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Mammografi

Mammografin infordes i svensk sjuk-
vard pa 1970-talet i syfte att pa ett
sa tidigt stadium som mojligt upp-
tacka maligna tumorer i brosten.
Tillsammans med utveckling av nya
lakemedel och andra behandlingar
ar mammografi den enskilt storsta
forklaringen till den kraftigt okade
overlevnaden i brostcancer.

Cancerfonden —
60 ar i kampen mot cancer

Cancerfonden - 60 ar av framgangsrik forskningsfinansiering

Pa 60 ar har Cancerfonden blivit landets storsta insamlingsorganisation. Ar 2010 samlade
man in runt 400 miljoner kronor. Det storsta bidraget fran en enskild person ar en gava
motsvarande 28 miljoner kronor som Cancerfonden tog emot ar 2000.

Tack vare de generosa bidragen ar Cancerfonden den enskilt storsta finansiaren av svens-
ka forskningsprojekt om cancer. Pa 60 ar har 6ver sju miljarder kronor samlats in. Lika
mycket har gatt till forskning.
Cancerfonden spelar ocksa en stor roll som opinionsbildare i cancerfragan. Att Sverige
nu haller pa att infora en nationell cancerstrategi ar ett direkt resultat av Cancerfondens

paverkansarbete.

Barnleukemi

Leukemi hos barn ar en av de can-
cerformer som haft en dramatiskt
positiv utveckling nar det galler att
oka overlevnaden. Pa 1970-talet av-
led nara tre av fyra barn som drab-
bats av leukemi. | dag ar forhallan-
det det omvanda och chansen att
overleva och botas ar mycket god.

Sex milstolpar i kampen mot cancer

Tobaksprevention

Att fa folk att sluta roka har varit,
och ar, den viktigaste preventiva
insats man kan gora for att fa ner
insjuknande och dod i cancer.
Sedan slutet av 1970-talet har anta-
let rokare halverats.

Moderna lakemedel

Mycket av cancerforskningen ar
grundforskning pa molekylar niva.
Men syftet ar naturligtvis att upp-
tackterna ska kunna omvandlas till
kunskap for hur man exempelvis
framstaller effektiva lakemedel.
Under 1990- och 2000-talen har fler
genombrott med nya effektiva can-
cerlakemedel natt ut till patienter-
na. Glivec, Herceptin och Erbitux ar
nagra exempel pa preparat som vi-
sat sig fungera bra pa ett antal can-
cerdiagnoser.

Nationell cancerstrategi
Cancer ar en av vastvarldens allvar-
ligaste folksjukdomar. Antalet can-
cerfall har okat stadigt sedan man
borjade fora statistik. Eftersom
befolkningen blirallt aldre kommer
samhallets cancerborda fortsatta
att oka. For att kunna mota kraven
pa battre och mer jamlik cancervard
infordes i Sverige 2009 en nationell
cancerstrategi, bland annat som
resultat av ett intensivt arbete av
Cancerfonden. Konkretiseringen av
hur strategin bast ska kunna genom-
foras pagar nu pa alla nivaer inom
cancervarden.

HPV-vaccin

Lange har manga nart drémmen om
ett vaccin som skulle kunna forebyg-
ga cancer. Nagot sadant universal-
vaccin lar aldrig kunna framstallas.
Men for vissa cancerformer ar det
mojligt. Under 2000-talet upptack-
tes ett vaccin som kraftigt redu-
cerar risken for livmoderhalscancer,
orsakad av viruset HPV. Ar 2009 in-
forlivades vaccinet i det nationella
vaccinationsprogrammet. —
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Cancerfondsrapporten ar en arligt aterkommande rapport som ges ut av
Cancerfonden. Rapporten granskar och lyfter fram viktiga fragor inom
forskning och cancersjukvard. 2011 ars upplaga fokuserar bland annat pa
behovet av att koncentrera resurser och kompetens till ett fatal sjukhus
vid behandling av mindre vanliga cancerformer, sa kallad nivastrukture-
ring. Rapporten tar ocksa upp problematiken kring bukspottkortelcancer,
behovet av att hoja kvaliteten pa vardforskningen samt vikten av att
snabbt féra ut ny medicinsk kunskap i vardkedjan.
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gram och forbittrade diagnosmetoder fingar upp fler fall.

Varje ar diagnostiseras éver 50 ooo fall av cancer i Sverige,
jamnt férdelat mellan min och kvinnor. Antalet diagnostise-
rade fall motsvarar folkmingden i en mellanstor, svensk stad.
Vanligaste cancerformerna dr prostatacancer och bréstcancer;
tillsammans utgér dessa en tredjedel av alla diagnostiserade

fall.
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Forskning 28

Vardforskning har potential att utveckla cancervarden — inte
minst genom att knyta ihop och nyttiggéra annan kunskap.
Men d& krivs det att den utvecklas till en mingprofessionell
och dmnesoverskridande forskningsdisciplin. Basen for detta
ir starka, multidisciplinira forskargrupper som vigar sikta
mot virdforskningens internationella toppskikt.

Dessvirre priglas virdforskningen i dag av fragmentering och
brist pd visioner. Studierna ir alltfér ofta sma och beskrivande,
och pa de flesta platser lyser de ambitiost upplagda interven-
tionsstudierna med sin frdnvaro. Genomslaget inom sjukvar-
den har varit begrinsat.
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Samarbetet med andra forskargrupper och amnesomraden behdver
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Vardforskning bor ges en tydligare inriktning pa interventionsstu-
dier
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Cancerpatienter dér i onédan pd grund av bristande ansvars-
och arbetsférdelning inom sjukvarden. Ett 6vertygande ve-
tenskapligt underlag visar att 6verlevnaden vid operationer
av exempelvis bukspottkértelcancer och dggstockscancer ir
kraftigt beroende av hur manga operationer de kirurgiska
teamen genomfor per ar. Motsvarande samband mellan “kri-
tisk massa” och éverlevnad giller i stort sett for alla typer
av cancerkirurgi. Trots detta gors hundratals operationer av
sillsynta och komplicerade cancertyper varje ar pa kliniker
som har for litet patientunderlag.

For patienternas sikerhet maste nivastrukturering utgora
ett centralt begrepp nir den nationella cancerstrategin nu
implementeras i Sverige. Vad ska géras var, och av vem? Nir
det giller de storre cancerformerna, som brost- och prosta-
tacancer, ligger svaren nira till hands: hir finns det en solid
kompetens pd manga hall, med full patientsikerhet. Nir det
giller mindre vanliga cancerformer med firre patienter vilar
ett stort ansvar pa politiker, landsting och regioner att se till
att virden organiseras optimalt.
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Varje &r dor lika minga ménniskor i bukspottkértelcancer
som i brést- eller tjocktarmscancer. Men det dr en cancerform
det talas tyst om. Bukspottkortelcancer dr en oftast snabb,
pldgsam och nedbrytande cancersjukdom med begrinsade
behandlingsméijligheter. Sjukdomen riskerar att utgora en
tragisk golgatavandring for patienter och nirstiende.

Det ir inte acceptabelt att cancersjukvérden stdr handfallen
infor en sd dédlig tumérsjukdom. Om man en dag ska kun-
na siga “vi har besegrat bukspottkértelcancer” krivs mer dn
utveckling av befintliga metoder — det krivs ett vetenskap-
ligt genombrott.

Forskarna behéver samla méingder av kunskap om hur sjuk-
domen uppkommer och fortskrider s att den kan upptickas
snabbare och behandlas effektivare. For att nd dit méste in-
tellektuella, experimentella och kliniska resurser samordnas.
Potentialen inom omrédet dr enorm — nigot som Sveriges
universitet och regionala cancercentrum gemensamt borde
ta fasta pa.
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rande for lite inom omradet. Att minska antalet rokare dr det
mest effektiva mélet fér cancerprevention men det finns dven
andra omrdden, som 6vervikt, alkoholkonsumtion, solning
och vaccination, som méste prioriteras.
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Forutsittningarna fér den som insjuknar i cancer har aldrig varit bittre dn de ir i
dag. Den genomgaende trenden ir alltjamt att 6verlevnaden 6kar for allt fler diagno-
ser, sdvil de cancerformer som drabbar mdnga minniskor som de som drabbar fa. En
stor, nyligen publicerad studie visar att Sverige har bland de bista 6verlevnadstalen
i virlden.

Samtidigt stir varden infor kanske stérre utmaningar in nigonsin. Antalet minnis-
kor som drabbas av cancer har 6kat under manga ér, vilket beror dels pd befolkning-
ens tilltagande dlder dels pd svenskarnas livsstilsvanor. Cancer kommer framéver
att bli dn vanligare som folksjukdom, och allt fler minniskor kommer att leva med
cancer i olika former. Att hantera de krav detta stiller — sdvil medicinskt som orga-
nisatoriskt — idr forskningens och vardens stora utmaning.

Det nationella
perspektivet behovs an

mer 1
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cancervarden

Det sitt cancervarden i Sverige organiseras pd stdr nu infor sin storsta forindring
hittills, som f6ljd av att regeringen steg for steg borjar omsitta den nationella can-
cerstrategin i handling. Strategin innebir bland annat inrittandet av sex regionala
cancercentrum, vars uppgift dr att malsitta, samordna och f6lja upp cancervérden i
respektive region. Flera av dessa centrum har redan kommit i ging med sitt arbete.
Utover dessa centrum innebir strategin ocksa ett flertal utvecklingsprojekt och myn-
dighetsuppdrag i syfte att stirka cancervirden som helhet i landet.

