart pd tumércellerna, genom att paverka en speciell
funktion hos dessa. Antalet potentiella angreppspunkter (targets) pd cellulir
nivd dr ansenligt: receptorer, enzymer, signalmolekyler, DN A-reparerande pro-
teiner och sd vidare.

Inom den globala likemedelsindustrin sker en stor satsning pd malstyrda can-
cerlikemedel. Det dr den sektor som vixer snabbast inom hela branschen. For
ndrvarande befinner sig hundratals maélstyrda likemedel under utveckling.
Haller trenden i sig handlar det om tusentals inom bara nigra ir. Som ett resul-
tat av detta kommer — enligt flera prognoser — antalet nyintroducerade cancer-
likemedel pd marknaden att uppgé till 5-10 per ar framover. Det ska jamforas
med att det i dag finns totalt cirka 60 likemedel mot cancer pd marknaden, och
att antalet nyintroducerade likemedel har varit 2—3 per dr under det senaste
decenniet. Patientnyttan av detta dr uppenbar. For varje nytt likemedel med
bevisad effekt som godkinns och borjar anvindas 1 sjukvirden 6kar naturligt-
vis mojligheten till framgdngsrik behandling.
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Nagra exempel pa malstyrda lakemedel som anvands i dag:

o trastuzumab (Herceptin®): monoklonal antikropp; binder till ett protein pd
ytan av en viss typ av aggressiva brosttumérceller

® imatinib (Glivec®): s3 kallad tyrosinkinashimmare; blockerar ett enzym som
far vissa cancerceller att dela sig okontrollerat vid bland annat kronisk myeloisk
leukemi (KML)

® cetuximab (Erbitux®) monoklonal antikropp, binder till en tillvixtfaktor-
receptor péd bland annat celler vid tjocktarmscancer

® bortezomib (Velcade®): himmar det si kallade proteasomkomplexet som
bidrar till nedbrytning av bland annat tillvixtreglerande imnen 1 celler;
verksamt vid multipelt myelom

o sorafenib (Nexavar®): si kallat proteinkinashimmare; blockerar aktiviteten
hos tillvixtstimulerande receptorer; verksamt mot njurcancer och levercancer.

2. Behandlingsprediktiv testning

Syftet med behandlingsprediktiv testning ir att samla information som talar om
vilken effekt ett likemedel kan ha pd en tumdér. Vanliga metoder f6r den hir
typen av analyser ir immunokemiska metoder (for att till exempel mita protei-
ner) och mikromatriser (for att till exempel studera genaktiviteten).

Syftet med ett tumdrprov kan exempelvis vara att mita mingden av ett visst
protein for att klarligga om det produceras i 6verdriven mingd av tumérceller-
na. Syftet nir man underséker en patient kan vara att — utifrdn ett blodprov —
undersoka vilken variant av en viss gen som patienten ir birare av.

Kraftig 6kning av antalet nya lakemedel pa marknaden

Cetuximab + ct

Erlotinib Bevacizumab + ct

0 Brostcancer Sorafenib Bevacizumab + IFN
- Tjock- och @ndtarmscancer

B st Sunitinib Temrisolimus

- Lungcancer Everolimus

- Levercancer

[0 Munhale-, svalg- och strupcancer

Aren 1995-2005 introducerades 2-3 cancerlikemedel per &r pa den svenska
marknaden. Vissa prognoser for femdrsperioden 2006—2011 pekar pd 1o per ir.
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Tamoxifen vid dstrogenreceptor-positiv bréstcancer

Tamoxifen, formodligen varldens mest anvdnda cancerpreparat, har varit i bruk sedan 1970-talet.
Det ges bland annat som behandling vid 6strogenreceptor-positiv bréstcancer. Lakemedlet utdvar
sin verkan genom att hdmma effekten av det kvinnliga kénshormonet 6strogen.

Medicinering med tamoxifen beskrivs sdllan som en skraddarsydd behandling, men kan mycket
val rdknas dit:

1. Likemedlet har effekt pa ett speciellt mal genom att blockera tumdrcellens strogenreceptorer.
Av den anledningen &r det bara verksamt mot sa kallad 6strogenreceptor-positiv bréstcancer, i
vilken cellernas tillvéxt paverkas av 6strogen.

2. Genom laboratorietester kan man enkelt avgéra om bréstcancertumaéren ar 6strogenreceptor-
positiv. Nar man utreder patienter med bréstcancer gors alltid en rutinmassig méatning av hal-
ten av hormonreceptorer. Om Gstrogenreceptorer saknas vet ldkarna att tamoxifen &r verk-
ningslost. Det & med andra ord ett exempel pa behandlingsprediktiv testning.

Trastuzumab vid HER2-positiv bréstcancer

Det malstyrda ldkemedel som har fatt mest uppmarksamhet i medierna &r trastuzumab
(Herceptin®). Det utgérs av en monoklonal antikropp med férmaga att binda till ett protein pa
cellytan, den sa kallade HER2-receptorn. Denna receptors funktion dr, enkelt beskrivet, att for-
med|a vissa signaler om tillvaxt och delning till DNA:t i cellens kérna.

En viss typ av speciellt aggressiv bréstcancer ar férknippad med att tumdrcellerna producerar all-
deles for mycket av HER2, vilket far till f6ljd att den signaltrafik som styr delning och tillvaxt i
cellen "I6per amok”. Féljden blir en snabb tumortillvaxt.

Mot denna typ av sa kallad HER2-positiv bréstcancer &r trastuzumab mycket effektivt. Prognosen
for kvinnor med cancer i tidigt skede forbattras avsevart, och for kvinnor med spridd bréstcancer
kan 6verlevnaden férldngas. Om bréstcancertumdren daremot dr HER2-negativ ar behandling
med trastuzumab verkningslos.

For att konstatera om en brésttumor ar HER2-positiv eller -negativ gérs en behandlingsprediktiv
testning.

Cetuximab vid k-ras-negativ tjock- och dndtarmscancer

Cetuximab (Erbitux®) dr en monoklonal antikropp som binder till EGF-receptorer pa cellytan.
Lakemedlets stérsta anvandningsomrade &r spridd tjock- och @ndtarmscancer, dir det vanligen
ges i kombination med cytostatika. Fére behandling med cetuximab gors en behandlingsprediktiv
testning dar man underséker om tumércellerna bar pa en muterad variant av den sa kallade
KRAS-genen. Om sa 4r fallet vet man att behandling med cetuximab é&r ineffektiv. KRAS-muta-
tion upptrader i cirka 30—50 procent av fallen av kolorektal cancer.
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Vardens utveckling i morgon beror pa forskningens beslut i dag

I dag praktiseras en handfull metoder for skriddarsydd behandling inom den
svenska cancersjukvirden:

Tva maélstyrda likemedel ingdr i de nationella riktlinjerna f6r bréstcancer-
sjukvard: tamoxifen vid dstrogenreceptor-positiv brostcancer samt trastuzumab
vid HER2-positiv brostcancer.

En tredje metod far anses som si etablerad att det dr en tidsfridga innan den
infors i de nationella riktlinjerna for tjock- och dndtarmscancer: cetuximab vid
k-ras-negativ tjock- och dndtarmscancer.

Jimfort med det totala antalet cancerbehandlingar som finns tillgingliga i dag
dr detta naturligtvis mycket blygsamt. Utvecklingen gér in sd linge lingsamt.
Det understryks av att tamixofen introducerades fér 35 ar sedan och trastuzu-
mab for 1o ar sedan. I medierna uppmadlas ibland en utbredd besvikelse inom
forskarvirlden och likemedelsindustrin. Vad blev det av alla stolta visioner om
hur den nya biologin skulle revolutionera cancersjukvirden?

Svaret idr att visionerna lever kvar, men att det krivs tid for att forverkliga dem.
Den otélighet som rddde i branschen f6r nigra ar sedan kan jimféras med den
s& kallade it-bubblan strax fére millennieskiftet. Vigen frin likemedelskandi-
dat till registrering ir fortfarande lang — ibland upp till tio 4r — och smekmdna-
den med idéerna har 6vergétt i triget vardagsarbete som inte ger lika stort gen-
klang i allmidnna medier.

Det ar alltsd viktigt att inte stirra sig blind pad hur det ser ut i cancersjukvarden
1 dag, utan att noga observera vad som ir pa vig att ske. Anta att branschpro-
gnoserna stimmer och att 50 eller fler nya mélstyrda cancerlikemedel kommer
att introduceras det nirmaste decenniet. Detta innebir nistan en férdubbling av
antalet cancerlikemedel jimfért med i dag. Att detta medfor fordndringar inom
den kliniska vardagen ir ofrinkomligt.

Kommer dessa forindringar enbart vara till det bittre? Kommer de att ske om
10 eller om 20 ar? Det finns inga sikra svar pd frigorna men svaren om framti-
den avgors av de beslut som fattas 1 dag. Det finns en stor méjlighet for den
svenska sjukvdrden att ta initiativet i stillet for att passivt se nyheterna anlinda
via omvirlden. Sverige har goda forutsittningar att leda vigen in i framtiden
nir det giller utvecklingen av cancersjukvérd, precis som vi gjort s& ménga
ginger forut. Men hur gor vi for att nd dit?

— En nationell cancerstrategi och fler nationella riktlinjer bér upprattas och
utvecklas

Implementeringen av en nationell cancerstrategi dr den enskilt viktigaste dtgir-
den for att initiera samordnad f6rindring i den svenska cancersjukvirden. Det
handlar om att fi en nationell 6verblick, definiera langsiktiga mal och att arbe-
ta proaktivt med cancerfrigan. En oberoende instans som foljer upp nationella
mal och 6ppna jimforelser kommer att underlitta att méalen uppfylls i snabbare
takt.

En viktig aspekt idr att sikerstilla att alla patienter fir en rittvis vird av hogsta

klass och koordinera dtgirder mellan olika delar i virdkedjan och mellan olika
huvudmin. Fler riktlinjer och metoder som kommer ut till klinikerna sd fort
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som méjligt dr ett viktigt komplement f6r att underlitta f6r den nationella stra-
tegin.

En nationell cancerstrategi och nationella riktlinjer dr dven virdefulla nir det
giller att f3 ett grepp om kostnaderna for moderna cancerlikemedel. Nir “nya
supermediciner” liter tala om sig i medierna kommer manga likare att utsittas
for patryckningar av patienter och nirstdende, dven i de fall dir sannolikheten
tor behandlingsframgéng ir obefintlig. Socialstyrelsens riktlinjer kan 1 dessa fall
utgora ett viktigt stod for den enskilde likaren.

— Sjukvarden maste utveckla sin roll som kunskapsdriven organisation

Det skriddarsydda tankesittet méste redan nu in i sjukvardssystemet. Dagens
beslutsfattare och utévare behover bli bekanta med morgondagens behandlings-
koncept. A ena sidan handlar det om att utbilda befintlig personal. A andra
sidan handlar det om att rekrytera ny kompetens, samordna specialistkunska-
perna och forbittra infrastrukturen for kunskapsoverforing. Dirfor dr det vik-
tigt att ha ett bredare perspektiv dn den egna kliniken, det egna sjukhuset eller
landstinget. Med en vil implementerad nationell cancerstrategi kommer can-
cersjukvirden pd 2010-talet att vara lingt mer samordnad in den ir i dag.

Exempel pd kunskap och kompetenshéjande insatser kan vara

— utbildning av personal pd alla niver

— upprittande av nationella och internationella nitverk och planeringsgrupper
— okade mojligheter for kliniskt verksam sjukvirdspersonal att forska.

Klinisk forskning dr det snabbaste sittet att omsitta nya forskningsron till prak-
tisk handling i sjukvirden. Det behéver inte handla om klinisk prévning av nya
likemedel, det kan ocksd rora sig om utveckling och effektivisering av befintli-
ga behandlingsmetoder.

— En diagnostisk infrastruktur maste byggas upp

Framtidens mélstyrda och skriddarsydda cancersjukvird kommer att behéva
en helt ny analytisk arsenal for diagnos, prognos, behandlingsprediktion och
uppfoljning. Ett tinkbart scenario ir att laboratorieverksamheten koncentreras
till universitetssjukhusen. Standardtester genomférs dd pd samtliga sjukhus,
medan mer sillsynta analyser delas upp mellan universitetssjukhusen 1 ett natio-
nellt ndtverk. Hir finns goda méjligheter for ett stirkt nordiskt samarbete, dar
laboratorier och kliniker samarbetar 6ver nationsgrinserna. Forutsittningarna
for ett sidant samarbete idr redan nu lovande 1 Region Skéne.

Analytisk metodutveckling limpar sig vil for landstingsfinansierad forskning.
Det giiller dels utveckling av precision, noggrannhet och reproducerbarhet, dels
forbittringsarbete kopplat till anvindarvinlighet, automatisering och ekonomi.

— Rimligt perspektiv pa kostnaderna

Under senare dr har det gjorts f6rsok att etablera begreppet “nya dyra cancer-
mediciner”, bland annat i media. Réster har hjts som uttrycker oro 6ver vad de
beskriver som skenande likemedelskostnader inom onkologin.

Visst finns det skil att vara bekymrad nir landets klinikchefer rapporterar att
de har problem att hilla sig inom sin likemedelsbudget. Men de ckade kostna-
derna ter sig annorlunda om man betraktar cancersjukvirdens andel av den



QALY (Quality Adjusted Life Year) ar ett verktyg
for att satta en prislapp pa sddan behandling som
ger en 6kad Gverlevnadstid. QALY bygger pa att
man tar hansyn till tva faktorer: dels hur mycket
ldngre patienten 6verlever och dels vilken livskvali-
tet patienten upplever under tiden.

Enligt Socialstyrelsens riktlinjer rdknas QALY som
h6g om den 6verskrider 500 ooo kronor/ar. Som
jamforelse kan namnas att den typiska kostnaden
for behandling med trastuzumab &r cirka 250 ocoo
kronor/ar. Den ligger alltsa val inom ramen fér vad
som definieras som en kostnadseffektiv behand-

ling.

totala sjukvdrdskostnaden. I Sverige utgér kostnaden for cancersjukvard cirka
7-8 procent av all sjukvdrd. Samtidigt vet man att var tredje person 1 Sverige,
cirka 30 procent av befolkningen, kommer att diagnostiseras med cancer under
sin livstid.

For att svensk cancersjukvard ska kunna utvecklas krivs dirfor ett annat syn-
sitt nir det giller dessa kostnader: De nya mélstyrda cancerlikemedlen dr och
bor betraktas som en kvalitetsutveckling av cancersjukvirden, vars effekter
ytterst bidrar till en avgérande forbittring for patienterna. De nya maélstyrda
cancerlikemedlen 6kar 6verlevnaden, hojer livskvaliteten och minskar symto-
men. Frigan som ska stillas ir inte "Hur ska vi hilla nere kostnaderna?” utan
snarare ~Vad far vi for pengarna?” De flesta torde vara 6verens om att pengar
som hjilper minniskor att 6verleva en dédlig sjukdom ir vil anvinda.

Detir olyckligt att det —som i dag — dr de enskilda onkologklinikerna som brot-
tas med de 6kande kostnaderna. En modell for att komma ifrdn detta dr att stir-
ka landstingens resurser, en annan ir att ligga pengarna i en nationell pott frin
vilken de fordelas till landets kliniker. Oavsett vilket sd har dagens budgetsy-
stem Overlevt sig sjialvt. Nir den svenska cancersjukvdrden gér in i den nya eran
krivs en helt annan flexibilitet.
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Forskningen tvingar fram krav pa kliniken
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Vanligtvis tringer nya forskningsrén in i sjukvarden i ett sidant tempo att en
omstillning kan ske gradvis. Men i friga om skriddarsydd cancerbehandling
stdr vi infor vad som nirmast kan betraktas som ett paradigmskifte. Det krivs
omfattande atgirder inom manga omraden for att de nya forskningsrénen si
snabbt som méjligt ska kunna gora nytta for patienterna. Cancervirden om tio

ar grundliggs 1 dag.

Kunskapshdjning

Nya forskningsron Strukturomvandling

Finansiering

Etiska riktlinjer

Behandlingspolicy
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Behandlingsprediktiv

information kan inhdmtas pa manga olika satt

Hur kommer tumoren och/eller patienten att svara pa en viss behandling? Vilken
behandling ska vi vélja? Det finns en rad metoder fér att inhdmta behandlings-
prediktiv information:

1. Kartlaggning av tumorens egenskaper

Etablerad klinisk praxis: ldge, storlek, histologisk typ och cellernas karakteristika,
uttryck av hormonreceptorer (6strogen och progesteron vid bréstcancer), tillvaxt-
faktorer (HER2 vid bréstcancer) och genetiska forandringar (KRAS mutation vid
tarmcancer).

Pa vag in: tumorens uttryck av flera gener eller proteiner, nya genetiska férand-
ringar, andringar i cellernas signalvagar.

Viktigt att kdnna till i detta sammanhang ar att tumdorer inte alltid utgérs av en
homogen samling celler, utan ofta bestar av tva eller flera olika "cellfamiljer” — sa
kallade kloner. I dessa fall kan olika delar av tuméren alltsa ha olika egenskaper.
2. Kartlaggning av patientens konstitution

Etablerad klinisk praxis: kén, alder, kroppsyta, vikt, fére/efter menopaus.

Pa vag in: formaga att bryta ned ldkemedel (metabolism), genetiska variationer.
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Okat samarbete
mellan cancerforskare
— Svenska institutioner

pa frammarsch

Att mita cancerforskningens framgangar och cancerforskares resultat pd kort
sikt dr inte alldeles enkelt. Det finns ingen absolut sanning om vad som ome-
delbart ir en banbrytande upptickt och vad som inte ir det. Det hiinder att upp-
tickter inom forskningen som till en bérjan visar sig obetydliga i ett samman-
hang, blir helt avgorande 1 ett annat.

Men det finns ett instrument som anvinds om man vill bilda sig en uppfattning
om 1 vilken grad forskningen uppfattas som intressant eller inte. Metoden kal-
las bibliometri och baseras pd artiklar publicerade i vetenskapliga tidskrifter.