Ett av vira huvudkrav pa en nationell cancerstrategi dr att den ska ha tydliga na-
tionella mél, vilket hittills helt saknats i cancervarden. Som vi forstar 6verviger nu
Socialstyrelsen att inféra mal inom ramen fér de nationella behandlingsriktlinjerna.
Detta ir positivt, men inte tillrickligt. Mal kommer bara att finnas for de storsta
cancerformerna, dir det finns riktlinjer. Men det omfattar bara hilften av alla can-
cerformer. En nationell cancerstrategi bor sitta mal f6r hela cancerkedjan samlat, och
dessa mal bor vara beslutade av regeringen.

ancerfonden har efterfragat en oberoende nationell instans som samlar in och 16-
C fonden har efterfragat b de nationell inst 1 hl

pande publicerar relevanta indikatorer for cancervarden, si att det gir att gora en
samlad bedémning av resultat mot uppsatta nationella mal. Helst bor ett sidant upp-
foljningssystem ocksa innebira att de regioner som inte nitt mélen fir forklara var-
or, och vad de avser att gora for att nd dem. I nuldget finns dock inga beslut om a

for, och vad d tt gora for att nd dem. I nuliget finns dock inga besl tt
gora ndgon samlad nationell uppféljning av cancervirdens resultat, utéver de 6ppna
jaimforelser som redan tidigare publicerats fran befintliga kvalitetsregister. En an-



Inledning

nan brist i cancerstrategin ir att det inte finns ndgon tydlig nationell uppféljning av
cancervardens resultat.

Att cancervirden framéver kommer behova starkare nationell samordning och
uppféljning framgér inte minst i denna rapport. Det finns alltjaimt en stor forbitt-
ringspotential i cancervarden. Stora nationella skillnader férekommer fortfarande
bade vad det giller behandlingsresultat, tillgdng till virden och till de modernaste
behandlingsmetoderna. Det rdder ocksd brist pd personal inom vissa nyckelgrup-
per som ansvarar for diagnostik och behandling, inte minst vad giller patologer och
radiologer. Inom radiologin har tekniken utvecklats starkt, men antalet radiologer
sjunkit eller legat still.

Som vi visar i rapporten behandlas vissa cancerformer pd alltfér manga sjukhus i
landet, vilket leder till att ménniskor far en simre behandling. I dag utférs till exem-
pel operationer av dggstockscancer pd en mingd sjukhus i Sverige, och méinga av de
kirurgteam som utfor operationerna ir inte specialiserade pd denna tumértyp. Njur-
cancer, med cirka 8oo fall i Sverige arligen, opereras i dag pd omkring 50 sjukhus, pa
vissa platser genomfors firre dn fem operationer per ar.

Fortfarande dr det manga patienter som inte fér tillgdng till den behandling som
finns. Ett exempel dr hur det sedan bérjan av go-talet dr kint att leverkirurgi leder till
bittre 6verlevnad for patienter med metastaserad tjock- och dndtarmscancer. Trots
detta idr det bara 15 procent av patienterna som blir bedémda eller remitterade for
stillningstagande om metastaskirurgi, och firre dn hilften av de som dr méoijliga att
behandla pd detta sitt blir opererade. Liknande brister i tillgdng till och resultat av
virden finns pd minga andra omraden.

Som foljd av forskningen ¢kar hela tiden kunskapen om cancer. Dagens utmaning
for politiska beslutsfattare och verksamma inom varden ir att denna 6kade kunskap
ocksd kommer patienter till del, och omsiitts i bittre behandlingsresultat. For att detta
ska uppnds ir det angeldget att implementera den nationella cancerstrategin fullt ut.
Det ir i dag, den enskilt viktigaste dtgiirden for att fler ska kunna 6verleva cancer.

Ursula Tengelin
Generalsekreterare Cancerfonden
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Antalet personer som drabbas av ndgon form av cancer har 6kat
konstant de senaste tvd decennierna. Den viktigaste férklaring-
en dr att befolkningen blir dldre och att screeningprogram och
forbittrade diagnosmetoder fingar upp fler fall.

Varje ar diagnostiseras 6ver 50 ooo fall av cancer i Sverige,
jamnt fordelat mellan min och kvinnor. Antalet diagnostiserade
fall motsvarar folkmingden i en mellanstor, svensk stad. Vanli-
gaste cancerformerna dr prostatacancer och bréstcancer; tillsam-
mans utgor dessa en tredjedel av alla diagnostiserade fall.

Ar 2008 avled niira 22 000 personer i tumérsjukdomar i Sverige,
vilket innebir att cancer ir den vanligaste dédsorsaken for min-
niskor mellan 15 och 75 ar och den nist vanligaste dédsorsaken
totalt, efter hjiart-kirlsjukdomar. Framsteg i forskningen och
utveckling av effektivare behandlingsmetoder har dock lett till
att prognosen vid en cancerdiagnos forbittrats visentligt under
de senaste decennierna.
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Statistik

Cancer 1 Sverige

54 611 nya cancerfall diagnostiserades i Sverige under 2009, vilket var 3 083 fall
fler 4n foregdende ar. Drygt hilften av 6kningen utgors av prostatacancer, den
vanligaste cancerformen hos min. Brostcancer var den vanligaste cancerformen
hos kvinnor och stér for nistan 30 procent av cancerfallen hos kvinnor.

.




Aldersférdelning

Antalet cancerfall har 6kat med i genomsnitt 1,9 procent for min och 1,3 procent for
kvinnor érligen de senaste tvd decennierna. Okningen forklaras till viss del av den
okade medellivslingden, men dven av utékade screeningprogram och forbittrad dia-
gnostiska metoder som gor att cancersjukdom kan upptickas tidigt och dirmed i stor-
re utstrickning kan botas. Genom att justera siffrorna med si kallad &ldersstandardi-
sering, fir man en mer rittvisande bild av hur mycket cancer okat eftersom stigande
alder innebir en 6kad cancerrisk. Den arliga aldersstandardiserade 6kningen har de
senaste 20 aren varit 0,9 procent for min och 0,6 procent for kvinnor. Sett 6ver det se-
naste decenniet dr den genomsnittliga dldersstandardiserade 6kningen 0,6 procent for
min och 0,8 procent f6r kvinnor.

Metastaser, dottertumorer, vid spridd cancersjukdom, registreras inte i Cancerregistret
som ett nytt cancerfall.

Under ér 2009 fick 44 672 personer i Sverige en cancerdiagnos for forsta gingen.
Knappt 10 000 fall diagnostiserades hos personer som tidigare hade haft en eller flera
cancersjukdomar. Cancersjukdom ir relativt jimnt férdelat mellan kénen, 53 procent
diagnostiserades hos min och 47 procent hos kvinnor.

Risken att fi en cancersjukdom fére 65 ars alder ér 14,2 procent foér min och 15,6 pro-
cent for kvinnor. Risken att ndgon gang under livet fi en cancersjukdom ir drygt 30
procent.

De flesta, drygt 60 procent, av dem som insjuknade var 65 &r eller dldre. Men sd manga
som fyra av tio cancerdiagnoser stills alltsd hos personer som fortfarande ir i arbetsfor
alder eller barn. Fler kvinnor 4n min dr under 65 &r di de far cancer.

Det beror pa det stora antal cancerfall som enbart drabbar kvinnor, det vill siga kvinn-
lig bréstcancer och gynekologisk cancer, dir medianaldern f6r insjuknande ér ligre dn
den for mannens vanligaste cancerform, prostatacancer.

Aven barn kan drabbas av en cancersjukdom och 2009 stilldes 376 cancerdiagnoser hos
barn och ungdomar yngre 4n 20 dr. De vanligaste cancerformerna hos barn ir hjirn-
tumérer och leukemier.

Prevalens/sjukdomsborda

Tack vare bittre diagnostik och effektivare behandling 6kar 6verlevnaden i cancer-
sjukdom och fler och fler minniskor lever som nigon ging har fitt en cancerdiagnos.
Prevalens ir ett matt pd det antal personer som har eller har haft en sjukdom vid ett
visst givet tillfille. I Sverige 6kar prevalensen for cancersjukdom kontinuerligt. Den
totala prevalensen ir 397 217 personer och omfattar de min och kvinnor som vid slutet
av 2008 levde i Sverige och som fatt en cancerdiagnos nigon ging mellan dren 1958 och
2008. Nistan 167 ooo personer hade fitt en cancerdiagnos de senaste fem dren. Den
okade prevalensen har flera orsaker, minniskor hinner utveckla en cancersjukdom da
medellivslingden 6kar, bittre behandlingar sd att fler minniskor botas och fler kan
leva en lingre tid med kronisk cancersjukdom.

Framtida prevalens/sjukdomsborda

Berikningar frin Statistiska centralbyran, SCB, visar att ar 2030 kommer det att fin-
nas mer in tvd miljoner personer i Sverige som ir 6ver 65 dr. En dldrande befolkning
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i Sverige kommer med stérsta sannolikhet att innebéra en stérre cancerprevalens och
en 6kad belastning i hela vardkedjan, fran utredning och diagnostik till behandling
och rehabilitering. 2030 beriknas det i Sverige leva 317 0oo personer som har diagnos-
tiserats med cancersjukdom de senaste fem dren, det vill siga nistan en férdubbling
jamfort med i dag.

De vanligaste cancerformerna

Basalcellscancer

IO Cancerfondsrapporten 2011

Prostatacancer idr Sveriges vanligaste cancerform och stod for 6ver en tredjedel av alla
cancerfall hos min ar 2009, dd 10 317 min fick diagnosen. Medianaldern vid diagnos
var knappt 70 dr. Sjukdomen ir ovanlig hos min yngre in 50 dr, 99 fall. 7 070 min var
65 ar eller dldre vid diagnos. I Sverige lever i dag 6ver 70 000 min som ndgon gang har
fatt en prostatacancerdiagnos.

Brostcancer dr den vanligaste cancersjukdomen hos kvinnor och utgjorde nirmare 30
procent av all cancer hos kvinnor dr 2009, med 7 380 fall. Medianélder vid insjuknande
var drygt 60 dr. Brostcancer hos kvinnor yngre dn 30 ar (20 fall ar 2009) idr betydligt
ovanligare dn brostcancer hos min (35 fall ar 2009). Drygt 8o procent av de kvinnor
som far en brostcancerdiagnos ir i, eller har passerat, klimakteriet. I Sverige lever i dag
fler in 85 0oo kvinnor som nigon ging fatt en brostcancerdiagnos.

Hudcancer, exklusive malignt melanom, dr den nist vanligaste cancerformen hos bade
min och kvinnor, med 2 728 fall hos min och 2 101 hos kvinnor. Skivepitelcancer i
huden utgor cirka g5 procent av fallen. Det finns ett starkt samband mellan skivepi-
telcancer i huden och den totala ackumulerade UV-stralningen under livet. Det dr en
torklaring till den hga medianildern vid diagnos som ar 2009 var drygt 8o ar.

Tjocktarmscancer var 2009 lika vanligt hos min som hos kvinnor, 2 023 respektive
2036 fall. Det dr den tredje vanligaste cancersjukdomen hos bdde min och kvinnor.
Knappt hiilften av dem som insjuknar har fyllt 75 ar. Vid de édrftliga formerna av tjock-
tarmscancer ir medianaldern betydligt ligre.

Lungcancer, inklusive cancer i luftstrupe, bronker och lungsick, dr den fjirde vanli-
gaste cancersjukdomen hos bide miin och kvinnor. Ar 2009 stilldes for forsta gingen
fler diagnoser hos kvinnor in hos min, 1 787 diagnoser hos min och 1 792 hos kvinnor.
Incidensen ir starkt korrelerad till rékvanor. Medianaldern vid insjuknandet ir cirka
70 ar for bide min och kvinnor.

De tio vanligaste cancersjukdomarna stod for 75 procent av alla nya cancerfall, det vill
sidga 41 098 fall av totalt 54 611.

Basalcellscancer registreras sedan 2003 i Cancerregistret men ér inte inkluderat i den
“vanliga” cancerstatistiken. Cancerformen ir en speciell typ av hudcancer som vixer
mycket lingsamt. Basalcellscancer har vanligen inte férméga att bilda dottertumérer
eller orsaka déd, men kan férstéra vivnaden dir den vixer med stora, svarlikta sir
som f6ljd. Tumorerna dr vanligast forekommande pd huvudet, speciellt i ansikte och
pa 6ron dir exponeringen for solens UV-stralar ir som storst.

Ar 2009 diagnostiserades 36 916 fall av basalcellscancer, ungefir lika manga hos min
som hos kvinnor. Mediandldern vid diagnos ir cirka 7o &r. Livstidsrisken att fa basal-
cellscancer dr en pa fem.



Nagra cancerformer som okar

Hudcancer, bide malignt melanom och 6vrig hudcancer, dr den tumdérgrupp
som i sirklass 6kar mest. Den érliga 6kningen de senaste 20 dren har varit 2,7
procent for malignt melanom och 4,1 procent for 6vrig hudcancer. Det antas
bero pd minniskors sol- och semestervanor di huden oskyddad utsitts for stark
ultraviolett stralning. De senaste tio dren har den érliga 6kningen varit 4,6 pro-
cent for malignt melanom och hela 5,5 procent f6r 6vrig hudcancer. Tyvirr ses
inte ndgon avmattning i 6kningen, tvirt om si 6kade bdde malignt melanom
och 6vrig hudcancer hos kvinnor med cirka 10 procent frin &r 2008 till 2009.
Basalcellscancer ir inte inkluderat, eftersom sjukdomen inte riknas in i den
“vanliga” cancerstatistiken utan redovisas separat.

Lungcancer, inklusive cancer i luftstrupe, bronker och lungsick, har hos kvin-
nor okat stadigt med 2,9 procent drligen den senaste 20-drsperioden. Hos min-
nen ses diremot en minskning med 0,8 procent under samma period. 2009 fick
tor forsta gdngen fler kvinnor 4n min diagnosen lungcancer. En kraftig 6kning
av antalet fall hos kvinnor, cirka 10 procent, kan ses mellan aren 2008 och 2009.
Skillnaden mellan kénen speglar de rokvanor som funnits i samhiillet de senaste
50-60 dren. Forr rokte langt fler min 4n kvinnor, i dag dr det omvint, fler kvin-
nor in min roker. Kvinnors 6kade rokvanor har inneburit att lungcancer sedan
ndgra ar orsakar fler dédsfall hos kvinnor én vad brostcancer gor.

Prostatacancer, Sveriges vanligaste cancerform, har fortsatt att 6ka sett ver en
lingre period. Den arliga 6kningen de senaste decennierna var 2,7 procent och
for den senaste 1o-arsperioden o,7 procent. Den kraftiga 6kningen som skedde
under slutet av 1990-talet och bérjan av 2000-talet forklaras av den da 6kade
anviandningen av PSA-testning. Mellan &r 2004 och 2008 sdgs en minskning av
antalet fall, men trenden bréts 2009 med en 18-procentig 6kning frin ar 2008
till 2009. Berikningar frin Socialstyrelsen visar att en fortsatt 6kning av antalet
fall dr att vinta under nistkommande 20-drsperiod, till stor del beroende pa att
antalet min 6ver 67 ar forvintas 6ka stort.

Brostcancer, den vanligaste cancerformen hos kvinnor, har 6kat med i genom-
snitt 1,2 procent de senaste 20 dren. Incidensékningen har dock planat ut nigot
vilket ger en drlig 6kning pa 0,8 procent under de senaste tio dren. Min kan
ocksa fa brostcancer dven om det ir mycket ovanligt, cirka 4o fall om &ret. Dock
ses en okning dven for min med 1 procent om dret de senaste 20 aren.

Tjocktarmscancer 6kar hos bide min och kvinnor dven om 6kningen varit tyd-
ligast hos kvinnor den senaste 10 arsperioden, med en érlig 6kning pa 1,5 pro-
cent. Ohilsosam kost, 1g fysisk aktivitet samt 6vervikt/fetma ir livsstilsfaktorer
som anses vara relaterade till sjukdomsutvecklingen.

Testikelcancer ir en liten diagnosgrupp med 302 diagnostiserade fall 2009. Den
genomsnittliga arliga 6kningen de senaste 10 dren ir 1,8 procent. Det finns ingen
kind sikerstilld orsak till 6kningen. Méjligen kan éstrogeneffekter under fos-
terstadiet vara en bidragande faktor.

Nagra cancerformer som minskar

Cancer i matstrupen, magsicken och tunntarmen ir cancerformer som samman-
taget har minskat hos bdde min och kvinnor. Den drliga minskningen under
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den senaste 20-arsperioden var 2,2 procent f6r min och 2,0 procent fér kvinnor. Hu-
vuddelen av minskningen stod magsickscancer for. Trenden ir tydlig och anses bland
annat bero pd férindrade kostvanor. I Sverige dts nu mindre mingd saltad och kon-
serverad mat och mer frukt och gronsaker dn tidigare. Firre kroniska infektioner av
bakterien Helicobacter pylori 4r en annan orsak till minskningen.

Cancer i lever- och gallvigar samt bukspottkortelcancer ir andra cancerformer som
minskar hos bide min och kvinnor. Den arliga minskningen de tvd senaste decen-
nierna har varit 2,5 procent fér min och 2,9 procent fér kvinnor. Sannolikt spelar livs-
stilsfaktorer som dndrade alkoholvanor och minskad rékning samt firre kroniska in-
flammationer, som hepatit roll.

Lungcancer minskar hos min men 6kar hos kvinnor. For forsta gingen ses nagot fler
fall av lungcancer hos kvinnor dn hos min. Den arliga minskningen hos min de se-
naste 20 aren ir 0,8 procent, medan 6kningen hos kvinnor ir 2,9 procent om &ret.
Skillnaden mellan kénen speglar de rokvanor som finns i samhillet sedan 1950-talet.
I dag roker firre min dn kvinnor och lungcancer orsakar fler dédsfall hos kvinnor dn
vad bréstcancer gor.

Lippcancer hos min har minskat med hela 4,2 procent arligen de senaste tva decen-
nierna. UV-strilning ir en riskfaktor for lippcancer och minskningen anses bero pi att
allt firre min har utomhusarbete samt att piprokning har sd gott som upphért.

Forbattrad overlevnad

I2 Cancerfondsrapporten 2011

Overlevnaden i cancersjukdom har successivt forbittrats under aren, vilket har flera
forklaringar. Nya och forbittrade diagnosmetoder samt preventionssatsningar som
screeningverksamhet har lett till att fler cancerfall uppticks tidigt da det finns storre
chans till bot. Effektivare behandlingar dr en annan faktor som paverkar 6verlevnaden
positivt. Fler médnniskor lever i dag med en cancersjukdom som ir att betrakta som
kronisk. Sista december 2008 levde mer dn 397 0oo personer i Sverige som nigon gang
fatt en cancerdiagnos.

I dag idr den relativa 5-arséverlevnaden for samtliga cancerdiagnoser cirka 67 procent.
Jimfort med i bérjan av 1970-talet, dd den relativa 5-arséverlevnaden bara var om-
kring 36 procent, har prognosen for cancerpatienter forbittrats kraftigt.

Pa 35 ar har den relativa 5-&rséverlevnaden f6r mian mer dn férdubblats, fran knappt
30 procent till 66,9 procent och f6r kvinnor har den ékat fran 42 procent till 67,3 pro-
cent.

Den relativa 10-drséverlevnaden for min har forbittrats en och en halv ging sedan
1970-talet och ir nu beriknad till 55 procent. For kvinnor har den nistan férdubblats
och dr nu 60 procent.

Tittar man pa de olika cancersjukdomarna var for sig ser man att 6verlevnaden varie-
rar stort. Aven om 6verlevnaden i cancersjukdom fortsitter att forbittras sa finns det
fortfarande cancersjukdomar med mycket dilig prognos, till exempel bukspottkoreel-
cancer och levercancer. Testikelcancer och Hodgkins lymfom dr diremot exempel pa
cancersjukdomar dir prognosen i regel ir mycket god.



Aven om den relativa 6verlevnaden i cancersjukdom har 6kat sd ir cancer fort-
farande den vanligaste dédsorsaken hos personer yngre in 75 ar.

Totalt sett dr cancersjukdom den nist vanligaste orsaken till dod i Sverige och
svarar for 23 procent av dédsfallen hos kvinnor och for 26 procent av dodsfallen
hos min.