I bibliometrin utgdr man ifrdn att virdet av ett forskningsresultat pivisas genom
nirvaron i den medicinska fackpressen. Exempelvis kan man mita hur ofta en
artikel i en medicinsk tidskrift citeras av andra forskare nir de publicerar sina
egna forskningsresultat. Sidana citeringar kan anses vara en bekriftelse pd vir-
det av den ursprungliga artikeln och dirmed dess nivé pa forskningen.

Med hjilp av denna metod later Cancerfonden varje &r Vetenskapsradet gora en
rankning av linder och internationella lirositen.

Kina pa frammarsch — Sverige framst i Norden
Rankningen av linder omfattar endast cancertidskrifter och idr begrinsad till de

nationer som har minst 200 publikationer i databasen Web of Science mellan
dren 1998 och 2006.
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Rangordningen dr baserad pd hur méinga citeringar ett land har efter att sjilvci-
tat (citat 1 artiklar dér forfattarna hinvisar till egna, tidigare publicerade artik-
lar) rensats bort.

Forhillandet mellan de 20 viktigaste nationerna inom cancerforskningen ir sta-
bilt, sd nir som pd ett par undantag. Kina och Sydkorea avancerar i rankning-
en. Framfor allt kan man se en tydlig produktivitetskning bland kinesiska can-
cerforskare. An si linge dterfinns dock inte de kinesiska publikationerna bland
de hogst citerade. De kinesiska forskarna stir for 1,96 procent av de fem procent
mest citerade artiklarna, vilket dr drygt tvd procentenheter under Sverige.

Bland de nordiska linderna idr Sverige fortfarande mest framtridande. Finland
har en vil fungerande cancerforskning. Det borjar nu ocksa synas 1 rankningen
av linder. Finland klittrar frdn 17 tll 14 plats. Den finska cancerforskningen
sticker dessutom ut frin de 6vriga nordiska linderna genom att de har en tyd-
ligt hogre andel citat bland de mest citerade artiklarna. Sett till det relativt liga
antalet totalt publicerade artiklar av finska forskare indikerar detta att viktiga
resultat framkommit av forskningen i Finland som ligger pd dttonde plats om
man ser till antalet citeringar.

USA behaller sin dominans i cancerforskningen. Over en tredjedel av alla artik-
lar dr skrivna av forskare verksamma i USA och ser man till citeringarna ir
USA:s dominans dnnu tydligare. Nistan hilften av alla citeringar ir gjorda pd
artiklar som forfattats vid amerikanska institutioner och lirositen.

Okningstakten for den globala cancerforskningen héller i sig. Likasi samarbe-
tet mellan forskare bdde inom linder och 6ver nationsgrinserna. Antalet forfat-
tare per publikation har okat tydligt jimfort med foregdende drs mitning.

Svenska larosaten forbattrar sina positioner

Bryter man ner rankningen av cancerforskning pd lidrositen och institutioner
blir den amerikanska dominansen om méjligt dnnu tydligare. Av de 20 hogst
rankade forskningsinstitutionerna ligger 18 av dem 1 USA. Den enda europeis-
ka organisation som slér sig in pa topp 20-listan ir liksom tidigare &r Karolinska
Institutet, KI. Den andra icke-amerikanska institutionen dr University of
Toronto 1 Kanada.

Att KI avancerar fran en 14 till en 11 plats dr naturligtvis ett styrkebesked, dels
for KI som institution men ocksd for Sveriges betydelse for cancerforskningen.

Ett intressant och glidjande resultat av drets rankning ir att ndgra av de svens-
ka lirositena vid sidan av KI 6kar i betydelse inom den globala cancerforsk-
ningen. Lund kliver in pa topp 50-listan och Uppsala pi topp 100. Aven institu-
tionerna vid Umed, Goteborg och Linkdping forbittrar sina positioner avsevirt.
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Sa hér fungerar bibliometri

Bibliometri dr en vetenskap som férsoker hitta verktyg for att utvdrdera omfattning och kvalitet pa pagaende
forskning. Som ett férsta steg rdknas hur manga artiklar forskarna publicerat i vetenskapliga tidskrifter och
hur manga génger de sedan citerats av andra forskare. Genom att bedéma ytterligare parametrar kan man
mer exakt forsoka mata kvaliteten pa forskarnas artiklar.

I rankningen &ver de organisationer som har publicerats flitigast har endast artiklar i cancertidskrifter raknats.
Ingen av de multidisciplindra tidskrifterna finns med, som till exempel Nature, Science och Cell, dar de stora
genombrotten brukar publiceras. Uppskattningsvis publiceras endast hélften av all cancerforskning i cancertid-
skrifter, vilket innebdr att listan eventuellt skulle ha sett annorlunda ut om samtliga cancerartiklar hade kun-
nat rdknas. I dag finns det inga heltdckande metoder for att avgrdnsa alla artiklar med cancer. Bibliometrisk
analys ar en vetenskap under snabb utveckling som, med sina fel och brister, kan anvéndas fér jamférande
analyser. Fér Cancerfonden &r den i forsta hand ett sdtt att utvdrdera genomslaget av svensk cancerforskning i
ett internationellt perspektiv.

Rankning av lander

Antal Andel topp 5 %

publ/ar utan sjalvcitat

1 USA 234 358 9 239 8,65
2 Japan 30 478 2 438 2,54
3 Tyskland 30 325 1993 4,21
4 Italien 28 185 1 860 3,08
5 Storbritannien 27 668 1 850 5,71
6 Frankrike 23 809 1313 4,08
7 Kanada 18 626 1 045 5,56
8 Nederlanderna 15 510 926 4,71
9 Spanien 10 386 571 4,65
10 Australien 8 596 534 4,44
11 Sverige 8 148 611 3,98
12 Kina 6 184 677 1,06
13 Belgien 6 098 412 4,80
14 Sydkorea 6 026 424 3,00
15 Schweiz 5998 409 6,84
16 Taiwan 5 784 326 2,17
17 Finland 4 343 247 4,52
18  Osterrike 3982 321 4,36
19 Danmark 3414 256 4,35
20 Israel 3 308 275 3,82
21 Norge 3 262 243 3,87
Medelvirden fér 2003-2007 Kélla: Vetenskapsradet/Cancerfonden 2008
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Rankning av ldrosdten

Organisation Land Antal Antal
citeringar publiceringar
1 University of Texas/M.D Anderson USA 22 963 1086
2 Harvard University USA 22 301 757
3 National Cancer Institute USA 11 061 638
4 Memorial Sloan-Kettering USA 8 896 385
5 Johns Hopkins University USA 7 084 309
6 University of California, San Fransisco USA 6 041 275
7 Mayo Clinic USA 5 929 296
8 University of California, Los Angeles USA 5 239 236
9 University of Michigan USA 4 827 225
10 University of Pennsylvania USA 4 427 221
11 Karolinska Institutet Sverige 4 190 304
12 Duke University USA 4 051 199
13 University of Pittsburgh USA 3974 205
14 Vanderbuilt University USA 3 853 146
15 University of Toronto Kanada 3 853 271
16 American Cancer Society USA 3101 35
17 Ohio State University USA 2 982 147
18 University of Washington USA 2 954 196
19 University of Chicago USA 2 863 147
20 University of North Carolina USA 2 852 142
48 Lunds universitet Sverige 1 809 134
77 Uppsala universitet Sverige 1257 114
117 Umea universitet Sverige 864 66
131 Goteborgs universitet Sverige 771 68
292 Linkdpings universitet Sverige 338 40

Kélla: Vetenskapsradet/Cancerfonden 2008
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2008 belénades forskning inom canceromradet med
Nobelpriset i medicin. Harald zur Hausens upptackt av
HPV:s roll i uppkomsten av livmoderhalscancer ar ett
av fyra projekt som beskrivs i Arets upptickter. De
ovriga tre projekten finansieras av Cancerfonden och
hor till spjutspetsarna inom den internationella can-
cerforskningen.
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Nobelpris till upptackt att HPV orsakar livmoderhalscancer

Redan pa 1970-talet kunde Harald zur Hausen peka ut HPV som boven bakom
livmoderhalscancer. Men det kravdes aratal av hogklassig forskning for att
overtyga en skeptisk omvarld.

Ar 1974 upplevde Harald zur Hausen sitt professionella livs bottenpunkt.
Under en konferens i Florida presenterade han resultat som visade att herpes
simplex-virus inte forekommer i livmoderhalstumérer. Han mottes av en mas-
siv vigg av skepsis.

Identifierade fyra HPV-typer

Publiken var nimligen full av forskare som var 6vertygade om att det var her-
pes simplex som gav upphov till livmoderhalscancer. Fér dem var det ndrmast
provocerande att zur Hausen postulerade att det 1 sjdlva verket dr en kronisk
infektion med humant papillomvirus (HPV). En sak var dock bada parter éver-
ens om: att ett sexuellt 6verférbart smittimne mdste vara inblandat. Redan pa
1800-talet hade deras foregingare bland annat gjort iakttagelsen att livmoder-
halscancer inte férekom hos nunnor.

zur Hausen holl modet uppe och fortsatte jobba entriget och disciplinerat.

Citat: “1 hope indecd that ths Mellan 1977 och 1983 publicerade han och hans grupp vid institutionen {6r viro-

Nobel Prize will create more aware- logi i Freiburg banbrytande arbeten. De lyckades isolera fyra olika typer av
ness of the role of infectious agents HPV -6, 11, 16 och 18 — och kunde visa att de tvd sistnimnda typerna forekom
mn hunlﬂn cancer. . . . .. . .

Harald sur Hausen i cirka 7o procent av de livmoderhalstumérer man undersokte. Freiburggrup-

pen delade generdst med sig av sina sd kallade DN A-prober av virustyperna till
andra forskare, vilket gjorde att allt fler kunde félja HPV-spdret.

Genombrott pa 1990-talet

Stiarkt av sina resultat inledde zur Hausen de forsta diskussionerna med like-
medelsforetag redan i mitten av 1g8o-talet. Eftersom HPV har en relativt enkel
struktur bedomde han att det skulle vara ganska enkelt att framstilla ett vaccin.
Men vart han idn vinde sig fick han kalla handen. Dessutom forhall sig delar av
den akademiska virlden fortfarande skeptiska till HPV-spdret. Det var forst i
mitten av 199o-talet som genombrottet kom, mycket beroende pa att ett antal
vilgjorda epidemiologiska studier kunde bekrifta zur Hausens teori.

Efter genombrottet foéljde en snabb utveckling, vilken ledde fram till att det i
dag finns tvd preventiva HPV-vacciner pd marknaden: Gardasil® och Cervarix ®.
I intervjuer dr zur Hausen, numera professor emeritus vid Krebsforschungs-
zentrum 1 Heidelberg, noga med att pidpeka att det ir i utvecklingslinderna
behovet av vacciner dr som storst. (Lis mer om livmoderhalscancer pd sidan.)

En hindelse som ser ut som en tanke dr att samma &r som zur Hausen fir
Nobelpris sker ocksd ett akademiskt genombrott for si kallad HPV-screening —
en DNA-baserad teknik for att tidigt diagnostisera livmoderhalscancer.
Metodens kliniska tillforlitlighet bekriftas nu av ett flertal internationella studi-
er, vilket far till f6ljd att anvindningen av den traditionella Pap-smear-tekni-
ken kommer att kunna minskas. Man kan dock rikna med att 6vergingen frin
Pap-smear, som har anvints i Sverige sedan 1g6o-talet, till HPV-screening for-
modligen kommer att ta méinga ar 1 de flesta linder.

Fotnot: Se d4ven omslagets insida.
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Linképingsgrupp kartlagger hur B-lymfocyter
omvandlas till leukemiceller

42 Cancerfondsrapporten 2009

Vid sa kallad kronisk lymfatisk leukemi (KLL) omvandlas B-lymfocyter, ett
slags vita blodkroppar, till tumérceller. Genom att studera tumércellernas
antikropps-arsenal har en Linkdpingsgrupp under ledning av professor Anders
Rosén funnit nya ledtradar till hur sjukdomen uppkommer.

Kronisk lymfatisk leukemi kinnetecknas vanligen av en lingsam anrikning i
blodet av leukemiceller och ger 1 mdnga fall endast lindriga symtom. I vissa fall
kan forloppet dock vara mycket snabbt och dramatiskt: de svdrast drabbade
patienterna har en medianéverlevnadstid pd bara 3—4 dr. Sjukdomen drabbar
400-500 personer 1 Sverige drligen, de flesta av dem vuxna, éver 50 r.

Karakteristik av leukemiceller

Leukemicellerna vid KLL bestdr av omvandlade B-lymfocyter — en celltyp som
téorekommer 1 miljontals olika varianter, alla med sitt speciella "antikroppsva-
pen”. Vissa producerar antikroppar riktade mot bakterieproteiner, andra anti-
kroppar riktade mot "likdelar” frin déda celler och si vidare. P3 s siitt bildar
B-lymfocyterna en forsvarslinje mot yttre och inre fiender.

Finns det di ndgot speciellt kinnetecken hos de B-lymfocyter som omvandlas
till leukemiceller vid KLL? Producerar de rentav en speciell typ av antikrop-
par? Det idr ndgot av det som professor Anders Rosén och hans forskargrupp vid
Linkopings universitet forsoker klarligga. Ett angreppssitt dr att helt enkelt
studera vilka antikroppar som finns hos leukemicellerna och se vad de ir rikta-
de mot. I en uppmiirksammad artikel i den prestigefyllda tidskriften Blood pre-
senterade gruppen nyligen fram mycket intressanta resultat.

Samband lunginflammation — cancer?

Det man kunde konstatera var nimligen att de antikroppar som produceras av
leukemicellerna inte bara ir riktade mot vissa bakterier, utan iven mot skadade
och déende kroppsegna celler. Detta tyder pd att leukemicellernas ursprung ir
B-lymfocyter som ingdr i forsta linjens forsvar i kroppen. De stér alltsd stindigt
firdiga att rycka in sd fort hud eller slemhinna penetreras av mikroorganismer.

Dessa resultat stirker en hypotes om att det finns ett samband mellan lingvari-
ga bakterieifektioner, till exempel lunginflammation, och kronisk KLL. En
foreslagen mekanism ir att B-lymfocyterna, efter att ha blivit stindigt stimule-
rade under ling tid (bdde av bakterier och déende celler), borjar dela sig for
mycket samtidigt som de mekanismer som ska hilla B-lymfocyternas antal 1
schack har felaktigt satts ur spel. Detta 6kar risken for kromosomskador, vilket
i olyckliga fall kan leda till tuméromvandling. Om denna hypotes stimmer
skulle terapeutisk vaccination mot till exempel pneumokocker kunna bli ett
intressant komplement 1 behandlingen mot KLL genom att det eliminerar driv-
kraften till expansionen av B-lymfocyterna.
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Framgangsrik jakt pa signalvdgar som styr tillvaxt

En celluldr signalvdg med det mérkliga namnet Hedgehog (Hh) tilldrar sig allt-
mer intresse hos cancerforskarna. Jussi Taipale, nybliven professor vid Karo-
linska Institutet (KI) och en av de framsta i varlden pa omradet, arbetar efter
en integrerad strategi.

Myten om “cancerns gita” hinger sig envist kvar hos allminhet och media, trots
att forskarna oavbrutet foérklarar att cancer ir en mycket mangfasetterad sjuk-
dom. Samtidigt finns det faktiskt grupper som utforskar det som skimtsamt
skulle kunna kallas The grand unified theory of cancer. Frigorna man forsoker
besvara idr av typen ”Vad har olika cancertyper gemensamt, till exempel nir det
giller stérningar i1 de grundliggande mekanismerna for tillvixt och specialise-
ring?”

Hh styr grundldggande funktioner

En av de frimsta inom detta omrade dr Jussi Taipale, tidigare vid Helsingfors
universitet men frin och med vdren 2009 professor 1 medicinsk systembiologi
vid KI. Genom en mycket brett upplagd forskning har Taipales grupp studerat
olika signalvigar som styr tillviixten hos celler och organ, och vad det dr som gér
fel d& cancer uppstar.

En signalvig som stir i fokus for Taipales forskning dr den som regleras av sig-
nalproteinet Hh. Signalvigens mest kinda och kartlagda funktion ir styrning
av tillvixt och specialisering av celler under den embryonala utvecklingen — hos
allt fran fluglarver till minniskofoster.

Forstaelse kan ge behandling

Men Hh:s signalvig dr dven viktig f6r funktionen hos vuxna organismer. Bland
annat deltar den i regleringen av stamcellstillvixt och kan dven fa vissa celler att
vixla mellan vilolige och tillvixtlige. Man vet ocksd att Hh-signalvigen ir
inblandad vid vissa typer av cancer, bland annat basalcellscancer och prostata-
cancer.

Taipales forskning kring Hh-signalvigen stricker sig mellan cellytan och cell-
kirnan: frin de tv8 membranbundna proteinerna som kallas Patched respekti-
ve Smoothened till okidnda transkriptionsfaktorer som reglerar vilka gener som
aktiveras eller stings av. De genetiska screeningmetoderna som anvinds ger
enorma mingder data och kriver stora resurser for databehandling. Intressant
nog tyder firska resultat pd en tratt-effekt i den komplexa cellulira signaltrafi-
ken; det tycks som om flera signalvigar konvergerar och nu skénjer man en
ovintad enkelhet i myllret av data.

Grundforskning som denna kring Hh-signalvigen 6kar forstielsen for hur cel-
ler vixer och fungerar vid hilsa och vid sjukdom. Den kan ocksa ligga till grund
tor nya cancerlikemedel, till exempel i form av dmnen som binder till Patched
eller Smoothened och dirigenom himmar eller stimulerar signaltrafiken till
cellkdrnan.
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Forskning om genetiska markdrer kan ge
nya tester for prostatacancer
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Forskare pa Karolinska Institutet kartlagger genetiska markarer, sa kallade
SNP:ar, med vilka de hoppas kunna bedéma risken foér prostatacancer.
Dérigenom lagger de kunskapsbasen for ett genetiskt test som skulle kunna
komplettera dagens PSA-prov. Professor Henrik Grénberg pa Karolinska
Institutet i Solna leder forskargruppen.