Lungcancer ir den cancersjukdom som orsakar flest dédsfall hos min och kvin-
nor sammantaget. Drygt 3 500 personer dog av sjukdomen ar 2008. Hos kvin-
nor har lungcancer som dodsorsak 6kat med 6ver 8o procent de senaste 20 aren.
Sedan nigra ar tillbaka ir lungcancer den cancersjukdom som orsakar flest
dodsfall bland kvinnor. Detta dterspeglar de rokvanor som har setts hos kvinnor
sedan 1950-talet da fler och fler kvinnor bérjat réka. Antalet min som dor av
lungcancer har varit relativt oférindrat de senaste tio dren, men fortfarande ir
det fler min 4n kvinnor som avlider i lungcancer.

Hos miin édr prostatacancer den cancersjukdom som orsakar flest dodsfall. Mag-
sickscancer minskar kraftigt som dédsorsak bidde hos min och kvinnor och
antalet personer som dog i magsickscancer har halverats de senaste tvd artion-
dena.
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De tio vanligaste cancerformerna 2009

Totalt

Procent Antal fall

18,9 10 317 Prostatacancer
13,5 7 380 Brostcancer
8,8 4 829 Hudcancer (exklusive malignt melanom)
8,3 4 059 Tjocktarmscancer
6,6 3579 Lungcancer (inklusive cancer i luftstrupe, bronker och lungsack)
5,2 2 819 Malignt melonom i huden
4,3 2 363 Urinblasecancer och cancer i 6vriga urinvagar
4,3 2 346 Maligna lymfom
3,6 1984 Andtarmscancer
2,6 1422 Livmoderkroppscancer

Antal fall

10 317 Prostatacancer
2728 Hudcancer (exklusive malignt melanom)
2 023 Tjocktarmscancer
1787 Lungcancer (inklusive cancer i luftstrupe, bronker och lungsack)
1743 Urinblasecancer och cancer i 6vriga urinvdgar

1408 Malignt melanom i huden
1323 Maligna lymfom

1185 Andtarmscancer
588 Njurcancer
587 Hjarntumorer och cancer i dvriga nervsystemet
Kvinnor
Procent Antal fall

28,7 7 380 Brostcancer
8,2 2101 Hudcancer (exklusive malignt melanom)
7,9 2 036 Tjocktarmscancer
7 1792 Lungcancer (inklusive cancer i luftstrupe, bronker och lungsack)
5,5 1422 Livmoderkroppscancer
5,5 1411 Malignt melanom i huden
4 1023 Maligna lymfom

3,1 799 Andtarmscancer
3 780 Aggstockscancer
2,6 670 Hjarntumorer och cancer i 6vriga nervsystemet

Kalla: Socialstyrelsen
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Cancerstatistik i korthet

Cancerstatistik

Antal diagnostiserade fall 2009 54 611
Insjuknade man per 100 000, 2009 649,4
Insjuknade kvinnor per 100 000, 2009 497
Antal levande personer 31/12 2008

diagnostiserade 2004-2008 (prevalens) 167 478
Antal levande personer 31/12 2008

diagnostiserade 1958-2008 (totalprevalens) 397 217
Berdknad relativ 5-arsoverlevnad for patienter

diagnostiserade 2002-2007 67 %
Beraknad relativ 10-arsoverlevnad for patienter

diagnostiserade 1997-2007 58 %
Antal dodsfall 2008 21 751

Sannolikhet i procent att utveckla cancer fore 75 ars alder

Man Kvinnor
Prostatacancer b
Brostcancer C 1
Hudcancer (exklusive malignt melanom) 2 14
Tjocktarmscancer 2,4 2
Lungcancer (inklusive cancer i luftstrupe, bronker
och lungsack) 2ol 2,5
Malignt melanom i huden 2 1,9
Urinblasecancer och cancer i 6vriga urinvagar 2 0,6
Andtarms- och anuscancer 1f2 1
Livmoderkroppscancer 1,9
Hjarntumorer och cancer i Gvriga nervsystemet 0,3 1

31,9 27,5

Alla cancerformer
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Statistik

Insjuknande och dodlighet i cancer

Man Kvinnor
Totalsiffror for cancer i Sverige Totalsiffror for cancer i Sverige
Insjuknande (2009) och dddlighet (2008) per 100 000 invanare Insjuknande (2009) och dddlighet (2008) per 100 000 invanare
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Antal doda i cancer 2008

Cancerform Man Kvinnor Totalt
Lungcancer 1894 1658 3552
Prostatacancer 2 485 0 2 485
Tjocktarmscancer 888 979 1867
Bukspottkortelcancer 739 833 1572
Brostcancer 10 1512 1522
Maligna lymfom (inkl kronisk lymfatisk leukemi) 467 407 874
Andtarmscancer 444 315 759
Urinblasecancer och cancer i Gvriga urinvagar 514 223 737
Magsackscancer 417 268 685
Hjarntumorer och cancer i 6vriga nervsystemet 356 288 644
Aggstockscancer 0 595 595
Levercancer 360 232 592
Njurcancer 322 248 570
Gallblase- och gallvagscancer 169 345 514
Malignt melanom i huden 301 196 497
Leukemi (exkl kronisk lymfatisk leukemi) 262 214 476
Multipelt myelom 224 207 431
Matstrupscancer 262 100 362
Livmoderkroppscancer 0 321 321
Lapp-, munhale- och svalgcancer 202 111 313
Skelett-, bindvavs- och muskelcancer 98 117 215
Livmoderhalscancer 0 139 139
Tunntarmscancer 52 37 89
Skoldkortelcancer 32 47 79
Hudcancer (exkl malignt melanom) 43 21 64
Struphuvudcancer 47 9 56
Ovriga cancerformer 729 1012 1741
Totalt 11 317 10 434 21 751

Kaélla: Socialstyrelsen
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Cancer 1 Norden

Varje ar stills sammanlagt cirka 140 0ooo cancerdiagnoser i de nordiska linderna och
omkring 60 0oo personer dor i cancersjukdom. I dag lever nidstan en miljon personer
i Norden som har eller har haft en cancersjukdom.

O Cancerfonds



I varje nordiskt land finns ett nationellt cancerregister. Danmarks register ir ildst,
fran 1942. Norges, Finlands, Sveriges och Islands register etablerades under 1950-talet.
Registreringen pd Firoarna har fungerat periodvis sedan 1960-talet och dr heltickande
sedan 1994. Alla invanare i de nordiska linderna tilldelas ett unikt personnummer da
de f6ds eller invandrar, vilket méjliggor en siker statistikbearbetning.

Med de nordiska linderna avses hir Sverige, Norge, Finland, Danmark och Island.
Sverige har den storsta folkmingden med cirka 9,4 miljoner invinare. Bdde Finland
och Danmark har drygt 5 miljoner invanare. I Norge lever knappt 5 miljoner invanare
och Islands befolkning uppgar till 320 ooo personer. Sverige har den ildsta befolkning-
en, Finland har tillsammans med Island den yngsta befolkningen. Medellivslingden
for kvinnor i de nordiska linderna ir i stort sett lika, utom i Danmark dir kvinnorna
har en kortare forvintad livslingd. Aven min i Danmark har, liksom min i Finland,
en kortare foérvintad livslingd dn 6vriga min i Norden.

Skillnaderna i 6verlevnad vid cancersjukdom mellan Sverige, Norge och Finland idr
sma, oftast nidgon eller nigra procent. Gapet till Danmark diremot ir stérre, for vissa
cancersjukdomar s mycket som 10 procent eller mer.

Tobaks- och alkoholvanorna i ett land har stor betydelse for den forvintade livsling-
den samt for insjuknande och déd i cancer och forklarar en del av skillnaderna i 6ver-
levnad mellan de nordiska linderna.

Antalet rokare i Danmark har sedan 1g7o-talet varit hogre in i 6vriga Norden. Aven
alkoholkonsumtionen dr hog i Danmark och var per person i bérjan av 2000-talet nis-
tan dubbelt s hog som i Sverige, Norge och Island. Finland hade den nist hogsta alko-
holkonsumtionen med cirka 10 liter per person mot Danmarks 12 liter.

Implementering och omfattning av olika screeningprogram, liksom tillging till PSA-
testning, i respektive land piverkar ocksa insjuknaden och 6verlevnad.

En rapport frin 1964 visade simre 6verlevnad for cancerpatienter i Finland idn for
patienter i de 6vriga nordiska linderna. Sedan dess har 6verlevnaden i cancersjukdom
okat i hela Norden, dock lingsammast i Danmark. For patienter diagnostiserade 1999-
2003 har Finland och de 6vriga nordiska linderna, férutom Danmark, den hogsta can-
ceréverlevnaden i Europa.

Finland genomférde redan under 1g6o-talet en antirékkampanj och sa tidigt som 1984
lanserades en cancerplan. Fokusomraden i planen var utbildning, forskning, tobaks-
och alkoholprevention, forbittrad kosthallning samt skydd mot riskfaktorer i miljon.
En omfattande komplettering gjordes under 2010 gillande diagnostik och behand-
ling.

I en studie avseende patienter i Norden diagnostiserade 1999-2003 visades att min i
Danmark hade den ldgsta 6verlevnaden vid 23 av 33 cancersjukdomar, Norge ligst vid
sju och Finland den ldgsta vid sex cancerformer. Sverige hade inte ligst 6verlevnad vid
ndgon cancersjukdom hos min.

Sverige hade diremot hégst 6verlevnad vid 16 cancerformer, Finland hégst 6verlevnad
vid 15, Norge vid sju och Danmark vid en cancersjukdom (cancer i ndsa och bihalor).

Av de 35 cancerformer som studerades hos kvinnor hade Danmark den ligsta 6ver-
levnaden vid 26. Sverige hade ldgst 6verlevnad i Norden vid gallbldse- och gallgdngs-
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cancer samt mjukdelssarkom hos kvinnor, men hogst éverlevnad vid tolv andra can-
cerformer hos kvinnor. Finland hade hogst 6verlevnad vid 16 cancersjukdomar, Norge
vid nio medan Danmark inte hade hogst 6verlevnad i Norden vid ndgon cancersjuk-
dom hos kvinnor.

Islands siffror dr osikra pa grund av en liten befolkning och flera cancersjukdomar
med mycket fa fall och ir inte redovisade ovan.