Det ir vilkint att genetiska faktorer spelar en stor roll vid utvecklingen av pro-
statacancer. Studier visar att s& mycket som 40 procent av riskfaktorerna kan
hirledas till arvet. Dock har sokandet efter entydiga kopplingar mellan enstaka
starka arvsanlag och sjukdomen gett nedslende resultat. Snarare tycks det vara
s& att en mingd gener med sm3 effekter dr inblandade, kanske s& mdnga som
flera hundra.

Studerar punktmutationer

En forskargrupp pa Karolinska Institutet, ledd av professor Henrik Gronberg,
deltar i ett internationellt samarbete dir man bland annat kartligger sambandet
mellan vissa genetiska markorer och risken for prostatacancer. Dessa markorer,
s& kallade punktmutationer, kallas ofta SNP:ar eller "snippar” efter deras eng-
elska benimning single-nucleotide polymorphisms. P4 grund av den snabba
metodutvecklingen inom omrédet dr det nu mojligt att genomféra breda SNP-
studier i patientpopulationer som omfattar tusentals patienter.

Gronbergs grupp presenterade nyligen en uppmirksammad studie 1 The New
England Journal of Medicine, vilken de har genomfért i samarbete med kolle-
ger frin bland annat Johns Hopkins Hospital i USA. Man utgick frdn 16 SNP:ar
for vilka man visste att det fanns en koppling till prostatacancer, och valde sedan
ut fem som var sirskilt intressanta. Den statistiska analysen visade att ju fler av
dessa fem SNP:ar en individ bir pd, desto storre ir risken for prostatacancer —
en kumulativ effekt med andra ord. Hos de individer som bar pa fyra eller fem
av SNP:arna var risken for prostatacancer tre till fyra gdnger storre dn hos nor-
malbefolkningen.

Komplement till PSA

Resultaten ir knappast kliniskt anvindbara i dagsliget men de utgér ett starkt
fundament f6r vidare forskning. Nu genomfér Henrik Gronbergs grupp bland
annat en stor studie, vilken baseras pd blodprover frin 8 ooo min som har gjort
prostatabiopsier under de senaste tre dren. Eftersom man i dessa fall har facit f6r
varje individ huruvida han har utvecklat prostatacancer eller inte, kan de stu-
derade SNP:arnas anvindbarhet som riskmarkérer evalueras effektivt. Syftet
med denna studie dr att om mojligt minska antalet biopser av prostatan.

Redan inom de nirmsta dren riknar man med att kunna genomfora riskstudi-
er dir man flerdubblar antalet SNP:ar — kanske till slut s minga som flera
hundra. P4 sikt hoppas forskarna fi fram en genetisk metod med vilken man
kan finga upp och hjilpa de min som l6per en 6kad risk dven for mer aggres-
siv prostatacancer. Det vore ett vilkommet komplement till de metoder for risk-
bedémning, diagnos och prognos som anvinds i dag, till exempel det omdisku-
terade PSA-testet.
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Rehabilitering

I takt med att sjukvarden blir allt battre pa att upptécka,
behandla och bota cancer, okar dven behovet av rehabili-
tering. En allt stérre andel av dem som gatt igenom en
cancerbehandling far mojlighet att férsoka ateruppratta
en vardagstillvaro, fungera socialt och i manga fall dven
skota ett jobb.

Men medan den behandlande cancersjukvarden utveck-
las med stormsteg sa gar det betydligt langsammare for
de verksamheter som berér rehabilitering, funktionstra-
ning och psykosocialt stéd. I hela landet finns det till
exempel i dag bara en handfull psykosociala team med
uppgift att hjilpa cancerpatienter och deras nérstaende
| rehabiliteringsprocessen.

For att kunna tala om en verkligt modern cancersjukvard
ar det angeldget att cancervardens resurser fordelas
éver hela vardkedjan. Rehabilitering ska inte vara nagot
som lite nyckfullt kastas in efter genomgangen behand-
ling. Det maste bli en hogt prioriterad verksamhet som
paborjas i det 6gonblick en patient far sin diagnos.
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Rehabiliteringen
bor Iintegreras |

behandlingen

Rehabilitering och psykosocialt stdd fir inte betraktas som ndgot man kan
“slinga in” i efterhand efter den somatiska behandlingen. Det bor integreras i
virdkedjan frin den forsta till den sista anteckningen 1 patientjournalen. Med
andra ord maste det finnas en ambition redan frin bérjan att hjilpa patienten
genom de provningar som ligger framfér honom eller henne — antingen tillbaks
till ett liv som sd mycket som mojligt liknar det som patienten vill leva, eller till
ett virdigt slut. Ett sddant forhallningssitt skulle inte bara skapa bittre villkor
for patienten. Sannolikt skulle samhillet dven spara in resurser i form av mins-
kad sjukfranvaro, ligre virdkostnader etcetera.

Dessviirre ir inte alla cancerpatienter 1 Sverige dnnu s lyckligt lottade att de far
ta del av detta. En enhetlig rehabiliteringsstruktur saknas, och fér den enskilda
patienten kan tillging till rehabilitering te sig som ett lotteri. For att hora till
vinnarna bor man ha ett starkt socialt nitverk, besitta en hel del kimpaglod
samt vara bosatt soder om Dalilven — helst niira en enhet fér psykosocial onko-

logi.

Men samtidigt finns det sddant som inger hopp. Inom den internationella can-
cersjukvirden vixer engagemanget for rehabilitering och psykosocial onkologi
— till stor del i form av en grisrotsrorelse bland intresserad och hingiven vérd-
personal. Sverige idr inget undantag: till exempel bildades helt nyligen Svensk
forening for psykosocial onkologi, SWEDPOS.

Viktigt att precisera syftet och uppréatta mal
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Att rehabilitering betyder “dteranpassning till ett normalt liv” ir enkelt att fast-
stilla. Daremot idr det svdrare att peka ut exakt vad begreppet egentligen omfat-
tar; den som soker pd webben 1 tio minuter kommer att finna en mingd olika
tolkningar. Vilken definition man idn viljer kommer grinserna mot somatisk



vird och palliativ vard aldrig kunna bli helt skarpa, och éverlappningarna ir
stora. Socialstyrelsens allminna definition av begreppet “rehabilitering” lyder s&
hir (SOSFS 2008:20): "Insatser som ska bidra till att en person med forvirvad
funktionsnedsittning, utifrin dennes behov och férutsittningar, tervinner eller
bibehdller bista mojliga funktionsférmiga samt skapar goda villkor fér ett
sjalvstindigt liv och ett aktivt deltagande 1 samhiillslivet”

Nir det giller cancerrehabilitering har den nordiska canceroganisationen
Nordic Cancer Union, NCU, dir Cancerfonden ir svensk representant, tagit
fram foljande definition:

“Cancerrehabilitering idr en tidsbegrinsad process med syfte att férebygga och
reducera de fysiska, psykiska, sociala och existentiella féljderna av cancersjuk-
domen och dess behandling. Rehabiliteringsitgirderna ska ha tydliga mél och
utfall, samt ge den enskilde patienten stod och inspiration att ha ett sd bra liv
som mojligt. Den individuella behandlingsplanen skall upprittas i nira dialog
mellan patient och behandlare. ”

Har féljer nagra exempel pa hur rehabiliterande
atgdrder ser ut i den kliniska vardagen:

® En kvinna som genomgatt en bréstcanceropera-
tion utfor traning i samarbete med en sjukgym-
nast for att aterfa rorligheten i axeln. (Fysisk)

® En man som ar opererad for strupcancer lar sig
matstrupstal i samarbete med en logoped.
(Fysisk/social)

® En dldre ensamstaende man som blivit stomiope-
rerad vid en koloncancerbehandling far hjalp av en
stomiterapeut for att ldra sig géra hygieniska pas-
byten. (Fysisk)

® En man som har nedsatt rorlighet pa grund av ske-
lettmetastaser far hjélp med bostadsanpassning
av en arbetsterapeut. (Fysisk/social)

® En familj dar pappan har en ldngsamt fortskridan-
de cancer far hjdlp av kurator med att reda ut hus
hallsekonomin. (Social)

® En kvinna som har problem med samlivet efter att
ha opererat bort livmodern far rad av en sexolog
(Social/fysisk)

® En kvinna som drabbats av en livskris efter en
framgangsrik bréstcancerbehandling gér pa regel-
bundna stédsamtal hos en kurator.
(Existentiell/psykisk)

® En man som har angestproblem efter en cytostati-
kabehandling far hjélp att hantera dessa och sin
livssituation vid behandling hos psykolog. (Psykisk)

® En kvinna som tidigare varit psykiskt frisk insjuk-
nar efter en botande tarmcancerbehandling i en
depression och behandlas med antidepressiv medi-
cinering och kognitiv psykoterapi. (Fysisk/psykisk)

Rehabilitering och
psykosocialt stéd i praktiken
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Unika projekt
visar vagen for
individuell
rehabilitering
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Trots att denna definition dr mycket genomtinkt sd vicker den frigor som inte
ir helt enkla att besvara. Vilka “tydliga mal och utfall” dr realistiska att sitta upp
tor rehabiliteringsitgirderna? Hur faststiller man vad som ér "ett sd bra liv som
mojligt”?

Att allting skulle kunna bli som vanligt igen efter en tumérsjukdom kan man i
de flesta fall glomma. Det ir ytterst sillan som cancer gir sparlost forbi. Aven i
de fall patienten ir mer eller mindre fysiskt aterstilld sd har saker och ting for-
indrats 1 och omkring honom eller henne: livsinstillning, sjilvfortroende, rela-
tioner etcetera — en del till det bittre, en del tll det simre.

Livskvalitet dr ett svargripbart begrepp som det dr nira nog omojligt att mita
objektivt. Dock finns det subjektivt baserade metoder som ir vetenskapligt
etablerade, till exempel sddana som bygger pd enkiter. Forskning av denna typ
visar att det inte finns ndgot sjilvklart samband mellan & ena sidan patientens
funktionsnivd och mitbara hilsa och 4 andra sidan den upplevda livskvaliteten.
Vad man ser hos minga patienter ir en god férmdga till anpassning, dir den
egna kinslan for livskvalitet férindras efter forutsittningarna.

Fo6r den som har hilsan kan det vara svirt att forstd att livet kan kinnas bra trots
att det innehdller mdnga begrinsningar. P4 samma sitt dr det egendomligt for
den som férvintar sig ett lingt liv att en person som ska dé inom ett par ir kan
kinna sig harmonisk. Detta dr ndgot som alla som planerar eller utfér rehabili-
terande verksamhet méste vara pd det klara med.

Pa Karolinska Universitetssjukhuset i Solna pagar sedan hosten
2008 ett projekt med syfte att utveckla en mer strukturerad
rehabilitering i samband med stamcellstransplantation. Varje
patient ges mojlighet att sjélv delta i utformningen av sin egen
rehabiliteringsplan.

Vid behandling av bland annat leukemi genomférs ibland en sa
kallad allogen stamcellstransplantation, dar patienten far friska
stamceller fran en givare. Behandlingen dr mycket krdvande, ger
kraftigt nedsatt immunférsvar under flera manader och kan
bland annat leda till depression, viktnedgang eller komplikatio-
ner i form av infektioner och/eller avstétningsreaktioner. For att
dessa patienter ska kunna aterga till ett nagorlunda normalt liv
krévs stora rehabiliteringsinsatser.

For att fanga upp de individuella férutsattningarna, behoven och
onskemalen utgar man fran en enkat som baseras pa ICF, det vill
sdga WHO:s klassifikationssystem f6r funktionstillstand, funk-
tionshinder och hélsa.

Totalt kommer projektet att omfatta cirka 5o patienter.
Rehabiliteringsarbetet bedrivs av ett team som bland annat
innefattar sjukskoterskor, sjukgymnast, dietist, kurator och laka-
re. Detta team kompletteras vid behov av till exempel tandldka-
re eller arbetsterapeut.
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Behovet okar av ménga orsaker

Behovet av cancerrehabilitering och psykosocial onkologi 6kar i Sverige, precis
som det gor 6ver hela virlden. Det finns tvd uppenbara orsaker:

Incidensen (insjuknandefrekvensen) 6kar fé6r manga cancersjukdomar, det
vill siga fler fall intriffar varje ar. Detta beror framfor allt pd att medellivsling-
den 6kar och att antalet dldre personer dirfor blir storre.

Prevalensen 6kar, det vill sidga antalet cancerpatienter vid ett givet tillfille ar
fler. Detta beror till stor del pd att forbittrade behandlingar gor att manga pati-
enter lever med en langsamt fortskridande cancer — ibland 1 decennier. Dessa
patienter ir alltsd inte friska i ordets egentliga bemirkelse, men de har fitt en
respit under vilken de férsoker leva ett sd normalt liv som mojligt. Det idr detta
som avses nir man talar om att “cancer 1 manga fall kan betraktas som en kro-
nisk sjukdom”.

Till detta kommer att medborgarnas férvintningar och krav ékar pd sjukvar-
den virlden 6ver. Patienter och nirstiende star inte lingre med mdssan 1 hand
och ir tacksamma over vad de far. I stillet dr de samhillsmedvetna, pélista bru-
kare som kriver bista mojliga sjukvard. I Sverige uppger till exempel psykoso-
cial personal att mdnga patienter har en nirmast proaktiv attityd till sin cancer-
diagnos; de vill fa klara besked om vilket stéd och vilken rehabilitering som
erbjuds utéver den somatiska behandlingen. Fér dem ir det en sjilvklar rittig-
het och en del av cancervédrden.

Modern syn pa rehabilitering véaxer fram

I takt med att sjukvarden utvecklas héjs kraven pd vad som betraktas som god
rehabilitering — det giller inte minst inom cancersjukvirden. Modernt rehabili-
teringsarbete priglas av tre nyckelbegrepp: individualisering, helhetstinkande
och integrering:

Individualisering

Varje patient dr unik — inte bara nir det giller sjukdomshistoria, kroppskonsti-
tution och psykisk uthdllighet, utan dven nir det giller socialt nitverk, intressen
och livsiskddning.

Helhetstankande

Rehabiliteringen méste se till hela mdnniskan — kropp, psyke, socialt samman-
hang, yrkesidentitet etcetera — och inte begrinsas till att endast kretsa kring
uppenbara fysiska och psykiatriska problem.

Integration

Behandling, rehabilitering, och palliativ vird ska inte betraktas som separata
uppgifter. I stillet ska allt koordineras och vivas ihop, och ingd i en samman-
héillen vardplanering.

For att framgdngsrikt bemota dessa behov mdste rehabilitering vara vad man
kallar multimodal. Den omfattar da:

fysisk rehabilitering

psykisk rehabilitering

social rehabilitering

existentiell rehabilitering.
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Att dra upp skarpa grinser mellan de olika omrddena later sig knappast géras. Det ir inte heller
nodvindigt om samarbetet mellan disciplinerna fungerar vil. Snarare ir det efterstrivansvirt att
omrddet i mitten pi figuren far representera det fullstindigt integrerade samarbetet.

Rehabilitering en multiprofessionell uppgift
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Nir cancerrehabilitering fungerar som den ska édr den en bred, multiprofessio-
nell verksamhet som bland annat engagerar féljande yrken:

Sjukskoterskor

Har ofta en samordnande och planerande roll i rehabiliteringsarbetet och fun-
gerar bland annat som ledare for olika rehabiliteringsgrupper. Arbetar med
samtalsstod och information.

Lakare

Bir pd det medicinska ansvaret for rehabiliteringen av patienterna. Har till upp-
gift att uppticka psykosociala behov, exempelvis behandling for depressioner.
Utfér bedémningar och farmakologisk behandling av psykiatriska tillstind.

Kuratorer

Ger samtalsstéd och utfor rehabiliteringsdtgirder inriktade pd den psykosociala
situationen. Ger ocksd rdd 1 praktiska, ekonomiska och juridiska frigor, till
exempel nir det giller ansokningar om bidrag, hjilp med firdtjinst eller upp-
rittande av testamente. Kan hjilpa till vid kontakter med olika myndigheter.

Sjukgymnaster

Erbjuder fysisk trining for att forebygga fysiska men av behandling eller dter-
stilla fysisk funktion efter behandling. Ger dven rdd kring konditionstrining,
provar ut hjilpmedel samt utfor till exempel smirt- och lymfédembehandlingar.
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Arbetsterapeuter
Erbjuder ADL-trining (activities of daily living), utprovning av hjilpmedel,
bostadsanpassning samt arbetsplatsanpassning.

Dietister
Ger information och rdd kring frigor om kost och niring. Hjilper patienter
som lider av exempelvis aptitloshet.

Logopeder
Utfor tal- och sviljtraning. Provar ut talhjilpmedel.

Psykologer

Bedémer och behandlar psykosociala problem. Ger samtalsstod med fokus pad
hantering av psykiska/emotionella problem. Medverkar i utformandet av inne-
héll 1 till exempel rehabiliteringsgrupper med fokus pi coping (férméga att
anpassa sig till yttre och inre omstindigheter). Handleder och utbildar vardper-
sonal.

Andra i Sverige mindre vanliga yrkesgrupper som kan erbjuda rehabilitering ar
sexologer/sexterapeuter, konst-, musik- och dansterapeuter. P4 minga platser
gor dven diakoner, prister och sjilasérjare fran olika trossamfund viktiga insat-
ser genom bland annat sjilavird och/eller stédsamtal.

Cancerpatienternas nirstdende har dubbla roller nir det giller rehabilitering
och psykosocialt stéd. A ena sidan kan de utgéra en viktig resurs —ja kanske den
allra viktigaste — bade vad avser stéd och praktisk assistens. A andra sidan kan
de sjdlva vara 1 behov av samma hjilp.