I Danmark antogs en cancerplan 2000, med en mer uppdaterad plan 2004. Planerna,
med uppsatta mél, har bland annat lett till f6rnyad och férbittrad diagnostik och be-
handling samt snabbare och bittre omhindertagande av patienter. For kort tid har gétt
sedan planernas lansering for att dtgirderna ska ha kunnat ge utslag pd de resultat som
redovisas hir.

I Norge lanserades en omfattande cancerplan 1997. I planen identifierades viktiga om-
rdden som prevention, tidig diagnostik, forbittrad omvardnad, utbildning och forsk-
ning.

I Sverige har for vissa cancerformer det sedan 1970-talet funnits regionala och natio-
nella virdprogram och riktlinjer som har uppdaterats av de sex sjukvérdsregionerna.
Arbetet med implementeringen av nationell cancerstrategi i Sverige har precis pabor-

jats.

I Island antogs en andra hilsoplan 2001, men i den gavs ett begrinsat utrymme for
cancer.

Ett métt pd en effektiv cancerplan ir firre insjuknade och firre doda i cancersjukdom
samt 6kad 6verlevnad. Det kan ta flera decennier innan vinsten av en nationell cancer-
plan syns i cancerstatistiken fullt ut.

Databasen, Nordcan, ir ett samarbete mellan de nordiska lindernas cancerregister. |
framtiden ska det bli méjligt att innu tydligare jimfora utvecklingen av cancersjukdo-
mar i de nordiska linderna. Nordcan innehéller information om insjuknande, dédsfall
och prevalens under fem decennier. Milet med samarbetet ér att tillhandahalla cancer-
statistik som dr jamférbar mellan de nordiska linderna.



Prostatacancer

Prostatacancer ir den vanligaste cancersjukdomen bland min i Norden. Fler 4n 21 ooo
min fir diagnosen prostatacancer varje ir. Cirka 5 500 dor av sjukdomen. Antalet fall i
ett land ir starkt forknippat med utbredningen av PSA-testning hos symtomfria min,
med efterféljande provtagning fran prostatakorteln. Trenden i de nordiska linderna
toljer detta monster med ett stadigt 6kande antal fall fram till borjan av 2000-talet, dér-
efter ses en minskning. Den stora andeln diagnostiserade min utan symtom i mycket
tidigt stadium aterspeglar sig i den starkt forbittrade relativa 6verlevnaden som ses i de
nordiska linderna utom i Danmark dir 6kningen dr mycket lingsammare. Risken att
avlida i prostatacancer ir dock ungefir lika stor i dag som pé 1960-talet i alla nordiska
linder. I slutet av 2008 levde fler in 150 0oo min i Norden som hade eller hade haft
prostatacancer.

Prostatacancer
* Sverige Finland Norge  Danmark Island
Fall 8 740 4215 4168 3704 221
Dédsfall 2 485 814 1090 1126 51
Brostcancer

Brostcancer ir den vanligaste cancerformen bland kvinnor i Norden. Varje ar far drygt
19 0oo kvinnor diagnosen bréstcancer och cirka 4 200 avlider i sjukdomen. Antalet in-
sjuknade 6kar med nigon eller nigra procent varje ar. Overlevnanden har 6kat snabbt
i de nordiska linderna sedan 1960-talet men ir fortfarande ligst i Danmark. Dock har
risken att avlida av brostcancersjukdom varit ungefir densamma sett 6ver de senaste
fem decennierna. Men danska kvinnor har en hégre risk att avlida i brostcancer dn
ovriga kvinnor i Norden. Den hogre dédligheten och simre 6verlevnaden i Danmark
kan forklaras av sen implementering av mammografiscreening, 2008, samt en hogre
sjuklighet hos danska kvinnor, till viss del beroende pé en hégre tobaks- och alkohol-
konsumtion. I Norden levde i slutet av 2008 nistan 225 ooo kvinnor som hade eller
hade haft bréstcancer.

Brostcancer
* Sverige Finland Norge Danmark Island
Fall 7 301 4 321 2753 4764 186
Daodsfall 1522 824 662 1217 40
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Tjock- och dndtarmscancer

Tjock- och dndtarmscancer ir den diagnosgrupp som ir vanligast hos min och kvin-
nor sammantaget. Varje ar insjuknar drygt 16 ooo personer, nigot fler min én kvinnor.
Over 7 000 personer avlider av tjock- eller indtarmscancer arligen. Overlevnaden har
okat i alla nordiska linder sedan 1960-talet hos bide min och kvinnor, dock langsam-
mast for danska invinare. Danmark har den ligsta 6verlevnaden i Norden f6r bade
min och kvinnor diagnostiserade med tjocktarmscancer. Livsstil spelar stor roll for in-
sjuknandet och dodligheten och lyckad prevention avseende alkohol, 6vervikt/fetma,
ohilsosam kost och 13g fysisk aktivitet skulle ha positiv effekt pa insjuknande, dodlig-
het och dirmed 6verlevnad. I slutet av 2008 levde drygt 110 000 personer som hade eller
hade haft tjock- eller indtarmscancer.

Tjock- och andtarmscancer

* Sverige Finland Norge Danmark Island

Fall 5 886 2 707 3544 4194 131

Dodsfall 2 626 1085 1543 2 034 49
Lungcancer

Lungcancer idr den cancersjukdom som flest midnniskor avlider av, drygt 11 ooo déds-
fall per ar i Norden. Over 12 0oo lungcancerdiagnoser stills i de nordiska linderna
varje r. Antalet insjuknade minskar med 1 procent per ar f6r min, men 6kar med
2 procent for kvinnor sett 6ver hela Norden. Overlevnaden vid lungcancer ir lag i
alla nordiska linder. Kvinnor i Danmark har simre 6verlevnad 4n kvinnor i évriga
Norden. Min i Danmark har tillsammans med finska midn den simsta 6verlevnaden.
Prognosen for hela gruppen ir dyster och skillnaden mellan linderna relativt liten. For
att minska antalet insjuknande i lungcancersjukdom i framtiden behévs en effektiv
tobaksprevention. Fér att 6ka 6verlevnaden och minska risken for déd behovs dven
en effektiv alkoholprevention, eftersom stor alkoholkonsumtion ger annan sjuklighet
som paverkar prognosen for en enskild person. Drygt 23 ooo personer levde 2008 med
att ha eller ha haft lungcancer.

Lungcancer
* Sverige Finland Norge  Danmark Island
Fall 3376 2292 2 529 4164 146
Dodsfall 3552 1996 2 100 3787 129



* Antalet fall dr f6r 2008 f6r alla linder utom for Island dir antalet fall 4r ett
medeltal f6r dren 2004-2008.

* Antalet dodsfall ir for ar 2008 for Sverige, Finland och Danmark. For Norge

ir siffrorna frdn 2007 och for Island dr antalet dodsfall ett medeltal f6r ren
2004-2008.
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Cancer inom EU

Inom Europa finns det stora variationer nir det giller livsstil och utbyggnad av hilso-
och sjukvirdssystemen. Skillnaderna paverkar mojligheten for den enskilde medbor-
garen att fa delta i preventionsprogram och for att f3 tillgdng till vird och behandling.
Inom flera EU-projekt arbetar man med att samla in uppgifter om insjuknande,
behandlingar, behandlingsresultat och preventionsarbete for att fa ett bittre grepp om
problemen och i slutinden en bittre och rittvisare cancervird inom hela EU.

Berikningar visar att cirka 2 457 600 cancerdiagnoser stilldes hos invinare inom EU
ar 2008. Samma ar beriknades 1 231 200 personer dé till f6ljd av en cancersjukdom.
Den vanligaste cancersjukdomen inom EU har tidigare varit brostcancer, men berik-
ningar for ar 2008 dndrar bilden. Prostatacancer och tjock- och indtarmscancer ir
vanligare dn brostcancer, dock ir skillnaderna i antal diagnostiserade fall inte s3 stora.
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De fem vanligaste cancersjukdomarna inom EU

Prostatacancer var den allra vanligaste cancersjukdomen inom EU ar 2008. Antalet
miin som fick diagnosen beriknades till 338 732. Antalet insjuknade varierar dock stort
mellan EU:s medlemslidnder och en dramatisk 6kning av antalet fall kan ses i alla euro-
peiska linder utom i Holland och Schweiz dir den redan tidigare var hog. Okningen
antas i huvudsak spegla tillgingen pd PSA-testning di manga latenta prostatacancer-
tumorer diagnostiseras. Drygt 7o ooo min inom EU beriknas ha détt av prostatacancer
ar 2008.

Tjock- och dndtarmscancer ir den nist vanligaste diagnosgruppen bland min och kvin-
nor sammantaget. Berikningar visar att 333 330 diagnoser stilldes r 2008. Insjuknan-
det har 6kat nidgot bland min men har hos kvinnor sjunkit lite eller varit oférindrat i
de olika linderna inom EU. Undantag dr kvinnor i Spanien, hos vilka man ser en klar
okning av antalet fall. Okningen beror frimst pa livsstilsfaktorer som lig fysisk aktivi-
tet, 6vervikt och ohilsosam kost. Nistan 150 0oo personer avled till f6ljd av tjock- el-
ler dindtarmscancer 2008 enligt berikningar. Totalt har den relativa 5-drséverlevnaden
okat tack vare bittre diagnostiska metoder och férbittrad behandling.

Brostcancer hos kvinnor var tidigare den vanligaste cancerformen inom EU men be-
riknas dr 2008 vara den tredje vanligaste. Cirka 332 770 kvinnor beriknades insjukna
och cirka 9o ooo beriknades avlida av sjukdomen &r 2008. Skillnaderna i insjuknande
ir stora mellan medlemslinderna. I de flesta linder har dock insjuknandet 6kat och
dodligheten i brostcancer minskat, vilket inneburit att den relativa 6verlevnaden har
forbittrats. Bdde den hogsta och den lidgsta dédligheten inom EU aterfinns i norra Eu-
ropa, hogst dédlighet i Danmark och ldgst i Finland.

Lungcancer hos bide min och kvinnor avspeglar befolkningens tobaksvanor. Lung-
cancer hos min har minskat eller varit oférindrad i alla EU:s medlemslinder bade
avseende insjuknande och dédlighet. Hos kvinnor 6kar dock bdde insjuknandet och
dodligheten snabbt dven om stora skillnader kan ses mellan medlemslinderna. Spa-
nien och Litauen har det ligsta insjuknandet. Totalt beriknades att 288 118 personer
fick en lungcancerdiagnos under 2008 och 252 495 minniskor dog i sjukdomen. Den
relativa 5-&rsoverlevnaden har 6kat nigot men ir fortfarande mycket lig.

Urinblasecancer ir den femte vanligaste cancerformen inom EU. Berdkningar visar att
det stilldes 110 529 diagnoser &r 2008. Insjuknandet varierar stort i Europa, vilket till
viss del kan forklaras av olika regler for registrering av sjukdomen i olika linder. D6d-
ligheten har minskat eller varit oférindrad i sd gott som alla linder. Enligt berikningar
dog cirka 38 300 person av urinbldsecancer ar 2008. Den relativa 5-arséverlevnaden har
i stort sett varit oférindrad.
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Statistik

Cancer 1 varlden

[ virlden intriffade uppskattningsvis 12 miljoner nya cancerfall 2007. Av dem dia-

gnostiserades 5,4 miljoner fall i industrilinder och 6,7 i utvecklingslinder. Berikning-
ar tyder pa att 27 miljoner personer kommer att f en cancersjukdom 2050 och att 17,5
miljoner personer kommer att d6 av cancer samma ar.

Cancer dr den nist vanligaste orsaken till d6d i industrilinderna och den tredje van-
ligaste i utvecklingslinderna. Vart attonde doédsfall i virlden orsakas av cancer. Varje
dag dor cirka 20 ooo personer av en cancersjukdom. Det innebir att 7,6 miljoner d6ds-
fall i cancer intriffade 2007, varav 2,9 miljoner i industrilinderna och 4,7 i utveck-

lingslinderna.
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De fem vanligaste cancerformerna i varlden

Lungcancer ir virldens vanligaste cancerform. Uppskattningsvis insjuknade
1,5 miljoner personer 2007. Samma ar dog 1,35 miljoner av sjukdomen. Insjuk-
nande och dod i lungcancer f6ljer anvindningsménstret for tobak i virlden med
en fordréjning av 20-30 ar. I flera industrilinder har antalet min som dor i lung-
cancer minskat eller planat ut, medan det hos kvinnor har 6kat utom i USA och
Storbritannien dir det dven for kvinnor har borjat plana ut.

Brostcancer hos kvinnor ir den nist vanligaste cancersjukdomen i virlden med
1,3 miljoner fall. Brostcancer ér dven den cancersjukdom som orsakar flest dods-
fall bland kvinnor, 465 000 dr 2007. Férekomsten av brostcancer varierar stort
i olika delar av virlden. I till exempel Mozambique insjuknar 3,9 kvinnor per
100 000 medan antalet i USA ir 1o01,1 per 100 0oo kvinnor.

Tjock- och dndtarmscancer ir den tredje vanligaste cancerformen. Nistan 1,2
miljoner personer 6ver hela virlden uppskattas ha diagnostiserats 2007. Drygt
600 000 patienter dog av sjukdomen. Vanligast ir tjock- och dndtarmscancer i
Japan, Nordamerika, delar av Europa, Nya Zeeland och i Australien. Insjuk-
nandet ir 18gt i Afrika och sydostra Asien. I flera asiatiska och osteuropeiska
linder 6kar dock tjock- och dndtarmscancer, vilket kan bero pa 6kat antal 6ver-
viktiga personer och dndrade kostvanor.

Magsickscancer ir den fjirde vanligaste cancersjukdomen sett 6ver hela virl-
den. Uppskattningsvis diagnostiserades 1 miljon nya fall 2007. Nistan 7o pro-
cent intriffade i utvecklingslinderna. Magsickscancer dr den nist vanligaste
orsaken till dod i cancer hos min och den fjirde vanligaste hos kvinnor, totalt
800 000 dddsfall 2007. Under de senaste 50 dren har insjuknandet i magsicks-
cancer minskat kraftigt i de flesta industrilinder. Bidragande faktorer till detta
dr den okade tillgingen pa firsk frukt och firska gronsaker, minskad anvind-
ning av saltad och konserverad mat samt minskat antal kroniska Helicobacter
pylori-infektioner.

Prostatacancer ir den femte vanligaste cancersjukdomen i virlden men den nist
vanligaste hos min. Uppskattningsvis fick 782 600 min diagnosen prostatacan-
cer 2007, nistan tre fjirdedelar av dem levde i industrilinder. Allra vanligast
térekommande dr prostatacancer i USA, till stor del beroende pa den allmint
torekommande PSA-testningen. Ligst insjuknande ses i delar av Asien och
Afrika. Risken att d6é av prostatacancer varierar stort mellan olika regioner i
virlden. Min i Karibien har till exempel nistan 15 gdnger sa stor risk att d6 av
prostatacancer som min i 6stra Asien. Sett 6ver hela virlden dog 254 000 min
av prostatacancer 2007.
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Forskning

Vardforskning har potential att utveckla cancervirden — inte minst ge-
nom att knyta ihop och nyttiggéra annan kunskap. Men da krivs det att
den utvecklas till en mangprofessionell och dmneséverskridande forsk-
ningsdisciplin. Basen for detta dr starka, multidisciplinira forskargrup-
per som vagar sikta mot vardforskningens internationella toppskikt.
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Forskning

Dessvirre priglas vardforskningen i dag av fragmentering och brist pa
visioner. Studierna ir alltf6r ofta sma och beskrivande, och pa de flesta
platser lyser de ambitiost upplagda interventionsstudierna med sin fran-
varo. Genomslaget inom sjukvarden har varit begrinsat.

Nir regionala cancercentrum nu etableras har vardforskningen ett gyl-
lene ldge. Det dr dags att positionera sig med bra studier och medverka i
translationell forskning, implementeringsforskning och vardutveckling.
Men for att allt detta ska komma patienterna till del krivs stod och tyd-
liga mal fran beslutsfattare inom bdde universitet och landsting. Det ir
hog tid att uppgradera vardforskningen for att den ska fa den uppmirk-
samhet och status den borde ha.
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Forskning

30 Cancerfondsrapporten 2011

)) Stolt

-men Inte
nojd

Finns det vita filt pd den svenska cancerforskningskartan? I virt eget arbete som lan-
dets storsta finansiir av cancerforskning ser vi att svenska forskare ar mycket fram-
gangsrika pd den internationella arenan. Detta framgar ocksa av den rankning som
arligen publiceras i Cancerfondsrapporten. Kan vi dd vara béde stolta och néjda?
Nej, kanske stolta men inte néjda.

Cancerfondsrapporten 2o11 tar upp tva forskningsomraden, dir vi i Sverige inte har
sé stor anledning att vara néjda. Det forsta rér den onkologiska vardforskningen och
det andra cancer i bukspottkérteln. De finns visserligen exempel pd bra forskning
inom bida dessa omrdden, men inte alls i den utstrickning som vi skulle kunna f6r-
vinta oss. Vi far ofta hora uttryck som ”vi kan inte vara bist pa allt i Sverige”. Med
den 6verblick jag har 6ver de svenska universiteten och den svenska cancervirden
vagar jag pdstd att vi har potential och resurser att vara i framkanten inom alla vi-
sentliga forskningsomraden inom cancer, inklusive de nimnda omradena.

Virdforskning ér ett relativt ungt omrade i Sverige men jag maste till min besvi-
kelse konstatera att filtet ror sig lingsamt framdt. En bra utveckling kriver att stora
organisatoriska och kulturella svirigheter 6vervinns. Det finns en stark tendens till
segregation, splittring och isolationism inom virdforskningen, vilka minga ginger
ir storre dn viljan till integration och samarbete. Ett bra exempel pé segregation ir
begreppet omvéirdnadsforskning, som definierar den vardforskning som bedrivs av



Forskning

sjukskoterskor men utesluter andra forskare. Jag tror att det dr kontraproduktivt
med denna typ av inskrinkning att en viss forskning endast bedrivs av en viss yrkes-
kategori. Virdforskning ir en sant multidisciplindr verksamhet dir de mest spin-
nande och virdefulla resultaten dstadkoms i samarbete mellan sjukskéterskor, 14-
kare, dietister, nutritionister, psykologer, arbetsterapeuter, logopeder, sjukhustfysiker,
hilsoekonomer, farmaceuter och s& vidare. Vardforskningens stora frigor uppstér i
varden, och alla som pi ett eller annat sitt dr inbegripna i cancervirden méste vara
med om att identifiera problemen, formulera frigorna och delta i problemlésningen.
Dynamiska, samlande forskningsmiljoer som frimjar kommunikation och tankeut-
byte maste bildas, och hit méste unga och entusiastiska forskare med olika yrkesbak-
grund knytas.

Vad ir dé orsaken till att vi har sd lite forskning kring bukspottkértelcancer? Ja,
frigan dr hur bra forskning uppstar. Svaret ir ganska enkelt. Det handlar i allmin-
het om riitt person pa ritt plats, det vill siga det beh6vs en drivande, malmedveten
och engagerad person, som fir verka i en bra och dynamisk forskningsmilj6. For
att utvecklingen ska gd framat méste de som styr universitetssjukhusen bygga si-
dana miljéer tillsammans med universiteten och rekrytera och utbilda forskare och
ge dessa ordentliga resurser och arbetsméjligheter. Cancerfonden ir girna med och
finansierar verksamheten, men det dr universitet och universitetssjukhus som har
huvudansvaret for att verksamheten etableras. Den experimentella cancerforskning-
en har revolutionerats av enorma tekniska och biologiska framsteg, dir de genetiska
och molekylira landvinningarna har spelat stor roll. Det dr dags att omsitta denna
kunskap i cancervéirden, och detta giller inte minst virden av dem som drabbas av
cancer i bukspottkorteln.

De regionala cancercentrumen som ir under uppbyggnad har potentialen att bilda
en utomordentlig infrastruktur for virldsledande klinisk cancerforskning, inklusive
vardforskning och forskning om bukspottkértelcancer. Det dr en chans som vi inte
har r&d att missa.