Stora regionala skillnader inom cancerrehabilitering

I dag ir hanteringen av rehabilitering och psykosocialt stéd ofta bristfilligt
beskriven i de regionala och lokala virdprogrammen. Det dr anmirkningsvirt
hur resurser och intresse kan skilja sig fran sjukhus till sjukhus och fran lands-
ting till landsting. De insatser som kommer patienterna till del ir sillan resulta-
tet av en medveten strategi, utan sker mer slumpmissigt beroende pa vilka
resurser som for tillfillet ir tillgingliga.

Nigra exempel:

I Landstinget S6rmland finns det ingen form av erbjudande om strukturerat
rehabiliteringsstdd 1 egentlig mening. Det som finns ir ett samarbetsavtal med
Vidarkliniken, men dit kommer enbart de allvarligt sjuka. De patienter som ir
sd friska att de dr pd vig tillbaka till arbete och vardag fir sjilv soka hjilp via
landstingets hemsida. Det ir ytterst sillsynt att patienter_som genomgdtt
behandling remitteras vidare till kurator eller motsvarande.

I Landstinget i Jonkopings lin "saknar cancerrehabiliteringen réd trdd” — sd
16d slutsatsen av en enkit som genomférdes 2007 bland virdpersonal som arbe-
tar med rehabilitering. Undersokningen visar pé stora brister 1 organisationen
och det konstateras ocksd att man 6ver huvud taget inte kommer i kontakt med
patienter som ir 1 "arbetsfor dlder och behover rehabilitering”.
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Denna uppgift bygger på intervjuer med personal inom landstinget. Verksamhetschefen vid onkologikliniken i Sörmland delar inte denna bild av rehabiliteringen och vill klarlägga att samtliga patienter med behov träffar kurator och får bistånd.
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I Landstinget i Uppsala lan antogs 2008 ett programarbete om cancer. Dir
konstateras bland annat foljande: Som tidigare framforts finns det eftersatta
behov av rehabilitering. Patienterna har ofta svirt att fi det stéd och hjilp som
behovs for dteranpassning till dagligt liv.”

Stort intresse for psykosocial onkologi

Internationell enkat
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En onkologisk disciplin som str i centrum niir det giller rehabilitering och psy-
kosocialt stéd dr den psykosociala onkologin. Primirt dr den inriktad pd att
mildra cancersjukdomarnas psykiska eller sociala effekter fér patienter och
deras nirstdende; undersokningar visar att omkring 30 procent av alla cancer-
patienter vid ndgot tillfille dr i behov av psykosocialt stod. Men den psykosocia-
la onkologin har i praktiken dven en padrivande och samordnande roll nir det
giller 6vriga rehabiliteringsinsatser.

Psykosocial onkologi idr internationellt sett pd stark frammarsch. Det dr kanske
den mest multiprofessionella av alla onkologiska discipliner, och pa storre psy-
kosociala enheter finns de flesta av yrkena i upprikningen pa féregdende upp-
slag representerade. Inte sillan har personalen nigon form av dubbelkompetens
— psykiater/onkolog, sjukskéterska/sexolog etcetera.

I Sverige finns det i dag tva storre psykosociala team som enbart arbetar med
cancerpatienter:
Enheten for psykosocial onkologi och rehabilitering (EPOR) 1 Stockholm
Psykosociala enheten (PSE) vid Universitetssjukhuset i Lund.

Dessutom finns det mindre team 1 Géteborg, Kristianstad och Umea.

Svensk forening for psykosocial onkologi, SWEDPOS, bildad 2007, ir i dag en
forening med ett hundratal medlemmar frin hela landet. En av hjirtefridgorna
ir att se till att rehabilitering och psykosocialt stod integreras i virdkedjan pa ett
strukturerat sitt. I sitt remissvar till utredningen om en nationell cancerstrategi
foresprikar foreningen bland annat f6ljande:

Ett nationellt virdprogram med riktlinjer f6r psykosocialt stéd och rehabili-
tering vid cancersjukdom.

Riktlinjer for utbildning. Personal inom cancervirden ska kunna screena
psykosociala behov och bedéma vilken virdnivd patient eller nirstiende behs-
ver remitteras till.

Ett nationellt kvalitetsregister som samlar uppgifter om virdtllfredsstillelse,
oro, nedstimdhet och livskvalitet.

Den framtid som SWEDPOS hoppas p4, borjar redan ta form i andra delar av
virlden. Vid storre kliniker och cancercentrum i Europa och Nordamerika blir
det allt vanligare att man inrittar speciella team f6r rehabilitering och psykoso-
cial onkologi. I flera linder, till exempel 1 Australien, Kanada och USA, har man
tagit fram kliniska riktlinjer pd nationell basis for rehabilitering och psykosoci-
al onkologi.

I dag har den psykosociala onkologin till viss del karaktiren av en grisrotsro-
relse, dir initiativen kommer fridn hingiven och intresserad virdpersonal. De
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foreningar for psykosocial onkologi som, likt SWEDPOS, nu skapas pd manga
hall i virlden inspirerar och sitter press pd sjukvardssystemet. Virt att notera ar
att en sddan férening nyligen skapades dven i Kina.

Ar 2004 gjorde en psyko-onkologisk forskningsgrupp i Tyskland en internatio-
nell enkit. Man fick svar frn 45 experter 1 amnet, vilka representerade 38 lin-
der. Undersokningen ir till viss del av improviserad karaktir, men utgor trots
detta intressant lisning.

De flesta av de tillfrigade experterna ansig att den psykosociala verksamhe-
ten inte var tillrickligt integrerad inom cancervirden i deras land. P4 frigan om
hur de bedémde graden av integration gav en évervigande majoritet svaren det
saknades integration 6ver huvud taget. Orsaken ansigs bland annat vara tradi-
tionell hierarki, brist pd intresse samt ansvarsproblem.

En tredjedel av Sveriges cancerpatienter anses vara i
behov av ett utdkat psykosocialt stéd enbart for pro-
blem med oro, nedstdmdhet och anpassning. For
manga dr behovet av st6d stort under hela proces-
sen — fran sjukdomsbeskedet till [angt efter att den
medicinska behandlingen ar fardig. Tyvarr ar det inte
sa enkelt att tillvarons alla bitar faller pa plats i
samma stund sjukdomen &r besegrad.

Exempel:

@ Ridslan for aterfall efter att exempelvis en tumér
opererats bort ar vanlig. Patienten vill ofta ha rena
fakta. Man kan dven ha ett behov av att utbyta kun-
skaper och erfarenheter med andra som drabbats av
cancer, for att fa perspektiv pa vad man sjdlv gatt
igenom. (Psykiskt, socialt)

Stort behov av
psykosocialt stod

® Efter avslutad behandling kan trétthet och fysiska
men géra att man har svart att aterga till det var-
dagsliv man hade innan sjukdomen, vilket tdr pa
sjalvkdnsla och kan paverka de néra relationer man
har negativt. Konditionen ar ofta kérd i botten och
det kan ta lang tid och hart arbete att bygga upp
den igen. (Fysiskt, psykiskt, socialt)

® Sjukdom och behandlingar stéller ofta tillvaron
och vardagsrutinerna pa d@nda. Man har fatt tillfalle
att fundera Gver det liv man levt och de val man
gjort, vilket kan vara en smartsam process och inte
alltid leda till enkla svar. (Existensiellt)

® En kénsla av dvergivenhet ar inte ovanligt efter
en avslutad cancerbehandling. Det kan dr6ja ména-
der av ensamhet innan det ar dags for forsta aterbe-
s6ket. Det dr inte alla som klarar av att pa egen hand
hantera de fragor och funderingar man bar pa under
den perioden. (Psykiskt)
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Data om behovet av psykosociala satser kunde endast redovisas av en tredje-
del av de tillfrigade linderna. I dessa linder beddmde man att var tredje eller
fjirde cancerpatient hade behov av psykosociala insatser.

Studien visade att det vanligast ir att psyko-onkologiska tjanster erbjuds vid
cancercentrum och universitetssjukhus. Den mest typiska patienten ir en vilut-
bildad kvinna pd 40-50 r med bréstcancer.

Enligt studien ir allmidnhetens och patienternas kinnedom om psykosocial
onkologi begrinsad eller obefintlig 1 de flesta linder. En bidragande orsak ir de
sociala tabun som omger cancer och psykisk ohilsa.

I 58 procent av linderna fanns psykosociala féreningar eller arbetsgrupper,
och i drygt hilften genomférs nigon form av utbildning inom omradet.

Rehabiliteringen bor in i den nationella cancerstrategin

Cancersjukvard dir inte rehabilitering ingdr dr en halvfirdig behandling.
Cancer ir — all modern behandling till trots — fortfarande en sjukdom med all-
varliga konsekvenser for de drabbade, sdvil patienter som nirstdende.

Det méste hora till cancersjukvirdens uppgift att forhindra och mildra dessa
foljder. Mycket kan redan nu goras, men manga fler patienter méste fa tillgdng
till dessa atgirder.

Rehabilitering och psykosocialt stdd méste prioriteras hogre inom cancervir-
den, och f4 uppmirksamhet och resurser i relation till hur viktiga de ir for pati-
enter och de nirstiende.

Vérdet av det ideella arbete som patientféreningar
och patientorganisationer ldgger ner for att stédja
och hjdlpa cancerpatienter kan knappast 6verskattas.
Sjukvarden har mycket att vinna pa ett fruktbart och
smidigt samarbete.

l Pa de flesta platser rader ett gott samarbetsklimat
mellan patientféreningar och sjukvarden — nagot
l som avspeglas pa anslagstavlor och i broschyrstall.
Patienter st6djer varandra Pa vissa hall har féreningarnas stédpersoner till och

med tillgéng till sarskilda lokaler pa sjukhusen.

Men det ar ocksa viktigt att sjukvarden skapar mo;j-
ligheter till otvungna méten och samtal vid sidan av
det organiserade foreningsarbetet. Alla patienter och
nérstaende vill och kan inte engagera sig i en pati-
entférening. Daremot kan ett spontant samtal i ett
vantrum betyda mycket. Ibland &r en soffgrupp och
en termos med kaffe allt som behdvs for att skapa
en mdotespunkt.
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En internationellt uppméarksammad verksamhet ar de
sa kallade Maggie's Centres som finns pa flera platser i
Storbritannien. Dessa center, som drivs pa valgéren-
hetsbasis, erbjuder hjdlp med "alla problem, stora som
sma, kopplade till cancer”. Detta i form av bland annat
o - information, radgivning, stédsamtal individuellt och i

Exempel pa enheter f6r grupp — bade f6r patienter och f6r narstdende.

rehabilitering och stod Lokalerna &r stdndigt dppna fér besdk, ungefir som en
fritidsgard eller ett dagcenter. Stor omsorg har lagts
ner pa att géra byggnaderna vackra och omgivningen
rofylld.

Nagra exempel pa rehabiliteringshem i Sverige med
specialisering pa cancerpatienter &r Fenix i Kristianstad,
Lydiagarden i H66r och Alfta Rehab Center

Nir nationella riktlinjer och regionala virdprogram upprittas bor rehabilite-
ring och psykosocialt stéd integreras inom all cancervérd.

Svensk sjukvird bor dra nytta av de internationella erfarenheter som finns,
och ha ett nira samarbete med organisationer for psykosocial onkologi 1 andra
linder.

Psykologen Maria Hellbom, tillika styrelseledamot 1 SWEDPOS, skrev nyligen
att "den psykosociala onkologin befinner sig ungefir pd samma nivd som den
palliativa virden gjorde for 25 ar sedan”. Férhoppningsvis kan en nationell can-
cerstrategi bidra till att skapa en genvig in i1 framtiden, med genomgripande
forandringar redan under de nirmaste fem ren.

Cancerfondsrapporten 2009 59



Gynekologisk cancer )

60 Cancerfondsrapporten 2009



Gynekologisk cancer har kommit att spela en undan-
skymd roll inom cancersjukvarden. Ingen tycks veta
varfor. Kanske ar det for att det handlar om en tabu-
belagd del av kvinnokroppen.

Det handlar inte om en marginell diagnosgrupp. I sjal-
va verket ror det sig om cirka 2 goo cancerfall om aret,
vilket motsvarar cirka 12 procent av alla cancerfall hos
kvinnor. Varje ar dér nastan 1 ooo kvinnor pa grund av
maligna tumoérer i de kvinnliga kénsorganen.

Inom diagnosgruppen har livmoderhalscancer fatt en
viss sdrstéllning, eftersom den aktualiseras varje gang
en kvinna kallas till gynekologisk cellprovskontroll.
Dessutom har medierna riktat stort intresse mot de
nya "cancervaccinerna”. Men det ar hog tid att dven
aggstockscancer och livmoderkroppscancer uppmark-
sammas.
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Gynekologisk cancer —

en stor men ofta
forbisedd

diagnosgrupp
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Vart tjugonde cancerfall i den svenska befolkningen dr nigon form av gyneko-
logisk cancer. Bland kvinnor ir det den stérsta diagnosgruppen efter bréstcan-
cer —storre dn bland annat tjocktarmscancer och lungcancer. Trots detta riknas
inte gynekologisk cancer till de ”stora cancerdiagnoserna” utan omges i stillet av
en viss tystnad. Diagnosgruppen uppmirksammas sillan. Medierna och all-
minheten tycks vara mer vakna fér de cancerformer som de redan ir bekanta
med.

Formodligen har detta — &tminstone delvis — att géra med sjukdomens kinslo-
miissiga laddning. Gynekologisk cancer ir en mycket privat sjukdom, som for
mdnga patienter dr férknippad med férdomar, vanforestillningar och tabun.
Vissa kvinnor bir pd en vag uppfattning om att de har orsakat sjukdomen sjilv
genom sin livsstil. Dessa kinslor och tvivel blir ofta ett samtalshinder i métet
mellan patient och vardpersonal. Resultatet blir att bada sidor undviker att ta
upp viktiga frigor och problem. Gynekologisk cancer ir med andra ord inget
man talar hogt om, vilket i slutindan pdverkar virdkvaliteten — inte minst kring
de problem som ir kopplade till sex- och samlevnadsfrigor.

Nir det giller forskningen inom gynekologisk onkologi dr den underrepresen-
terad 1 forhdllande till sjukdomens omfattning. En av forklaringarna till den
svaga kliniska forskningen dr personalbristen pd de gyn-onkologiska avdel-
ningarna ute landet (se faktaruta sidan 65). I dag befinner sig den kliniska forsk-
ningen i en neddtgdende spiral som det kan vara svirt att ta sig ur. F4 genom-
forda studier leder till firre ansokningar vilket ger mindre anslag etc. En 6ver-
syn av personalsituationen skulle kunna stirka detta forskningsomride.
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Olika diagnoser, sammanvavda problem

Gynekologisk cancer omfattar fyra cancerformer:
Livmoderkroppscancer (ca 1 300 fall/ar)
Aggstockscancer (ca 750 fall/ar)
Livmoderhalscancer (ca 450 fall/ar)

Cancer i slida och i vulva (ca 200 fall/ar).

Utover detta finns en grupp av sd kallade ospecificerade fall. Totalt ror det sig
om cirka 2 goo fall av gynekologisk cancer per &r i Sverige.

Dessa fyra cancerformer omfattar egentligen en mingd olika sjukdomar, inte
minst om de jimfors pd molekylirbiologisk niva. Nir det giller uppkomst, for-
lopp, behandling och prognos ir de ocksd mycket olika. Trots detta dr det
meningsfullt att betrakta dem som en sammanhéllen diagnosgrupp, eftersom de
har sd mycket gemensamt:

De drabbar “kvinnans inre rum” och omgirdas ofta av starka kinslor, tabun,
uppfattningar och 3sikter.

Bade sjukdomen 1 sig och behandlingen kan ge kvarstiende problem med
urinvigar och mage.

Hormonbalansen i kroppen paverkas i minga fall av sjukdom och
behandling.

Sjukdom och behandling har ofta en negativ inverkan pd sexualiteten.
Strdlning och kirurgi kan ge upphov till bland annat torra slemhinnor

och/eller férkortad slida.
Nir yngre kvinnor drabbas leder gynekologisk cancer ofta till sterilitet.

L) Aggstockscancer ger diffusa symtom och upptécks oftast
sent — alltfor sent. Detta innebdr att endast en av tre kan
botas. Daremot kan allt fler leva vidare i flera ar med
“Car]cer som drabba':l hjélp av modern behandling. Mé&nga kvinnor mar sa pass
kvinnans inre rum bra att de — under ldnga perioder — orkar sk&ta sitt arbete
L och ha en aktiv fritid.

\ .’ Livmoderkroppscancer ger sig vanligen tillkdnna pa ett
tidigt stadium och kan i de flesta fall botas genom kirurgi
(ibland &@ven stralbehandling). Precis som dggstockscancer
ar det en sjukdom som framst drabbar kvinnor som har
passerat klimakteriet.

Livmoderhalscancer orsakas i de flesta fall av virus (humant papillomvirus, HPV) som &verférs vid
sexuell kontakt. Det drabbar darfor kvinnor i alla aldrar — fran 20—25 ar och uppét. I Sverige har sjuk-
domen minskat kraftigt sedan 1970-talet eftersom de flesta kvinnor deltar i gynekologisk cellprov-
skontroll. Socialstyrelsen féreslog i februari 2008 att flickor i arskurs 5 och 6 ska vaccineras mot HPV
16 och 18. Bara nagra manader senare beslutades att vaccineringen ska inga i det nationella barnvacci-
nationsprogrammet.

Cancer i slida och blygdldppar ar mycket ovanligt och drabbar cirka 200 kvinnor per ar, de flesta av
dem &ldre.
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Dags for svensk nollvision rérande livmoderhalscancer?