Bengt Westermark
Ordférande Cancerfondens
forskningsnimnd

Professor i tumérbiologi vid
Uppsala universitet
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Onkologisk
vardforskning

— stor potential for att paverka och foérandra

Vardforskningen har utvecklats under de senaste decennierna — s dven inom
cancersjukvarden. Det dr till stor del en integrerande vetenskap som sitter annan
medicinsk forskning i arbete.




[ Forskning

Det allra mest grundliggande problemet fér den svenska vardforskningen ir ett iden-
titetsproblem: olika aktdrer har skilda uppfattningar om vad begreppet inrymmer.
Den som googlar och forsoker bilda sig en uppfattning blir mer férvirrad dn upplyst.
Den som frigar runt inser snabbt att mdnga inom sjukvirden och forskningen har dif-
fusa begrepp om vardforskningens plats pa den akademiska kartan; det ar mer regel in
undantag att vardforskning och omvardnadsforskning blandas ihop. Det sistnimnda
ir den forskning som bedrivs pa lirositen for sjukskoterskeutbildningar.

For att reda ut begreppen kan vi ta hjilp av engelskan, vars facktermer ir lite tydligare.
Hir kallas vardforskning caring science, att jimféra med omvéirdnadsforskning som
heter nursing science och virdutveckling som benimns healthcare development. Niir-
liggande och iven ofta éverlappande kunskapsomriden ir translationell forskning,
patientnira klinisk forskning, implementeringsforskning och samhillsmedicin.

Det idr angelidget att begreppet vardforskning fir en entydig definition. Det skulle for-
enkla kommunikationen med andra verksamheter och gora det littare att “spetsa”
forskningsinriktningar, planera projektuppligg och formulera ansokningar. Nigra
ansatser har gjorts, se ruta. Ett forsta utkast till en definition av onkologisk virdforsk-
ning skulle kunna se ut s hir:

Onkologisk vardforskning omfattar teori, metod och teknik fér studier av
problem och dtgirder relaterade till vird och hilsoarbete for médnniskor med
cancersjukdom. Syftet ir att finna kunskap om hur patienten uppritthaller el-
ler uppnér bista méjliga hilsa och livskvalitet eller ges stéd och lindring infor
doéden. Forskningen beror samtliga steg i cancervardens virdkedja, det vill
siga prevention, behandling, rehabilitering och palliativ vard. Forskningen
utgar frin ett mangvetenskapligt och multiprofessionellt perspektiv och in-

tegrerar vanligtvis teori, studier, resultat och analys fran tvd eller flera olika
vetenskapliga discipliner.
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Vardvetenskap behandlar fragestéllningar om vard och omsorg i forbindelse med méan-
niskors halsa och ohalsa, men det finns ingen vedertagen definition eller avgransning av
forskningsomradet. Omradets kdrna utgdrs av amnena arbetsterapi, omvardnad och sjuk-
gymnastik, men de yttre granserna ar otydliga. Forskningsmassigt gransar vardvetenskapen
till medicin och kategoriseras ofta som en del av den medicinska vetenskapen, men det ar
ett férhallande som ocksa i viss utstrackning &r omtvistat. Vissa delar av vardvetenskapen
ligger onekligen inom det medicinska forskningsomradet, medan andra har en ansats som
har mer gemensamt med humaniora och samhéllsvetenskap.

Vetenskapsradet: ”Vardvetenskap i tiden” (3:2006).

Vardforskning ar en gransoverskridande disciplin
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Nir onkologisk vardforskning bedrivs enligt denna definition har den alltsd ett
tvirvetenskapligt angreppssitt och spianner over flera omrdden inom hilso- och
sjukvarden. Dirigenom ir den en vetenskap som sitter in annan medicinsk kunskap i
dess sammanhang, som knyter ihop och skapar 6verblick.

Exempel pa forskning ir:

studier av psykosociala problem i samband med sjukdom, vard och rehabilite-
ring

interventionsstudier dir man prévar olika metoder fér att minska praktiska och
psykosociala problem

preventionsstudier, till exempel studier av riskbeteenden och hur dessa kan
forklaras

studier av patientens upplevelse av virden, till exempel tillfredsstillelse och s kallad
compliance, det vill siga motivationen att samarbeta och f6lja ordinationer

livskvalitetsstudier, till exempel vid svar sjukdom eller i samband med kliniska
provningar.

Lit oss ta exemplet malignt melanom. Typiska forskningsomraden f6r den medicinska
forskningen ir till exempel den molekylira uppkomstmekanismen, érftliga faktorer
eller riskbedémning vid olika grad av solexponering. Ett typiskt virdforskningsprojekt
skulle i detta ssmmanhang kunna vara en randomiserad interventionsstudie dir man
torsoker paverka solvanorna hos férsoksgruppen genom information och sedan jimfor
utfallet med kontrollgruppen .



Forskning

Experimentell forskning Klinisk forskning Vardforskning

Forekomst av en viss typ av mutation Samband mellan mutation och Effekten av stod och radgivning till
och dess effekt pa cellniva tumorsjukdom dem som ar barare av mutationen
Ny molekyl tas fram som paverkar Lakemedelsprovningar pa Studier av hur patienterna mar nar
mutationens effekt for tumor- patienter de far behandlingen och i vilken ut-
utveckling strackning de tar lakemedlet

enligt ordination

Samband mellan fysiologisk respons Kopplingen mellan enskilda patien- Behandling av trotthetssymtom med
och koncentration av signalsubstanser  ters lakemedelsbiverkningar och rorelsetraning och utvardering av
i ryggmargsvatskavatskan. prognos denna

Minga vérdforskningsprojekt kan beskrivas som sd kallad translationell forskning.
Med detta menas forskning som ér inriktad pa att 6verfora, utforska och testa kunskap
frin akademin till virdens vardag; man skulle kunna siga att translationell forskning
ir den forskning som ser till att bide etablerade och nya rén omsitts i kliniskt anvind-
bar kunskap och sirskilt studerar vilka effekter dessa nya metoder har i praktiken.

I dag bedrivs virdforskning pa ett stort antal svenska universitet och hgskolor. Grup-
per med inriktning pa forskningsomriden som ir intressanta fér cancersjukvirden
finns bland annat vid Géteborgs universitet, Karolinska Institutet, Linkopings univer-
sitet, Lunds universitet och Uppsala universitet.

| hélso- och sjukvardssammanhang skulle vardforskningen metaforiskt kunna liknas vid
murbruket i en tegelvagg: det férankrar och sammanfogar de dvriga tegelstenarna (det
vill sdga den medicinska forskningens olika omraden) samtidigt som det i sig utgér en del
av det barande materialet.

En integrerande vetenskap

God vérdforskning dr multiprofessionell. Framgéingsrika forskargrupper omfattar
vanligen personal med varierande studie- och yrkesbakgrund. Historiskt sett lades
grunden till virdforskningen framfor allt av sjukskéterskor, sjukgymnaster, arbets-
terapeuter och psykologer, men i dag representeras den av de flesta vardyrken. Det idr
ocksa vanligt — och angeldget — att man korsar de traditionella fakultetsgrinserna och
samarbetar med forskare inom till exempel samhillsvetenskap och humaniora.
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Forskning

Inom den svenska onkologiska vardforskningen hittar man bland annat epidemiolo-
ger, folkhilsovetare, statistiker, hilsoekonomer, kuratorer, likare, psykologer, sjuk-
gymnaster samt sjukskoterskor.

Bland de forskningsomraden som vardforskningen samarbetar med mirks hilsoeko-
nomi, psykologi/beteendevetenskap, socialt arbete, epidemiologi och folkhilsoveten-

skap.

Vardforskning kan normalt inte bedrivas frikopplad frin sjukvirden. Man skulle
kunna beskriva den kliniska miljén som vardforskningens laboratorium och varda-
gens vardarbete som dess forsoksapparatur. Vardforskningens kanske storsta virde ar
det sitt pad vilken den kan anvindas for att integrera kunskap frin olika imnesomréa-
den och gora den praktiskt anvindbar.

Vardforskningen kan inte existera i ett vakuum. P& samma satt som grund-
forskningen bér upp den kliniska forskningen, bér den kliniska forskningen upp
vardforskningen.

Vardforskningen har kraft att forandra
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En studie genomford av en forskargrupp fran Uppsala kan tjina som exempel pa hur
vardforskning ger virdefullt underlag for planering och organisation av hilso- och
sjukvarden:

I en kontrollerad studie av det psykosociala stédet f6r brostcancerpatienter jimfordes
tre randomiserade grupper:

* en grupp fick stédsamtal av psykolog

* en grupp fick stodsamtal av en specialutbildad sjukskéterska

* en kontrollgrupp fick vad man skulle kunna kalla rutinstéd, det vill siga remiss till
kurator vid behov.

Forskargruppen gjorde ocksé en ekonomisk utvirdering av sjukvardskostnaderna.

Studien visade bland annat f6ljande:

* Under de givna forutsittningarna var stodsamtal med sjukskoterska ett fullgott al-
ternativ till stodsamtal med psykolog. Faktum var att patienterna fick bittre hjilp av
sjukskoterskorna nir det gillde oro for sjukdomen.

¢ Interventionsgrupperna hade ligre sjukvérdskostnader och hogre QALY (medellivs-
lingd i antal 4r med full hilsa)) 4n kontrollgruppen. Kostnaden for stodsamtalen var
endast cirka 5 0oo kronor per patient.



Forskning

Det framgéir med all 6nskvird tydlighet hur virdefull denna kunskap ir fér dem
som organiserar nivastruktureringen inom till exempel ett regionalt cancercent-rum
(RCC). Pd goda grunder kan man —om resultaten gir att reproducera — lata det psyko-
sociala stodet fér “normalpatienter” skotas av specialutbildade sjukskéterskor, medan
psykologerna till exempel kan dgna sig t handledning och konsultationer.

Detta illustrerar hur vardforskning kan ligga grunden till evidensbaserad vard och
organisation — det vill siiga att arbetssitt och strukturer inom sjukvirden bygger pa
resultaten frdn vetenskapliga studier, snarare dn pd antaganden, improvisation och
gammal vana.
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Exempel pa sveP
canceromradet
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Fysisk aktivitet och lymfodem efter
brostcancerbehandling

En grupp i Lund forskar om hur fysisk aktivitet och traning paverkar lymfodem i armen efter bréstcan-
cerbehandling, samt kartlagger livskvaliteten hos denna patientgrupp. Forskarna studerar aven mojlig-
heterna for tidig upptackt av lymfédemet, vilket aven inkluderar lymfédem i brostet.