Livmoderhalscancer har en speciell plats inom gruppen gynekologisk cancer,
eftersom den i de flesta fall orsakas av humant papillomvirus (HPV) som 6ver-
fors vid sexuell kontakt. Detta gor att sjukdomen — i motsats till 6vrig gyneko-
logisk cancer — drabbar dven yngre kvinnor; vissa dr s unga som 20-25 ir. |
Cancerfondsrapporten 2007 behandlades livmoderhalscancer, gynekologisk
cellprovskontroll och HPV-vacciner 1 ett sirskilt kapitel. Lisare som vill for-
djupa sig hinvisas till den texten. Hir kan dock konstateras foljande:

Livmoderhalscancer dr mycket ovanligare 1 Sverige in i jimforbara linder-
tack vare det screeningprogram som bedrivits pd nationell niva i mer idn 40 ar. |
dag kallas alla kvinnor i Sverige till gynekologisk cellprovskontroll vart tredje
ar fran 23 drs dlder, respektive vart femte dr mellan 50 och 60 ars dlder. Detta
innebir att sjukvdrden tar cirka 700 ooo prover drligen, och att cirka 30 0oo
kvinnor kallas till vidare utredning eftersom de uppvisar avvikande cellprov.

Det forsta vaccinet mot HPV godkindes 2006. I dag finns tvd produkter pd
marknaden i Sverige: Cervarix® och Gardasil®.

I februari 2008 presenterade Socialstyrelsen ett forslag om att flickor 1 &rs-
kurs 5 och 6 ska vaccineras mot HPV”. Nigra manader senare beslutades att
HPV-vaccinering ska bli en del av det nationella barnvaccinationsprogrammet.

Mainga bedémare anser att det ir mojligt att eliminera livmoderhalscancer sd
gott som fullstindigt ur en nationell population. Forutsittningarna ir dels ett
vilskott nationellt screeningprogram, dels att HPV-vaccination ingér i det all-
minna barnvaccinationsprogrammet.

Vaccin eller inte — ett problem som kvarstdr i Sverige dr att mdnga kvinnor fort-
farande inte hérsammar de kallelser de fir till gynekologisk cellprovskontroll.
Av de cirka 160 kvinnor som avlider varje ir 1 livmoderhalscancer har 150 inte
deltagit i screeningprogrammet. Bland de kvinnor dir cancern uppticks tidigt
genom screening dr femérsoverlevnaden g5 procent. Kort sagt: Screening rid-
dar liv.

Hir krivs en rejdl insats for att forindra attityden hos dem som uteblir frin
provtagningen, till exempel genom informationsarbete via medierna, pé skolor,
pd ungdomsmottagningar, pd vardcentraler och hos barnmorskor. Forutsitt-
ningarna dr goda for ett fruktbart samarbete mellan myndigheter, landsting,
kommuner, patientféreningar och intresseorganisationer.

Aggstockscancer upptécks ofta alltfér sent
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Aggstockscancer ir en 16msk och svirbemiistrad cancersjukdom med relativt
sett 18g botbarhet och hég dodlighet. Ibland har den kallats ”"bukens tysta
tumér”. Orsaken ir att den har ett smygande férlopp, och ofta ger mycket dif-
fusa symtom till exempel i form av magsmiirtor, svullnadskinsla och tita urin-
tringningar.

Dessa vaga besviir tolkas ibland felaktigt under de forsta likarkontakterna.
Istillet for att remittera kvinnan till en gynekolog foljer primirvirden ibland fel
spar 1 borjan, och borjar utreda eventuell mag- och tarmsjukdom. Detta gor
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Rekrytering av gynekologiska onkologer méjliggor mer forskning

dessviirre att virdefull tid spills, helt i onddan. Erfarenheten visar att det ibland
kan behévas en bittre samordning mellan primirvirden och gynekologin inom
det hir omrédet.

Hos gynekologen inleds utredningen med gynekologisk undersékning, vaginal
ultraljudsundersokning foljt av lungrontgen samt skiktrontgen (datortomogra-
fi) av buk och bicken. Via ett blodprov bestims tumérmarkoren CA 125 — ett
protein som utséndras av de flesta typer av dggstockstumérer.

Eftersom dggstockscancer vixer i det tysta, sd har den i de flesta fall hunnit spri-
da sig niir den vil uppticks. Faktum ir att i ver 60 procent av fallen har sjuk-
domen ndtt stadium III eller IV, och alltsd spridit sig 1 bickenet och bukhédlan
och ibland dven till andra organ vid diagnos (se faktaruta sidan 72).

Viktigast vid behandlingen ir att avligsna tumoérvdvnaden genom kirurgi. |
praktiken innebir det att man tar bort dggstockar, dggledare och dven livmo-
dern. Som komplement ges 1 mdnga fall dven cytostatikabehandling. For att
folja effekten av behandlingen miter man halten i blodet av tumérmarkéren
CA 125. Efter framgangsrik behandling sjunker halten till normala nivier. Vid
dterbesoken tas sedan CA 125-prover; om virdet stiger kan det vara tecken pa
att sjukdomen har kommit tillbaka.

I praktiken betraktas de som inte haft nigot dterfall (recidiv) pd fem ar som
“friska”, men de lever vidare med vetskapen om att risken for ett sent dterfall
alltd finns dir.

Stora forskningsinsatser har gjorts for att hitta metoder som gor det mojligt att
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finga upp dggstockscancer pd ett tidigare stadium. Manga forskare har ull
exempel forsokt utrona om CA 125 ir en kliniskt anvindbar tumérmarkor for
screening. Hittills har alla sidana studier gett nedsldende resultat, bland annat
beroende pd att CA 125 utséndras vid mer godartade sjukdomstillstind och
dven vid graviditet. I dag stir sjukvdrden mer eller mindre handfallen inf6r fra-
gan om screening av dggstockscancer. Ytterligare grundforskning krivs for att
ett genombrott ska kunna ske.

Sett ur ett globalt perspektiv idr dggstockscancer vanligare i den rikare delen av
virlden. Faktum ir att Norden har bland de hogsta insjuknandesiffrorna i varl-
den. Vilka faktorer som ligger bakom detta ir inte helt klarlagda, men man tror
att det totala antalet dgglossningar ir av betydelse: ju fler dgglossningar under
ett liv, desto storre risk for dggstockscancer. Detta 6verensstimmer med att sjuk-
domen dr mer sillsynt bland kvinnor som antingen f6tt mdnga barn eller anvint

p-piller under ling tid.

Omhaéandertagandet av patienter med langsamt fortskridande
cancer skapar nya utmaningar for sjukvarden

Aggstockscancer ir en av de cancerformer dir botbarheten ir si gott som ofor-
indrad. Forbittrade behandlingsmetoder gor dock att fler och fler patienter
lever lingre med sjukdomen.

Detta innebir att en ny slags patientgrupp har uppstitt som lever med cancer
under flera ir, ungefir som om den vore en kronisk sjukdom. Aven i de fall diir
langtidsprognosen ir dilig kan patienterna i linga perioder kinna sig relativt
"friska” och féra ett aktivt liv. Vissa av dem orkar till och med fortsitta arbeta.

De lingtidssjuka cancerpatienterna idr en utmaning for sjukvirdssystemet.
Aven 1 de fall kvinnorna utit sett ir symtomfria krivs kontinuerliga vardinsat-

I ett kvalitetsregister sammanstalls patient- och varddata
med information som pa nagot satt ger en uppfattning om
kvaliteten pa varden, till exempel behandlingsresultat (se
Cancerfondsrapporten 2007). I Sverige finns i dag tva
nationella kvalitetsregister med anknytning till gynekolo-
gisk onkologi:

® Svenska kvalitetsregistret for gynekologisk onkologi.

Nationella kvalitetsregister Innehaller information om vardprocessen, till exempel
inom gyncanceromrédet diagnostik och behandling, samt utfallet, till exempel
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operationsresultat och dverlevnad.

® Nationellt kvalitetsregister for gynekologisk cellprovs-
kontroll. Ger en Gversikt 6ver den gynekologiska cell
provskontrollen i Sverige, dess omfattning och resultat.

Aven Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk kirurgi
(Gynop) kan vara vart att ndamna hdr, trots att det inte ar
ett onkologiskt register i sig. Det innehéller ndmligen infor-
mation om alla gynekologiska operationer, bland annat
gynekologisk tumarkirurgi.
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ser for att hilla cancersjukdomen i schack, bland annat i form av cytostatikabe-
handling, samt tita likarkontroller. Minga kvinnor kidnner dessutom ett stort
behov av att prata om sin oro och sina kinslor, bearbeta existentiella fragor samt
att fi hjilp med medicinska och praktiska problem.

En nyinrittad och viktig funktion som visat sig mycket virdefull i detta sam-
manhang ir kontaktsjukskéterskan som bland annat kan:

utgora en trygg och bekant personlig kontakt i ett komplext virdsystem

ge information och rdd och vara en god lyssnare

vara spindeln i nitet nir olika kliniker och specialiteter ska samarbeta.

Inrittandet av fler kontaktsjukskotersketjidnster kan vara ett kostnadseffektivt
sitt att avlasta specialisterna inom den gynekologiska onkologin samt att héja
patientsikerheten och virdkvaliteten — badde inom det medicinska och det psy-
kosociala omridet.

Livmoderkroppscancer latt att diagnostisera

Livmoderkroppscancer och livmoderhalscancer uppfattas ofta som tvi beslikta-
de former av cancer. I sjilva verket ir de tvd helt olika sjukdomar med olika
uppkomstmekanismer och férlopp.

I motsats till dggstockscancer s uppticks livmoderkroppscancer ofta tidigt.
Orsaken ir att tumorcellerna uppstér i livmoderslemhinnan (endometriet) och
dirigenom ger upphov till blédningar. Eftersom sjukdomen nistan uteslutande
drabbar kvinnor som passerat klimakteriet ir sannolikheten mycket liten f6r att
kvinnan skulle blanda ihop denna blédning med en menstruationsblédning. D3
det handlar om en underlivsblédning s& kommer de flesta snabbt till en gyne-
kologisk specialist som kan stilla ritt diagnos fran borjan.

Vanligen behandlas livmoderkroppscancer kirurgiskt genom att livmodern,
dggledarna och dggstockarna avligsnas. Ibland anvinds dven strilbehandling.
Eftersom sjukdomen oftast uppticks tidigt dr prognosen god; den relativa fem-
arsoverlevnaden ligger pd 6ver 8o procent.

Livmoderkroppscancer ir en av de cancerformer dir sambandet med évervikt
ir tydligast; forskning visar att nistan 40 procent av denna cancerform i Europa
ir kopplad tll fetma. Detta gor att livmoderkroppscancer dr betydligt vanliga-
re 1 Europa och USA in i till exempel Afrika och Asien. Férmodligen beror den
okade cancerrisken pd en stord balans mellan hormonerna 6strogen och proges-
teron. Det ir bland annat vilkint att 6verviktiga kvinnor uppvisar hogre éstro-
gennivder. Dessutom har de fler menstruationscykler utan dgglossning, vilket
ger ligre nivder av progesteron som motverkar effekten av dstrogen. Aktuell
forskning pekar pd att fysisk aktivitet kan skydda mot livmoderkroppscancer.

Rehabilitering till kropp och sjal

S hir kan man schematiskt sammanfatta problemen med resursférdelningen
inom cancersjukvérden i Sverige: Mest krut liggs pa sjidlva behandlingen; hir ir
svensk onkologi i virldsklass. Samtidigt dr resurserna i borjan och slutet av
vardkedjan ofta otillrickliga i dagens sjukvéirdssystem. Om den slokande kur-
van for rehabilitering stramas upp och ritas ut kommer den totala virdkvalite-
ten att kunna héjas avsevirt.
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En central princip inom modern cancersjukvard ir att “bota utan att skada”, och
att dirigenom virna om patientens livskvalitet dven efter en lyckad behandling.

Kvinnor med gynekologisk cancer stir ofta infor ett helt spektrum av medi-
cinska och psykosociala komplikationer. Vissa av dem kan losas eller lindras,
andra méste de ldra sig att leva med — det kan réra sig om allt frdn urinlickage
till samlevnadsproblem.

Behandling av gynekologisk cancer innefattar ofta stora kirurgiska ingrepp. |
madnga fall avligsnas de inre kénsorganen helt och héllet, till exempel livmodern
och/eller dggstockarna. I de fall man ger strdlbehandling kan bland annat tar-
mar och urinvigar skadas. Detta medfor en rad olika fysiska konsekvenser och
komplikationer:

Anatomiska férandringar

Minga kvinnor upplever att konsorganen ir férindrade, till och med deforme-
rade, efter behandlingen. Slidan kan kinnas ”grund”, stramande och tring.
Vissa kvinnor kan ibland bira pd en olustig kinsla av att slidan mynnar i ett
stort tomrum i bukhélan. (I sjdlva verket syr man alltid igen slidans 6vre del nir
livmodern avligsnas.) Precis som vid en bréstcanceroperation upplever somliga
kvinnor en saknad efter de organ som opererats bort, och kinner att de har
berdvats ndgot som definierar dem som person och kvinna.

Sensoriska forandringar
Det idr ldtt hiint att nerver i bickenomradet skadas under behandlingen, vilket
kan medféra att kinsligheten 1 och omkring slidan och de yttre kénsorganen
paverkas. Ett speciellt problem som ir vanligt forekommande ir bristande
lubrikation, det vill siga att slidan inte blir fuktig vid sexuell upphetsning. I
vissa fall beror det just pd att de nerver som styr blodfyllnaden av slidan har ska-
dats. I andra fall har det hormonella eller psykologiska orsaker.

Paverkan pa hormonbalansen
Nir den ena eller bida dggstockarna avligsnas stors hormonbalansen i kroppen
—det gilller framfor allt kvinnor som inte ndtt klimakteriet. Symtomen dr myck-
et individuella, men normalt liknar de 6vergdngsbesvir med svettningar, blod-
vallningar och humérsvingningar. Det dr ocksd vanligt att slemhinnorna i
underlivet blir torra och skora. I vissa fall kan problemen lindras med hjilp av
hormonpreparat, till exempel i form av tabletter, pldster eller vagitorier.

Tarmproblem
Minga kvinnor fir bestiende problem med tarmarna. I vissa fall har det att gora
med det kirurgiska ingreppet, men oftast dr anledningen att den kinsliga tarm-
slemhinnan har skadats till foljd av strilbehandling. Detta kan ge upphov till
bland annat kronisk diarré och avforingslickage. Minga lider av si kallade
imperativa tringningar, det vill siga att "de méste rusa till toaletten”. Andra kan
inte hilla gaser, utan slipper sig ofrivilligt vid de mest olimpliga tillfillen. Att
magen och tarmarna pd detta sitt "lever sitt eget liv” kan vara mycket socialt

handikappande.

Problem med urinvdgarna
Urinvigarna ir kinsliga for strdlning, och inkontinensproblem ir vanliga efter
behandling. Men dven de kvinnor som inte lider av direkt urinlickage kan pla-



Ménga cancerpatienter drabbas vid nagot tillfalle under sin

sjukdom av sa svara problem att de ar i behov av nagon

form av professionellt psykosocialt stod. Det kan till exem-

pel réra sig om att:

® fa tala om sin rddsla och hitta nytt livsmod i ett samtal
med psykolog

® diskutera samlevnadsproblem med en sexolog

® fa rad och hjélp med ekonomiska och arbetslivsorientera-
de problem

® prata om sin situation med kontaktskoterskan.

Pa en psykosocial enhet arbetar manga yrkesgrupper till-
sammans. Kdrnan utgors normalt av ldkare, psykologer,
PSkaSOCial on kologi kuratorer, sjukskoterskor och sjukgymnaster. Ibland samar-
betar man dven med arbetsterapeuter, dietister och prés-
ter. Mdnga av dem som arbetar inom den psykosociala
onkologin har nagon form av psykoterapeutisk utbildning.

Psykosociala team i Sverige:

® Storre team
- Enheten for psykosocial onkologi och rehabilitering
(EPOR) i Storstockholm
- Psykosociala enheten (PSE) vid Universitetssjukhuset i

Lund

@® Mindre team
- Kristianstad - Umea
- Goteborg - Malméd

gas av starka och hastigt pidkommande urintringningar, vilket gor att de "stin-
digt méste springa pd toaletten”. Detta kan utgéra ett stort socialt handikapp
och dven ge stord nattsémn.

Lymfodem

I samband med vissa canceroperationer avligsnas de lymfkortlar som sitter niira
tuméren. Vid behandling av gynekologisk cancer ir detta ofta ett stort ingrepp
och kan ibland innebira en si kallad total bickenkértelutrymning. Detta leder
till att lymfsystemets kapacitet minskar i den nedre delen av kroppen, vilket i sin
tur utgor en risk att lymfvitska ansamlas i nedre delen av buken, i genitalier
och i benen, sd kallat lymfédem. Symtom ir svullnad, stumhetskinsla, virk och
nedsatt rorlighet. Dock finns det goda méjligheter att lindra dessa besvir med
hjilp av kombinerad fysikalisk 6demterapi (KFO), vilken innefattar hudvird,
kompressionsbehandling, manuellt lymfdrinage och rérelsedvningar.

Sterilitet

Nistan alla kvinnor som genomgér behandling f6r gynekologisk cancer fore
menopausen blir sterila. I de sillsynta fall som det dr mojligt forsoker man och
tillimpa fertilitetsbevarande kirurgi; det rér sig dd vanligen om livmoderhals-
cancer i ett tidigt skede. Aven for erfarna kirurger ir det en stor utmaning att
gora ritt avvigning mellan att 4 ena sidan sikert avlidgsna all tumérvivnad och
4 andra sidan bevara si mycket frisk vivnad som mdjligt. Fér nirvarande sker
en snabb utveckling av tekniken, bland annat med hjilp av operationsrobotar.
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Sex- och samlevnadsfragor maste upp pa dagord-
ningen inom den gynekologiska onkologin

70

Gynsam stodjer
och paverkar

Relationsproblem ir vanliga efter gynekologisk cancer, vilket delvis hor ihop
med det sexuella. Trotthet, oro och kroppsliga férindringar gor att kvinnan ofta
upplever sig sjdlv som oattraktiv och ddrfér — medvetet eller omedvetet — stoter
bort sin partner. Ibland forstirks detta pd, ett olyckligt sitt genom att partnern
forsoker visa hiansyn och avstdr frin att “tringa sig pd,” vilket gor att kvinnan
kinner sig annu mer oattraktiv. Det finns bland annat studier som pekar p3 att
livmoderhalscancer ir kopplad till en 6kad risk for skilsmissa.

I dag tingas sex- och samlivsproblem upp mycket diligt inom cancersjukvér-
den. Minga kvinnor som genomgdtt behandling f6r gynekologisk cancer vittnar
om att de aldrig ndgonsin fick frigor som berérde deras sexualitet eller deras
samliv, in mindre att partnern tillfrigades. En orsak kan naturligtvis vara att
kvinnan (och partnern) inte vill prata om det eller inte ir intresserade. Frdn per-
sonalens sida handlar det ofta om en missriktad vilvilja: man vintar in patien-
ten, 1 stillet for att sjdlv ta initiativet till ett “svart samtal”. Andra orsaker kan
vara

“var glad att du 6verlevde”-attityd: vardpersonalen uppfattar sexlivet som
irrelevant mot bakgrund av den livshotande sjukdomen

fordomar om sex och dlder: eftersom de flesta av de kvinnor som drabbas av
gynekologisk cancer ir lite dldre kan personalen bira pd uppfattningen att de
inte lingre har ett sexliv

att amnet uppfattas som privat och/eller pinsamt av patienten och/eller vird-
personalen

att virdpersonalen ir ridd att krinka eller sara, och vill inte tringa sig pa

att formella kunskaper i sexologi saknas hos personalen

att riktlinjer, virdplan och kvalitetsuppféljning saknas.

Anda visar studier att information kring sexualitet ir bland de saker som can-
cerpatienter efterfrigar mest, sirskilt de som drabbats av brost- eller gynekolo-
gisk cancer. Det borde dirfor vara lika sjdlvklart att samtala om sex inom den
gynekologiska cancervirden som att diskutera horsel pd 6ronkliniken. En dt-
girdsplan skulle kunna innehélla féljande steg:

Den nationella patientorganisationen fér dem som drabbats av
gynekologiska cancersjukdomar heter Gynsam.

Den bestar av atta regionala medlemsféreningar och ett antal
direktmedlemmar. Syftet ar "att stédja kvinnor med gynekologisk
cancer och deras anhériga”, samt att arbeta for "att gemensamma
riktlinjer och en gemensam vardplan antas for hela Sverige, att alla
— oavsett var man bor — ska ha tillgang till det senaste och bésta
inom gyncancervarden, att forebyggande hdlsokontroller utvecklas
och utfdrs samt att alla ska erbjudas rehabilitering”. Gynsam har i
dag cirka 600 medlemmar.



Sexologi
— ett mangfasetterat
amne

Sexologi dr ldran om méanniskans sexualitet. Akademiskt sett
ar det inget eget dmne, utan snarare ett kunskapsfalt som
stracker sig ut éver bland annat biologin, psykologin, sociolo-
gin och antropologin. Den del av dmnet som tilldmpas inom
sjukvarden brukar bendmnas klinisk sexologi, och ar inriktad
pa att utreda, bedéma och behandla sexuella problem och
funktionshinder.

Med hjélp av ett enkelt frageformuldr, ett sa kallat screening-
instrument, kan vardpersonalen fanga upp hur patienten mar
och vad hon oroar sig for. Det ger mojlighet att kvalitetssakra
vardkedjan fran psykosocial synpunkt, dven i de fall det ror sig
om en komplicerad behandling dar manga specialiteter ar
inblandade i omhandertagandet av patienten.

Screeninginstrumenten kréaver ingen speciell utbildning utan
kan anvandas av all personal. Ett liknande instrument, speci-
aliserat pa sexuella fragor, skulle till exempel kunna vara
anvandbart for att ta upp sex- och samlevnadsfragor.

1. Problemformulering och attitydférandring

Sex- och samlevnadsfrigor fors upp pd dagordningen, och man skapar samsyn
bland personalen om att de ir visentliga.

2. Utbildning

Personalen genomgér en orienteringsutbildning i sex- och samlevnadsfrigor.

3. Utveckling av den sexologiska kompetensen

Genom rekrytering eller vidareutbildning ser man till att sexologisk kompetens
finns pa kliniken 1 ndgon form.

4. Planering

Vardplanen uppdateras, och patientsamtalet om sex- och samlevnad integreras i
vardkedjan. Ansvarsférdelningen klargérs: vem har till uppgift att ta upp dessa
fragor — och nir?

For att forbittra virdkvaliteten vad avser sex- och samlevnadsfrigor krivs en
professionell instillning till frigan. Det ir inte indamélsenligt att lita persona-
len skéta det utifrdn sina egna personliga erfarenheter — ofta dr de helt irrele-
vanta for patienten som sitter framfér dem. Verktyg i form av screeninginstru-
ment och samtalsmodeller (se rutor) kan vara till stor hjilp.

De problem som ir kopplade till sexualiteten handlar dels om det fysiska. Det
kan handla om att slidan ir férkortad genom kirurgin eller att slemhinnorna ir
torra och skora pd grund av hormonbrist. Det handlar ocksd om det sjilsliga —
att dtervinna sjilvkinsla, livsglidje och lust efter det att det allra mest privata
har varit utsatt for granskning, analys och ingrepp. Studier visar att mellan 50
och 8o procent av de kvinnor som drabbas av gynekologisk cancer upplever pro-
blem med sex- och samliv under nigon del av sjukdomsperioden. Aven efter
avslutad behandling fortsitter upp till hilften att ha nigon form av bekymmer.
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Livmoderhalscancer

Medicinsk benamning: Cervixcancer

Antal fall per ar: Cirka 450. Har minskat med hilften sedan 1g70-talet som
ett resultat av den nationella satsningen pa gynekologisk cellprovskontroll.
Medianalder: Cirka 50 ir.

Relativ 5-arsdverlevnad: Cirka 70 procent.

Riskfaktorer: I de flesta fall av livmoderhalscancer ir infektion med HPV
(humant papillomvirus) en avgorande uppkomstfaktor. Smittan 6verfors vid
sexuella kontakter.

Diagnos: Genom cellprov fran livmoderhalsen. Om man hittar cellférindring-
ar bekriftas diagnosen genom undersékning av ett vivnadsprov.
Behandling: Vanligen kirurgi, ibland dven strilbehandling och cytostatika.
Prognos: Nir cancern uppticks tidigt dr prognosen god for att kvinnan ska
kunna botas helt.

I dag finns vaccin mot de mest problematiska HPV-typerna, 16 och 18. I
Sverige och ett flertal andra ldnder, till exempel Danmark och Norge, har man
beslutat att inkludera HPV vaccin i det nationella barnvaccinationsprogrammet.

Beroende pa hur mycket dggstockscancern har hunnit sprida sig delas den
in i fyra stadier:
Stadium I: tumoren finns enbart i den ena eller bada dggstockarna.
Stadium II: tumdren har spridit sig i backenet.

Stadier av Stadium III: tumdren har spridit sig till bukhalan.
éiggstockscancer Stadium IV: tuméren har spridit sig till organ utanfér bukhalan.

I tva av tre fall diagnostiseras sjukdomen férst i stadium III eller IV. Det ar
en forklaring till att botbarheten fortfarande &r lag, dven om 5-arséverlev-
naden har blivit allt battre.
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Gynekologisk cancer

Aggstockscancer

Medicinsk bendmning: Ovarialcancer

Antal fall per ar: Cirka 750.

Medianalder: Cirka 65 4r.

Relativ 5-arsdverlevnad: knappt 50 procent.

Riskfaktorer: Passerat klimakterium, minga dgglossningar, idrftliga faktorer.
Diagnos: Aggstockscancer ger mycket diffusa symtom som ofta forvixlas med
mag—tarmproblem. Dirfor uppticks den ofta sent: i 6ver 60 procent av fallen
har cancern redan spridit sig i buk och bicken nir den uppticks.

Behandling: Kirurgiskt avligsnande av dggstockar, dggledare och livmoder +
tilliggsbehandling med cytostatika. I vissa fall strdlbehandling.

Prognos: Eftersom sjukdomen vanligen uppticks sent dr mojligheten att helt
bota sjukdomen ofta begrinsad. Diremot har nya medicinska behandlingar
okat 6verlevnaden; minga kvinnor lever flera &r med sjukdomen och kan kinna
sig relativt friska.

Kvinnor som under ling tid anvint p-piller I6per mindre risk att drabbas av
dggstockscancer pd grund av firre dgglossningar.

Livmoderkroppscancer

Medicinska bendmningar: Corpuscancer, endometriecancer.

Antal fall per ar: Cirka 1 300.

Medianalder: Cirka %o &r.

Relativ 5-3rséverlevnad: Over 8o procent.

Riskfaktorer: Passerat klimakterium, minga dgglossningar, 6vervikt och fetma,
irftliga faktorer.

Diagnos: Ger ofta tydliga symtom i form av underlivsblédningar och uppticks
dirfor tidigt 1 de flesta fall.

Behandling: I de allra flesta fall tar man bort livmodern samt dggstockar och
dggledare, f6ljt av strdlbehandling. Ibland siitts dven cytostatikabehandling in
efter operationen. Med hjilp av hormonbehandling (gestagen) kan tumérut-
vecklingen ibland bromsas upp.

Prognos: Eftersom sjukdomen brukar upptickas relativt tidigt sa dr prognosen
ofta mycket god.

Ovrig gynekologisk cancer

Antal fall per ar: Cirka 200.

Medianalder: Cirka 75 ar.

Relativ 5-arséverlevnad: Drygt 50 procent.
Riskfaktorer: Samband finns med HPV-infektion.
Diagnos: Gynekologisk undersékning och vivnadsprov.
Behandling: Kirurgi eller stralbehandling.

Prognos: Relativt god.
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Overvikt och fetma dkar risken fér att drabbas av can-
cer. Samstammiga forskningsrapporter och studier har
pa senare ar pekat ut fetma, vid sidan av tobaksrok-
ning, som den enskilt storsta orsaken till ett flertal
cancerformer.

Sedan 1990-talet anvadnds begreppet epidemi for att
beskriva den ndarmast explosionsartade utvecklingen
av andelen 6verviktiga och feta manniskor i befolk-
ningen over hela varlden.

Utvecklingen i Sverige ar inget undantag. Tvartom.
Overvikt och fetma 6kar i snabb takt. P4 bara 20 ar har
antalet dverviktiga eller feta fordubblats och i dag ar
var tionde person i dldrarna 16-84 ar i Sverige ohdlso-
samt Overviktig. Om ingenting gors kommer den sti-
gande viktkurvan oundvikligen dterspeglas i cancersta-
tistiken under de narmaste decennierna.

Ledande internationella cancerorganisationer féreslar
nu nationella mal for att viktnivderna i befolkningen
inte ska 6ka dnnu mer. I Sverige saknas &n sa lange
sadana mal. Férhoppningsvis kan en nationell cancer-
strategi bidra till att dessa mal formuleras.

Samtidigt visar en undersékning som Cancerfonden
gjort att manniskor dr beredda att férandra sin livsstil
och sina matvanor om bara ratt verktyg ges. An s
lange har politikerna hallit en Iag profil i fragor som
syftar till att skapa forutsattningar fér en sundare
livsstil. Men en férdandring kan vara pa vag.
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Overvikt okar

dramatiskt risken
for cancer
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Under de senaste 10-15 dren har forskningen mer och mer intresserat sig for
kopplingen mellan évervikt, fetma och cancer. Orsakerna till att fetma och 6ver-
vikt 6kar risken for cancer dr endast delvis kinda. Bland annat pdverkar
kroppstettet inflammatoriska processer, minskar insulinkinsligheten och kar
hormonnivderna. Sirskilt tydligt dr sambandet mellan 6kad 6strogenproduk-
tion hos 6verviktiga kvinnor efter klimakteriet och risken att drabbas av brost-
cancer eller livmoderkroppscancer.

Relationen mellan évervikt och cancerrisk ir linjir. Det vill siga, ju mer 6ver-
viktig man ir, desto storre ir risken att drabbas av cancer. Ur ett epidemiolo-
giskt perspektiv spelar med andra ord varje decimal 1 befolkningens genom-
snittliga BMI (se faktaruta sidan 81) roll for att paverka férekomsten av vissa
cancerformer.

Det mest effektiva sittet att bromsa 6kningen av cancerformer som orsakas av
overvikt och fetma ir prevention.

Ett av de viktigaste dokument som publicerats i dmnet ir Food, Nutrition,
Physical Activity and the Prevention of Cancer frin World Cancer Research
Fund (WCRF) och American Institute for Cancer Research (AICR) 2007.

I rapporten har en panel, bestdende av virldsledande cancerforskare och klini-
ker, gdtt igenom och virderat forskning som gjorts bland annat kring samban-
det mellan fetma, évervikt och cancer. Inte helt 6verraskande konstaterar man
att fetmarelaterad cancer till storsta delen avgérs av livsstilsrelaterade faktorer
och dirmed i forsta hand maste bekimpas med preventiva insatser.

Brostcancer och tjock- och dndtarmscancer ir tvd av de storsta cancerformerna
1 virlden och ocksa tvd av de cancerformer som WCRF/AICR konstaterar har
en helt klarlagd koppling till 6vervikt och fetma. Om minniskors viktékning
planade ut och sinktes skulle det fi stora positiva effekter pd antalet insjuknan-
de i dessa cancerformer.

©® Medianvikten fér den vuxna befolkningen bor ligga mellan ett BMI pé 21 och
23. Spannet mellan 21 och 23 beror pa att olika befolkningar har en naturlig
skillnad 1 normalvikt.
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Andelen overviktiga eller feta fir inte 6verstiga dagens nivd och bér vara
ldgre inom tio &r.

Hur maélen ska nds dr naturligtvis upp till enskilda linders myndigheter och
politiker utifrdn de nationella forutsittningar som finns. Men expertpanelen i
rapporten tvekar inte nir de understryker allvaret 1 frigan: "Uppritthillandet
av en hilsosam vikt under livet ir sannolikt ett av de viktigaste sitten att skyd-
da sig mot cancer.”

I den svenska folkhilsopolitiken saknas motsvarande malformuleringar.
Overvikt och fetma ir visserligen ett delomride under folkhilsoomridet
Matvanor och livsmedel och i1 den senaste folkhilsopropositionen frin regering-
en 2008 beskrivs problematiken med befolkningens 6kande vikt. Men frigan
behandlas 4n sd linge i relativt allmidnna termer och de dtgirder som diskuteras
ir inte kopplade till nigra nationellt uppsatta mal.

Ett av de mer konkreta forslagen 1 regeringens proposition idr en samverkans-
grupp mellan ansvariga myndigheter f6r “att forbittra forutsittningarna for
uppfoljning och utvirdering av insatser for goda matvanor och fysisk aktivitet”.
I en sddan grupp skulle Statens folkhilsoinstitut, Livsmedelsverket och Sveriges
Kommuner och Landsting bland andra inga. I propositionen lovar regeringen
att skjuta till ekonomiska medel f6r att gruppen ska kunna komma iging med
sitt arbete.

Var tionde i Sverige 6verviktig — varst bland unga

P4 20 dr har antalet 6verviktiga personer i Sverige férdubblats. I dag dr 6ver
700 000 svenskar 1 dldrarna 16 till 84 ohilsosamt 6verviktiga eller lider av fetma.

Institutionen for epidemiologi pd Karolinska Institutet har studerat hur vikten
for 18-dringar som monstrat utvecklats sedan 1970 fram till r 2000. Studien
visar att andelen unga min med fetma nistan fyrdubblats pd 30 dr, medan 6ver-
vikten fordubblats. Dessa siffror anses som mycket tillforlitliga eftersom de byg-
ger pa faktiska mitningar som omfattar 1 stort sett alla 18-iriga min 1 landet.

Okad  Trolig Begrénsad
Cancerform risk okad risk o6kad risk

Exempel pa
cancerformer dar
risken att insjukna

Brostcancer efter klimakteriet
Bukspottkortelcancer

Gkar pa grund av ; Gallblasecancer °
overvikt och fetma Levercancer -
Livmoderkroppscancer °
Matstrupscancer °
Njurcancer °
°

Tjock- och @ndtarmscancer

Kalla: Food, Nutrition, Physical Activity and the Prevention of Cancer fran World Cancer Research Fund (WCRF) och American Institute for Cancer Research (AICR) 2007
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An mer alarmerande siffror iterfinns bland barn i de yngre dldrarna.

P4 mindre dn 20 &r har andelen 6verviktiga eller feta barn 6kat fran 8 till 21 pro-
cent. Det finns dock vissa tecken pd att viktokningen bland unga ir pd vig att
bromsas. En studie bland 1o-dringar i Géteborg och en i Stockholm visar lik-
nande resultat: Flickor minskar 1 vikt och pojkarnas vikt har slutat att 6ka.

En del av barnens 6vervikt kan sokas 1 forildrarnas levnadsmonster, vikt och
motionsvanor. Overvikten gor inte bara att barnens risker for att drabbas av
cancer 1 vuxen dlder 6kar. De fir ocksd svirt att rora sig, kdnner sig oattraktiva
och otympliga.

Overvikt kopplat till sociala och ekonomiska villkor
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Problemen med 6vervikt foljer samma monster som med tobaksrékningen.
Storst andel minniskor som lider av fetma &terfinns i grupper med ligre
inkomst och utbildning. Bland 1dngtidsarbetslsa dr andelen 6verviktiga sd hog
som nistan 20 procent. Fér hogre tjinstemin dr motsvarande andel bara drygt
5 procent.

Detta monster etableras redan i unga &r. Det ir till exempel sex gdnger vanliga-
re med 6vervikt bland g-dringar i Rinkeby dn i Djursholm. I en nyligen gjord
undersékning om overvikt och klasstillhorighet deltog 416 tredjeklassare som
under tre dagar férde dagbok 6éver vad de it samtidigt som forildrarna fick
svara pd frigor om barnens vikt och motionsvanor.

Bostadsomradena delades in i fyra kategorier:
1. Mycket vélbargat 3. Eftersatt
2. Genomsnittligt vdlbargat 4. Resursfattigt

Nirmare 30 procent av de éverviktiga barnen bodde i omride 4, medan endast
5,5 procent av de 6verviktiga bodde i omride 1.

Orsakerna till detta ir inte helt enkla att forklara, men undersokningen pekar
péd ndgra omstindigheter som var tydliga:

Barn i resurssvaga omraden dter fler maltider utan vuxnas sallskap,
de dter ocksa oftare snabbmat.

Barn till hdginkomsttagare har i hégre utstrackning aktiva fritids-
sysselsdttningar, medan de resurssvaga i stor utstrackning sitter still.

Undersékningen visar dven att invandrare fir simre matvanor i Sverige efter-
som de inte kan hitta samma rdvaror som de dr vana vid.

Teorierna stéds av andra svenska forskningsstudier som bland annat visar att
ungdomar med lgutbildade médrar dricker betydligt mer liask och oftare iter
oftare fet snabbmat dn ungdomar vars modrar har hdg utbildning.
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Global fetmaepidemi — hotar inte bara vastvarlden

Enligt Virldshilsoorganisationen WHO ir i dag 1,6 miljarder vuxna och 20
miljoner barn 6verviktiga eller feta.

Sedan millennieskiftet dor fler mianniskor pd jorden av 6vervikt och fetma dn av
svilt. I Kina och Indien, dir levnadsstandarden forbittrats pa senare ar, har vikt-
okningen redan fitt katastrofala foljder med bland annat kraftigt 6kande sjuk-
lighet. Orsaken dr bland annat att merparten av de som tidigare cyklat eller gitt
till jobbet numera dker bil, moped eller kommunalt samtidigt som onyttig mat
blivit allt mer littillginglig och ersitter traditionell kost.

Inom EU blir befolkningen snabbt allt fetare. Storbritannien har det stérsta pro-
blemet inom Europa nir de giller fetma. Dir har viktokningen fatt sjukvérds-
kostnaderna att skena.

USA ir dock det land dir andelen feta och 6verviktiga ar storst. 41,8 procent av
de amerikanska kvinnorna och 36,5 procent av minnen ir feta med ett BMI 6ver
30. Mellan 1980 och 2004 tkade antalet feta barn 1 6 — 11-drsdldern fran 5 pro-
cent till 13,9 procent. For ungdomar i dldrarna 12 till 19 &r 6kade antalet 6ver-
viktiga fran 6,5 procent till 18,8 procent.

Berikningar visar att mer dn go ooo dédsfall arligen i USA i cancer skulle kunna

undvikas om de drabbade hade haft ett BMI under 25.
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Fetma i USA 1990

Kélla: Mokdad A H, et al. ] Am Med
Assoc 1999;282:16, 2001;286:10.

Utbredning, fetma bland
svenska 18-ariga man
(1969-2005)

@ BMI3z0-349

@ BMI 35 0ch uppat
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Fetma i USA 2001

BMI 30
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Sundare och mer mattliga matvanor ricker inte for att skapa en bra fysik. Att
motionera och rora sig regelbundet dr minst lika viktigt. Vanorna som styr hur
vi motionerar grundliggs redan i unga ir. Rekommendationen ir att man ska
dgna sig 4t medelintensiv fysisk aktivitet en halvtimme per dag. Exempel pd en
sddan aktivitet dr en rask promenad.

For 150 ar sedan beslutade Sveriges regering att skolgdngen skulle inledas vid
sju drs dlder. Beslutet grundades pd att det dr forst vid den dldern som man
orkar gd tio kilometer, vilket d& var ett normalt gdngavstind mellan hem och
skola. I dag fir alla barn som bor lingre frin nirmaste skola in tre kilometer
skolskjuts. Att vrida klockan tillbaka 150 &r idr forstds inget alternativ, men visar
kanske ndgot pd behovet av kompensation f6r den nédvindiga fysiska anstring-
ning det krivdes for att ta sig till undervisningen.

Urbaniseringen och massbilismen har gjort att de flesta skolelever numera dker
kommunalt eller blir skjutsade 1 stillet f6r att [ita benen géra jobbet. Samma sak
giller for fritidsaktiviteter som hockey- och fotbollstriningar.

Skolidrotten i Sverige idr simst 1 Europa nir det giller antal schemalagda tim-
mar med fysisk aktivitet. Dagens elever 1 klass 1 — 3 har endast 82 minuter sche-
malagd idrott 1 veckan.

BMI &r en férkortning av engelskans Body Mass Index och visar
forhallandet mellan vikt och langd.

Det ger ett matt pa om man ar normalviktig, 6verviktig eller
underviktig. For barn under 18 ar krdvs att fler faktorer tas in i
berdkningen fér att fa fram ett korrekt BML.

BMI-grénser Undervikt Overvikt
BMI under 18,5 BMI 25 — 29,9
Normalvikt Fetma
BMI 18,5 — 24,9 BMI 30,0 och uppat
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Bevis for att prevention fungerar

Att prevention ir vil fungerande och det mest effektiva sittet att f3 ner tobaks-
rokningen dr utom allt tvivel bevisat. Kunskapen om hur prevention pdverkar
fetma och 6vervikt dr inte lika omfattande. Men de senaste 4-5 dren har ett antal
vetenskapliga utvirderingar 6ver preventionens mojligheter inom fetma och
overvikt gjorts. Bland andra rapporten frin WCRF/AICR som beskrivits ovan.
Men idven Statens beredning fér medicinsk utvirdering (SBU) har gjort en
omfattande genomgéing av de vetenskapliga studier som finns i mnet.

Liksom WCREF finner SBU att preventionsinsatser har positiva effekter i kam-
pen mot fetma och overvikt. I bdda dessa genomgdngar konstateras dock att
framgangsrik prevention méste bedrivas pd en évergripande samhillsniva (lag-
stiftning, skattereglering, etcetera) och att insatser som enbart riktas mot indivi-
den (kostrddgivning, information etcetera) inte uppndr samma resultat.

Inom tobakspreventionen har exempelvis lagstiftning om rokfria arbetsplatser
och offentliga lokaler tillsammans med hog beskattning pd tobaksprodukter
varit avgorande for att minska tobaksrokningen.

SBU konstaterar ocksd att det inte gir att se nigra negativa effekter av preven-
tionsarbete mot fetma och évervikt. Exempelvis har det 1 de studier SBU grans-
kat inte uppstitt nigra problem med 6kad negativ kroppsfixering i form av
exempelvis anorexia.

Folket och politikerna 6verens: Krafttag kravs for battre halsa
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Sambandet mellan fetma, 6vervikt och cancer ir in si linge relativt okidnt bland
allminheten. Mindre idn hilften av Sveriges befolkning kinner till att fetma och
overvikt avsevirt okar risken for cancer. Motsvarande kinnedom om tobaks-
rokningens pdverkan pé cancerrisken idr g1 procent. Det visar en undersékning
som Sifo genomfort pd uppdrag av Cancerfonden. Mitningen genomférdes i
oktober 2008 och riktades till 1 ooo personer.

En forklaring till denna skillnad i kunskap ir forstds att sambandet mellan
fetma, 6vervikt och cancerrisk inte varit kiint lika linge som tobaksrokningens
pdverkan pd cancerrisken. Det finns med andra ord ett stort informationsgap att

fylla.

Nir de tillfrigade upplyses om att feta och éverviktiga personer l6per upp till 30
till 40 procents hogre risk att drabbas av cancer uppger 67 procent av befolk-
ningen att de dr beredda att dndra sina kost- och motionsvanor 1 syfte att mins-
ka risken for cancer. Kvinnor ir i det hir fallet mer 6ppna idn min for att indra
sina vanor.

Sveriges riksdag ir villig att utnyttja sitt politiska inflytande i EU for att bryta
trenden med en allt fetare befolkning. I en enkiit som gjorts av Cancerfonden
visar det sig att drygt 8o procent av ledaméterna ir positiva till att med politis-
ka styrmedel gora det enklare for medborgarna att leva sundare.

Statens folkhilsoinstitut har sedan flera ar drivit frigan om héjd skatt pd onyt-
tiga livsmedel. Det dr dock ingen vig som finner stéd hos politikerna. Bara 89
av 293 tillfrdgade ledaméter ser hojda skatter som ett alternativ. Diremot dr en
klar majoritet av ledaméterna beredda att arbeta for att sinka skatten pé bevi-
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sat nyttiga livsmedel. 164 av 293 tillfrigade ledaméter stiller sig positiva till
detta.

Stodet for att sinka skatten pd nyttiga livsmedel dr massivt bland befolkningen.
86 procent av de tillfrigade 1 Cancerfondens Sifo-mitning uppger att de ir posi-
tivt instillda till en sddan politik. Nira 75 procent skulle 6ka sin konsumtion av
nyttiga livsmedel.

Lite 6verraskande ir att en majoritet ocksé skulle vilkomna en politik dir skat-
ten hojs pd onyttiga livsmedel. 65 procent av de tillfrigade ir mycket eller gans-
ka positivt instillda till en sidan politik. 60 procent uppger att de skulle avstd
frin onyttiga livsmedel om priset var “avsevirt hogre dn 1 dag”.

Sammantaget ger svaren pd dessa tva fragor en klar bild av att det finns en stor
vilja och 6ppenhet till férindring, bide nir det giller hilsopolitiken och de egna
kost- och motionsvanorna.

Det riktigt stora problemet med viktokningen ir 1 de yngre genera-
tionerna. Den nya tidens livsmedelsvanor med bland annat mycket
socker via ldsk och godis tillsammans med en minskad fysisk akti-

vitet bland de yngre sitter spir i de generella viktkurvorna.
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Undersékningen dr genomfdrd av Sifo bland 1 ooo personer under oktober 2008. I staplarna anges inte
andelen tillfragade som svarade tveksam/vet ej. Darfér summerar inte procenttalen till 100.

Hur stort samband tror du det finns mellan tobaksrékning och
okad risk for cancer?
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Hur stort samband tror du det finns mellan 6vervikt och

okad risk for cancer?

Alla Kvinnor
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Kunskapen om fetmans och 6ver-
viktens paverkan pa cancerrisken
ar forhallandevis 1ag.
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Prevention

Overviktiga I8per upp till 30 till 40 procents stdrre risk att drabbas av cancer.
I vilken utstrackning ar du beredd att férandra dina mat- och/eller motionsvanor i
syfte att paverka risken f6r cancer?

Alla Kvinnor
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Kvinnor dr mer benidgna 4n min att sjilva
forsoka paverka cancerriskerna genom
andrad livsstil.
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I vilken utstrackning skulle du avsta "onyttiga" livsmedel, som
godis och lask, om priset var avsevart hdgre an i dag?

Alla Kvinnor
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I vilken utstrackning skulle du konsumera "nyttiga" livsmedel,
som frukt och gront, om priset var avsevart lagre an i dag?

Prevention
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Prevention )

Ar du positiv eller negativ till en politik som férsoker fa oss att dta battre
genom hojd skatt pa bevisat onyttiga livsmedel?

Alla Kvinnor Man
40 50 40
40 %
44 % 36 %
35 35
40
30 30
25 %
25 o 25
30-28 % 22 % 22 %
20 —19%
15
12 %

10

5

o | | |

o S & &

«R 2R <& <

e N > X
%(' <& o (\/{g’

N «? ° ‘hﬁ

Ar du positiv eller negativ till en politik som férsdker fa oss att dta battre
genom sdnkt skatt pa bevisat nyttiga livsmedel?

Alla Kvinnor Man
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Det finns ett tydligt folkligt stod for en mer aktiv skattepolitik nir det giller livsmedel.
Kvinnor dr ndgot mer positivt instillda 4n man.
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Sa hér tycker riksdagens ledaméter

Fraga Ja

Skulle du kunna ténka dig att med politiska
styrmedel forsdka vdnda trenden med en 238
allt fetare befolkning?

Skulle du kunna tanka dig att rosta for
hogre skatt pa livsmedelsprodukter som
bevisat 6kar risken for 6vervikt och fetma?

Kan du tdnka dig att staten pa motsvarande
satt, exempelvis genom sankt moms, sti-
mulerar konsumtionen pa bevisat nyttiga
livsmedel som frukt och grént?

Har du varit med om att skriva motioner
som syftar till att forbattra halsopolitiken?

Ar du néjd med ditt eget partis politik i den
har fragan?

293 av riksdagens 349 ledaméter deltog i undersokningen.

Riksdagens ledamoter ar beredda att anvinda
sin politiska makt for att vinda trenden med en

allt fetare befolkning. Majoriteten ar dock
tveksam till metoden med hogre beskattning
pa onyttiga livsmedel. Daremot kan man tinka
sig skatteldttnader pa nyttiga livsmedel,

som frukt och gronsaker.
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Betydelsen av 6ppenhet och transparens inom cancer-
sjukvdrden kan inte nog understrykas. Att kunna jamfo-
ra resurser, processer och resultat ar grundlaggande i
strdvan mot att sjukvarden utvecklas till en kunskaps-
driven organisation.

Debatten om fler, battre och 6ppna kvalitetsregister for
de olika cancerdiagnoserna har sd smatt bdrjat komma i
gang. Fler och fler aktorer inser behovet av att satta mal
pa verksamheten och félja upp om malen nas eller inte.

Inom svensk cancervard finns i dag 18 nationella kvali-

tetsregister som tillsammans omfattar cirka tre fjarde-

delar av alla cancerpatienter. Pa senare ar har en positiv
forandring i form av en mer systematisk hantering och

okad oppenhet kunnat skonjas. Under 2008 redovisade

exempelvis det tidigare helt slutna lungcancerregistret

for forsta gangen delar av sina resultat.

I jamforelser mellan olika enheters resultat dr det inte
alltid det finns ett ratt och ett fel. Det viktiga ar att
upptacka skillnader som initierar en diskussion om orsa-
kerna till varfor resultaten ser olika ut pa olika hall. En
sadan diskussion leder i sig till att problem och I6sningar
kommer pa bordet och kan prdvas av alla.
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Kval Itetsregister
bidrar till battre

cancervard

De senaste tva till tre ren har ett flertal nya kvalitetsregister inom tumérsjuk-
varden initierats. Under 2008 startade ett nationellt kvalitetsregister for brost-
cancer, ett for gynekologisk onkologi, ett for huvud- och halscancer och ett kva-
litetsregister for cancer 1 lever, gallbldsa och gallvigar. Av naturliga skil finns
innu inga data att redovisa for dessa register. Diaremot har vissa kvalitetsregis-
ter som tidigare haft en sluten attityd mot omvirlden bérjat ompréva sin hall-
ning och redovisat en del resultat.

Nationella lungcancerregistret 6ppnar fér jamforelser

I Cancerfondsrapporten 2007 publicerades statistik 6ver behandling av lung-
cancerpatienter i Uppsala/Orebroregionen. I det drets rapport saknades mojlig-
heter att gora regionala jimforelser, eftersom registret inte var dppet for insyn.
Men ett &r senare, i juni 2008, publicerade Nationella registret for lungcancer for
forsta gingen en rapport dir man kan jimféra omhindertagandet av lungcan-
cerpatienter 1 de olika svenska sjukvardsregionerna.

Utredningstider

En viktig kvalitetsindikator pd god cancervard ir tiden mellan att remiss kom-
mer till utredande klinik och att likare tar beslut om behandling. Lungcancer-
registret har dirfor valt att bland annat fokusera pd matt som avspeglar ledtider.
I registret kan man ocksd gora regionala jimforelser avseende behandling och
overlevnad.

Svenska lungcancergruppen, en yrkesférening for virdpersonal med inriktning
pé lungcancer, rekommenderar att tiden frdn det att remiss anlint till utredan-
de klinik till behandlingsbeslut bér vara maximalt 28 dagar. En kvalitetsindika-
tor ir att mélet ska uppfyllas fér minst 8o procent av alla patienter.

Tabellen visar att ingen av regionerna ndr mdlet att 8o procent av patienterna

ska fd behandlingsbeslut inom 28 dagar. Registret visar dessutom pé betydande
regionala skillnader.
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Under dren 2002 till 2006 fick i genomsnitt 60 procent av patienterna i den
Norra regionen ett behandlingsbeslut inom 28 dagar, medan motsvarande siffra
for Stockholm-Gotlandregionen var 35 procent.

Tid fran remissdatum till beslut om behandling. Andel patienter med beslut
inom 28 dagar per region och ar samt ett genomsnitt for den uppmatta
perioden.

Andel inom Stockholm-  Uppsala/ Sydostra Sédra Vastra

28 dagar Gotland Orebro

Ar 2002 29,1 45,3 42,6 45,9 51,8 63,0
Ar 2003 37.3 491 39.8 49,7 44,0 57,5
Ar 2004 34,7 54,1 39,6 51,7 45,0 59,1
Ar 2005 35,6 54,8 43,6 55,3 41,6 66,4
Ar 2006 35,8 53,7 33,0 58,4 44,8 55.3
Ar 2002 34,5 51,4 39,7 52,2 45,4 60,3
-2006

Nivédn pd skillnaderna mellan regionerna ska ses med en viss forsiktighet bero-
ende p4 att ledtiderna inte redovisas pd exakt samma sitt, men att det idr skill-
nader rdder ingen tvekan om. Att siffrorna varierar mellan dren inom de enskil-
da regionerna kan ha slumpmaissiga orsaker. Det idr dnda virt att notera den
relativt kraftiga forsimringen mellan &ren 2005 och 2006 i sdvil Sydostra som
Norra regionen.

I rapporten frin Lungcancerregistret har man dessutom delat upp utrednings-
processen i mindre delar. Det framgér di att tiden mellan remissdatum till prov-
tagningsdatum ir lingre dn tiden frin provtagningsdatum till datum for
behandlingsbeslut.

Behandlingen av lungcancerpatienter ir kénsneutral i den meningen att det inte
ir nigon skillnad 1 viintetider mellan min och kvinnor. Diremot finns en ten-
dens att dldre patienter fir vinta lingre pd behandlingsbeslut in de yngre tving-
as gora. Patienter med avancerad sjukdom kommer snabbare till behandling in
de med mer begrinsade symtom.

I vilken mén utredningstiderna paverkar prognosen for patienten och resultatet
av behandlingen kan inte utlisas ur det nu redovisade materialet. Men man
konstaterar i rapporten att det dr av stor psykologisk och emotionell betydelse
bade f6r den enskilde patienten och de nirstiende att utredningstiderna hills si
korta som mojligt.

Planerad behandling

Behandlingsmetoderna av lungcancerpatienter skiljer sig 4t mellan olika delar
av landet. Tittar man exempelvis pd den Norra och Vistra regionen ser man att
det ir stora skillnader mellan férekomsten av behandling med enbart cytostati-
ka jaimfort med kombinationen strilning/cytostatika.

Vissa lungcancerpatienters allmintillstind dr sd daligt att det inte gir att be-
handla dem med vare sig kirurgi, strilning eller cytostatika. Dirfér kommer
variabeln "Ingen behandling” i tabellen aldrig att bli noll procent. Diremot kan
man naturligtvis fundera pd varfor det dr en stérre andel patienter i
Uppsala/Orebro och Vistra regionen som inte fir behandling in det ir i
Stockholm-Gotland.
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Planerad behandling per region ar 2002—2006 (procent)

Behandling

Kirurgi
Cytostatika/Stralbehandling
Cytostatika

Endast stralbehandling
mot primartumor
Stralbehandling mot
metastaser

Ingen behandling

Uppgift saknas

Stockholm- Uppsala/ Sydostra Sodra Vastra Totalt
Gotland Orebro
17,3 14,6 18 20,7 13,7 16,3 16,7
12,3 10,5 10,7 12 13,1 7.9 11,4
38,6 37,6 36,7 38,4 33,5 40,4 37.3
6,7 4,8 8,8 4,4 7,2 5,6 6
6,1 7 7.5 6,5 8,5 7.2 7.1
15,5 22,2 15,9 17,8 22,9 16,5 19
3,6 3,3 2,3 0,2 1,2 6,1 2,4

Det ir 6nskvirt att behandlingsbeslut fattas vid multidisciplinir konferens for
att kompetensen hos olika professioner och specialister ska tas tillvara. Féljande
tabell redovisar liget 1 olika regioner 1 detta avseende.

Behandlingsbeslut vid multidisciplindr konferens per region ar 2002—2006 (procent)

Ja
Nej
Uppgift saknas

Stockholm- Uppsala/ Sydostra Vdstra Totalt
Gotland Orebro
71,7 40,2 53,6 36,8 39.3 53 47,8
19,8 51,6 40,3 62,3 59,4 36,8 46,8
8,5 8,2 6,1 0,9 1,2 10,2 5.4

Overlevnad

Aven 6verlevnad i lungcancer skiljer sig 4t mellan regionerna. I rapporten fram-
hills att skillnaderna kan bero pé flera olika faktorer. Exempelvis att andelen
patienter 1 tidiga stadier och andel patienter med gott allmintillstdnd varierar.
Men skillnaderna kan ocksd bero pd paverkbara faktorer som behandlingsin-
tensitet och ledtider.

Overlevnadssiffrorna ir hogst i Stockholm-Gotlandregionen. Detta skulle
kunna forklaras av skillnader i sittet att registrera. Men en annan méjlig bidra-
gande faktor ir att patienterna kan ha genomgatt en mer omfattande utredning
(se tabellen om behandlingsbeslut vid multidisciplinir konferens), vilket gor att
ritt patienter identifierats for kurativ behandling.

Alla uppfyller inte vardgarantin
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Enligt vardgarantin ska ingen behova vinta lingre tid 4n go dagar pd behand-
ling. Garantin uppfylls pd flera av de sjukhus och kliniker som virdar och
behandlar cancerpatienter. Men pd ménga héll stdr det simre till. I Stockholm
tvingas var femte patient vinta mer dn tre minader och 1 Visterds dr motsva-
rande siffra nistan var fjirde patient.
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Vintetider i varden

Procentuell
andel av

Antal patienter patienterna som
Véntande som vantat langre véntat langre dn
patienter totalt &n go dagar 9o dagar

Sédersjukhuset, Stockholm 206 44 21

Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge 236 43 18

Karolinska Universitetssjukhuset,
Solna 212 25 21

Akademiska sjukhuset,

Uppsala 130 21 16
Malarsjukhuset, Eskilstuna 46 2 4
Lanssjukhuset Ryhov, Jonkdping 30 o o
Centrallasarettet, Vaxjo 4 o o
Lanssjukhuset i Kalmar 16 3 19
Visby lasarett 8 o o
Universitetssjukhuset MAS Malmé 48 o o
Universitetssjukhuset i Lund 256 4 2

Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Géteborg 166 o o

Universitetssjukhuset i Orebro 52 o o

Universitetssjukhuset i Orebro

(Gynekologimottagning) 3 o o
Centrallasarettet Visteras 65 18 28
Gévle sjukhus 57 9 16
Norrlands Universitetssjukhus, Umea 13 3 23

Kélla: SKL:s webbsida
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Andra kvalitetsregister kan vara intressanta for cancervdrden

Kvalitetsregister av intresse for cancersjukvdrden kan finnas dven inom andra
specialiteter. En sddan specialitet ticks av Svenskt Kvalitetsregister fér éron-,
nis- och halssjukviard (ONH). Aven i detta register miter man ledtider mellan
remiss och behandlingsstart.

Skillnaderna i vintetid dr anmirkningsvird. Invnarna i Givleborg tvingas
vinta mer dn dubbelt sd ling tid pd behandling som de som bor 1 grannlinet
Uppsala. Det bor dock pipekas att ledtiderna idr ett genomsnitt 6ver flera r och
att det kan ha skett férindringar efter 2007.

Tidpunkt mellan ankomst av remiss och behandlingsstart fér patienter med
6ron-, nds- och halstumérer 2002 — 2007. (Dagar i genomsnitt.)

Omrade Dagar Omrade Dagar
Landstinget Gavleborg 97.0 Landstinget i Varmland 68,7
Landstinget Vastmanland 87.8 Véstra Gotalandsregionen 67.6
Norrbottens léns landsting 86,8 Orebro ldns landsting 66,1
Landstinget Vasternorrland 80,2 Stockholms lans landsting 65,2
Region Skane 74.3 Vasterbottens ldns landsting 64,5
Landstinget i Kalmar l&n 74.1 Landstinget Dalarna 63,8
Landstinget Halland 731 Landstinget i Ostergétland 60,5
Landstinget Blekinge 72,0 Landstinget Sérmland 59.0
Landstinget i Jonkdpings lan 70.8 Landstinget i Uppsala lén 44,6
Landstinget Kronoberg 69,2 Gotlands kommun -
Genomsnitt i riket 68,7 Jamtlands ldns landsting -

Kélla: Oppna Jimforelser 2008

Registrens anvandbarhet maste oka
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Antalet register inom omradet tumérsjukdomar 6kar och det blir ocksd fler
register, som redovisas 6ppet. Oppenheten leder bland annat till att kade resur-
ser eller prioriteringar kan motiveras med hinvisning till redovisning och/eller
jimforelser av resultat och av 6kade kvalitetskrav.

Registren befinner sig 1 olika utvecklingsskeden och den geografiska nedbryt-
ningen har hunnit olika lingt. Antal fall och vardorganisation kan ocksd paver-
ka bedémningen av vilken redovisningsnivd som ir relevant.

De medicinska indikatorerna dominerar och endast i mindre omfattning redo-
visas patientrelaterade indikatorer. De medicinska resultaten ir viktiga kom-
plement till den traditionella uppféljningen av ekonomi, produktion och perso-
nal. Men det krivs ocksd att ledningen i landstingen analyserar resultaten och
vidtar atgirder for att forbittra dem. En grundliggande forutsittning ir forstas
att alla berérda verksamheter ansluter sig till relevanta kvalitetsregister samt att
kvalitetssikring av data och rutiner for registrering till bide hilsodata- och kva-
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litetsregister, liksom vintetidsdatabasen, forbittras. Det behévs ocksd en konti-
nuerlig utveckling av indikatorerna, s att dessa upplevs som relevanta och
aktuella.

Indikatorer, som speglar patienterfarenheter och tillginglighet, har en ganska
kort historia. De ir av naturliga skil fortfarande relativt outvecklade, dven om
maénga register borjat med att redovisa patientupplevd livskvalitet.

Indikatorer, som speglar resultat, kan i viss mening ses som ultimata. Men dven
indikatorer som redovisar processer, till exempel hur olika typer av diagnostis-
ka metoder eller behandlingar anvinds, kan vara av stort intresse. En tredje typ
av indikatorer brukas betecknas som strukturindikatorer. De kan bland annat
spegla virdorganisationens resurser. For att beskriva, analysera och bedéma
cancersjukvarden skulle det vara énskvirt att det fanns indikatorer som visade
till exempel tillgdng pé specialister och pé viss utrustning. Denna typ av uppgif-
ter dr 1 dag svér att ta fram.

En strukturindikator kan vara att se pd i vilka landsting det finns onkologiska

kliniker och strdlbehandling.

Onkologi och stralbehandling inom lanssjukvarden

Onkologisk klinik Stralbehandling
Omrade Ja Nej Ja Nej
Stockholms lans landsting ° °
Landstinget i Uppsala lan ° °
Landstinget Sérmland ° °
Landstinget i Ostergétland o o
Landstinget i Jonk6pings lan ° °
Landstinget Kronoberg ° °
Landstinget i Kalmar lén o °
Gotlands kommun ° °
Landstinget Blekinge ° °
Region Skane ° °
Landstinget Halland o 0
Vdstra Gotalandsregionen ° °
Landstinget i Varmland ° °
Orebro ldns landsting o o
Landstinget Vdastmanland ° °
Landstinget Dalarna o o
Landstinget Gavleborg ° °
Landstinget Vasternorrland ° °
Jamtlands lans landsting ° °
Vasterbottens lans landsting ° °
Norrbottens lans landsting ° °
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Det ir inte sjilva organisationen som avgor vardens kvalitet. En del av de upp-
gifter som redovisas i tabellen dr sannolikt ett uttryck for skillnader i storlek
mellan landstingen samt f6r skilda geografiska forutsittningar. Men det ir vik-
tigt att observera dessa skillnader eftersom de kan tyda pa avvikelser 1 kvalitet,
inte minst i patientupplevd kvalitet genom exempelvis linga avstind till

behandling.

Sjilva poidngen med att redovisa indikatorer av olika slag ir att rikta uppmirk-
samheten pd skillnader och forbittringsmojligheter. Men det kan ocksa leda till
konflikter och dilemman. Man miter det som ir enkelt att mita och presentera.
Men indikatorerna méste kunna finga upp kvalitet och resultat f6r mer kom-
plexa processer, till exempel arbetet med stora grupper av cancersjuka patienter.
Risken dr annars att man inte fokuserar pa de viktigaste omriddena. Héga poing
i indikatorbaserade jimforelser dr inte nédvindigtvis samma sak som god vard.

En risk med indikatorer ir att genomsnittet blir kvalitetsnorm och golv nir
landstingen granskar, analyserar och bedémer utfallen av olika jimforelser.
Jamforelser dr ju per definition relativa. Om man riktar stor uppmirksamhet pd
omrdden dir man ligger simre till in andra, finns det risk for att potentialen for
forbittring inte tas tillvara for verksamheter med bittre resultat. Och vice versa
—att man ligger dver genomsnittet i en jimforelse med andra innebir ju inte att
en verksamhet ir tillfredsstidllande. Genomsnittligt utfall av olika indikatorer
kan ddrfor inte automatiskt ses som nationella standarder.

Ansvar for kvalitetsregister
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Sjukvardshuvudminnen och staten ger tillsammans (2008) ekonomiskt stéd till
64 nationella kvalitetsregister. Det finns ocksd tre kompetenscentrum till stod
for start, drift och anvindning av nationella kvalitetsregister. Frin 2007 har
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) det administrativa ansvaret for det
centrala arbetet med registrens medelsansékningar med mera.

SKL och dven Socialstyrelsen stodjer registerutvecklingen ocksd pd andra sitt.
det arbetet medverkar ocksd Svenska Likaresillskapet och Svensk sjukskoters-
keférening. En viktig del av kvalitetssikringen idr den dterkoppling som ges till
varje register i samband med den rliga ansokan om medel.

Utover de nationella kvalitetsregistren som far stod frin centralt h3ll finns ett
stort antal andra register: lokala, regionala och nationella. Syfte, innehdll, kvali-
tet pd data med mera hos dessa register ir inte allmint kint. Det pigédr ocksa
diskussioner om att erbjuda lokala och regionala kvalitetsregister méjligheten
att sjilva publicera kontaktuppgifter pd en nationell webbplats.

I ett maldokument frin 2008 har de ovanstiende aktérerna lagt fast foljande
vision och inriktningsmal:



Vision
e Nationella kvalitetsregister och kompetenscentra utgér
ett heltdckande kunskapssystem som aktivt anvands pa

alla nivaer for I6pande ldrande, forbattring, ledning och
styrning av all vard- och omsorgsverksamhet.

Strategiska inriktningsmal

e De nationella kvalitetsregistren féljer mangdimensio-
nellt upp kvaliteten i vard- och omsorgsverksamheten:
medicinsk kvalitet (6verlevnad, komplikationer, ldkeme-
del med mera), funktionell kvalitet (om patienten kan
ga, kla sig, handla med mera) och patientupplevd kvali-
tet (patientens bedémning av det medicinska utfallet,
upplevd smarta, bedémning av bemétande med mera).

® De nationella kvalitetsregistren medverkar aktivt i mat-
baserat, patientfokuserat standigt forbattringsarbete.

e De nationella kvalitetsregistren fdljer patientens vag
genom varden och Gverbryggar organisatoriska och pro-
fessionella granser.

® De etablerade nationella kvalitetsregistren bidrar till att
redovisa sina resultat 6ppet, tillgangligt och anpassat
for de medicinska professionerna, allmanheten och hélso-
och sjukvardens ledningsorgan.

@ De nationella kvaIitetsregistren ar IT-massigt integrera-
de med journalsystemen.

En viktig friga framéver dr hur de nuvarande kvalitetsregistren pd canceromradet stir sig i
relation till denna vision och dessa inriktningsmal. Mycket ligger i linje med dessa ambitioner.
Men mycket dterstir. Exempelvis dr den patientbedémda dimensionen dnnu outvecklad.
Registren ir inte i tillrdcklig utstrickning inriktade pd att f6lja patientens vig genom virden.
Aven nir det giller 5ppenhet och jimforbarhet finns mycket kvar att gora. Hiir har savil SKL
som Socialstyrelsen ett ansvar for att driva pd den utvecklingen. Vil fungerande kvalitetsre-
gister ir ytterst en garanti for att patienterna ska fa bista tinkbara vard.
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GFP — vagvisare till nya behandlingsformer

Gront fluorescerande protein, GFP, dr — precis som det later — ett protein
som kan lysa grént om man lyser pa det med UV-ljus. Med GFP har dagens
forskare fatt ett helt nytt instrument som ar néstan lika revolutionerande
som mikroskopet var ndr det kom. Den storsta skillnaden ar att man med
hjalp av GFP studerar levande celler. Tack vare GFP kan man f6lja biologiska
forlopp till och med inuti en cell och se hur proteiner tillverkas och var i
organismen de sedan tar vdgen. GFP anvands som markdorer och fungerar
ungefdr som en GPS.

Upptdckten och utvecklingen av GFP fick Nobelpriset i kemi 2008. Priset
delades mellan Osamu Shimomura, Martin Chalfie och Roger Tsien. Shimo-
mura var den som lyckades isolera och identifiera proteinet fran extrakt
fran 10 ooo maneter av arten Aequorea victoria. Chalfie fick hjalp att
klona fram GFP-genen och kunde darefter koppla den till olika gener
for att se vilket protein som bildades och vart det sedan tog vagen i~
organismen. Tsien kom pa hur proteinet kunde lysa och tillverkade
flera nya proteiner som fluorescerar i manga andra farger. Pa sa
satt kan man anvéanda olika markérer for att studera olika fysio- .
logiska effekter samtidigt.

Mallen till hur proteinerna ska se ut finns i vdra gener

i arvsmassan, DNA. Varje gen motsvarar i princip ett
specifikt protein. Generna fungerar som strémbrytare
och aktiveras nar organismen behdver proteinet. Fér
att studera ett utvalt protein kan man koppla genen
for GFP till genen for proteinet i fraga. Pa sa satt kan
man se nar och var proteinet tillverkas och vart det tar
vagen.

Med hjdlp av GFP kan man detektera cancercellers
spridning och uppkomst av metastaser hos till exempel
mdss. Man kan dven félja bildning av blodkarl. En ut-
maning for forskarvarlden ar att avsl6ja hur cancercel-
lerna anvander sig av dessa processer for att pa sa satt
hitta nya former av behandling.

I vara celler finns tiotusentals proteiner som har
olika funktioner. Alla dr dock uppbyggda pa samma
satt av 20 olika aminosyror, sasmmankopplade i
langa kedjor. Det som skiljer proteinerna at &r i
vilken ordning de olika aminosyrorna sitter, hur
manga de ar och hur kedjan veckar
mensionell form.

GFP bestar av en veckad kedja med 238
aminosyror. Tre av aminosyrorna bildar
en speciell kemisk grupp (kromofor)
som kan absorbera UV-ljus och sdnda
ut gront ljus.

i
&

Ett protein som lyser starkt
gront i UV-ljus isoleras fran
maneten Aequorea victoria.
Proteinet far namnet gront
fluorescerande protein.

Sjalvlysande eller fluoresce-
rande proteiner finns ocksa
hos andra organismer. GFP-
liknande proteiner i fargerna
rétt och gult hittades till
exempel hos fluorescerande
koraller.
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