Engagerade professioner: internationellt projekt med sjukgymnaster, traningsfysiologer, radiologer,
epidemiologer och statistiker i Sverige, USA och Australien.

Betydelse: resultat fran detta forskningsprogram kan komma att férandra radgivning och behandling till
brostcancerbehandlade kvinnor avseende lymfodem i arm och brdst, fysisk traning och belastning under
fritid saval som i arbete, samt lymfédemets paverkan pa livskvaliteten.

Livskvalitetsmatningar vid
cancer i matstrupen

En grupp vid Karolinska Institutet studerar dels hur man kan forbattra situationen for patienter som
genomgatt en operation for matstrupscancer, dels hur deras prognos battre kan forutsagas med hjalp
av frageformuldr om livskvalitet och symtom. Utgangspunkten for projektet ar forskningsdatabasen
Svenska esofagus- och cardiacancerregistret. Detta inkluderar 90 procent av den matstrupscancerkirurgi
som genomfdrdes i Sverige under aren 2001-2005 och innehaller dven kompletterande information om
bland annat livskvalitet och symtom som hamtats in vid regelbundna uppfdljningar.

Engagerade professioner: sjukskoterskor, lakare, dietister, epidemiologer, statistiker.

Betydelse: Projektet ger evidensbaserat underlag for battre kliniskt omhandertagande av patientgrup-
pen, bland annat genom att identifiera och férebygga faktorer som paverkar livskvaliteten hos patient-
gruppen samt att bedéma operabilitet och dverlevnad.
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Lindring av illamaende vid
cytostatikabehandling

En grupp vid Linkopings universitet kartlagger omfattning och svarighetsgrad av illamaende och krak-
ningar i samband med cytostatika- och stralbehandling. Man forsoker ocksa att identifiera vilka faktorer
som gor att vissa patienter drabbas hardare an andra samt att utveckla metoder som férebygger eller
lindrar problemen.

Sedan flera ar har man arbetat med ett kvalitetssakringssystem for att dels sékerstélla att patienter
som behandlas med cytostatika far evidensbaserad profylax mot illamaende och krékningar, dels pa ett
systematiskt satt registrera effekten av olika behandlingar. Inom ett par ar hoppas man att det webb-
baserade system man har byggt upp, Svenska Emesisregistret, kan utvecklas till ett nationellt kvalitets-
register.

Engagerade professioner: sjukskoterskor, psykologer, sjukgymnaster, lakare, dietister.

Betydelse: Forskningen och implementering av forskningsresultaten i den kliniska vardagen ger forut-
sdttningar for att patienten far optimal prevention och behandling av behandlingsutlost illamaende och
krakningar vilket gor att patientens livskvalitet kan bibehallas.

Internetbaserade psykosociala
sjalvhjalpsprogram

U-CARE ar ett strategiskt forskningsprogram vid Uppsala universitet. Forskningen inriktas inledningsvis
pa att:

utveckla val fungerande evidensbaserade metoder for att identifiera vilket och hur stort behov av stod

och psykologisk behandling specifika patienter och anhériga har

utveckla internetbaserade sjalvhjalpsprogram som moéter olika behov av stod och psykologisk behand-

ling hos patienter och ndrstaende

undersoka den eventuella nyttan av dessa program for enskilda individer samt for samhallet i stort.
Forskningen genomférs i form av randomiserade kontrollerade studier med deltagare fran ett flertal
sjukhus. Det 6vergripande malet med U-CARE-programmet ar att férhindra samt minska psykosocial
ohdlsa hos patienter och anhdriga i samband med somatisk sjukdom.

Professioner: psykologer, systemvetare, nationalekonomer, ldakare och sjukskoterskor. '
Betydelse: Resultaten kommer att visa huruvida olika internetbaserade sjalvhjalpsprogram har en -q.f'r
positiv effekt pa forekomst och nivaer av emotionella besvar, livskvalitet, kostnader som konsumtion

av lakemedel och sjukvard. Resultaten fran vissa studier kommer ocksa att visa om programmen har

olika stor paverkan pa nyss namnda variabler om de startar strax efter diagnos respektive en langre tid

efter diagnos. Om programmen far positiva effekter vad géller emotionella besvar och dessutom visar ?
sig kostnadseffektiva eller kostnadsneutrala ar malet att implementera dessa i omhandertagandet av

patient respektive narstaende. Efter en viss modifikation av det specifika innehallet i programmen kan

de ocksa goras tillgangliga for ytterligare patient- och narstaendegrupper.
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Mot en starkare
vardforskning

Sett ur ett internationellt perspektiv ligger svensk vardforskning inom canceromrédet
vil till, men den har pad samma ging stor potential att utvecklas ytterligare.
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Samarbetet med andra forskargrupper och amnesomraden boér utvecklas

Aven om det finns undantag dir enskilda forskare och grupper har ett livligt utbyte
med omvirlden, behover samarbetet med vetenskapliga och kliniska kolleger gene-
rellt sett stirkas. Manga grupper som publicerar arbeten har féga eller inget samarbete
med kolleger pa annan ort. Organisationer av typen Nitverket f6r vardforskning inom
cancervirden har hir en viktig roll att spela. Eftersom multiprofessionalism och tvir-
vetenskap star i centrum for virdforskningen méste samarbetet dven omfatta forsk-
ningsomraden vid andra fakulteter in den medicinska, det vill siga ekonomi, juridik,
humaniora etcetera.

Ett kinsligt problem som behéver fi en losning ér att det foreligger en viss rivalitet
mellan virdforskning och omvardnadsforskning. Cancerfondens asikt ir att alla skulle
gynnas av att grinserna mellan dessa discipliner 6ppnades helt och gjordes oberoende
av vilken grundexamen man har med sig frin hogskolan.

Intresset for cancerrelaterad vardforskning maste
stimuleras — bade inom hogskola och landsting

Trots att cancer ir ett av vara stora hilsoproblem och medfér betydande sjukvardskost-
nader varje r sd dr intresset for amnet jimforelsevis litet bland vardforskare i Sverige.
Vad detta beror pd ir ovisst men det speglas bland annat av antalet ansokningar som
kommer in till Cancerfonden. Méijligtvis skulle en kartliggning i form av enkidtunder-
sokningar eller liknande kunna férklara varfor.

Brist pd intresse kan dven skonjas inom landsting och regioner, eller snarare en brist pd
insikt om vilka l6ften vardforskningen bir pd nir det giller evidensbaserad vard och
organisation. Aktorer inom vérdforskningen uttrycker i dag ocksa frustration 6ver att
resultaten inte nir ut i sjukvdrden. Det maste dirfor skapas en intellektuell och or-
ganisatorisk infrastruktur som effektiviserar vardforskningens implementering inom
cancersjukvarden.

Upprittande av regionala cancercentrum innebir méjlighet till férindring, dir lands-
ting, sjukvardsregioner, hogskolor och universitet tillsammans kan skapa starka, verk-
samhetsnira forskningsmiljoer. En del av arbetet skulle kunna vara inrittandet av
regionala forskarcentrum med ungefir samma organisatoriska position som dagens
onkologiska centrum. Hir skulle vetenskapsteoretiker, forskningssjukskoterskor, sta-
tistiker med fler kunna hjilpa till med att till exempel vissa hypoteser, designa studier
och ge synpunkter pa databearbetningen.

Vardforskningen bor ges en tydligare inriktning
pa interventionsstudier

Det har funnits en tendens inom vardforskningen att begrinsa sig till deskriptiva
studier eller kartliggningar. Tiden 4r nu mogen fér en mer problemlésande strategi.
Mainga av de problem man intresserat sig for ir till stor del kartlagda — nu giller det att
utveckla forskningsomradet och ta fram 16sningar genom att
definiera vilka problem som ska prioriteras och fokusera pa nyckelomriden
angripa dem med hjilp av interventionsstudier med olika design och dir effekter av
nya metoder och arbetsformer studeras.

En speciell utmaning ligger i hur man ska kunna forbittra utfallet f6r dem som inte
tillhor socialt, ekonomiskt och utbildningsmissigt gynnade grupper.
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Malen maste sattas hogre
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Sist men inte minst maste den svenska vardforskningen 6ver lag sikta hogre. Om man
nojer sig med att publicera mindre studier i nischade specialtidskrifter f6r vard- och
omvardnadsforskning ger det knappast nigot genomslag. Dirfér méste man satsa pa
storre studier. Att forskningstidskrifter med hog impact-faktor skulle vara ointressera-
de av virdforskning dr en myt — detta har motbevisats av svenska grupper vars studier
har publicerats i tidskrifter som Journal of Clinical Oncology och European Journal of
Cancer. Det idr publicering i den typen av tidskrifter som kan ge vardforskningen den
status den fortjinar.

Grunden f6r vardforskning pa hogsta internationella nivd dr naturligtvis starka forsk-
ningsmiljoer med vilmeriterade handledare — helst med ett par érs forskningserfaren-
hetiutlandet. Sddana starka, akademiska centrum kan bara byggas upp i anslutning till
klinisk verksamhet inom canceromradet dir patientunderlaget ir stort nog for studier
med tillricklig styrka f6r att man ska kunna dra slutsatser som dr anvindbara i virden.
Dessutom maéste malet vara att stindigt underhalla det internationella samarbetet, till
exempel multicenterstudier 6ver nationsgrinserna, gemensamma forskningsartiklar
och postdoc-utbyte.

En vis man sade en ging att den som vill hitta vatten inte ska griva grunda gropar pa
ménga platser utan schakta ett djupt hal pd en enda utvald plats. Det ir en liknelse
som kan appliceras pa virdforskningen: de viktiga, banbrytande kunskaperna nir man
bara genom ett ihdrdigt arbete diar man griver djupt efter svaret pd en angeligen och

kliniskt betydelsefull forskningstraga.



L

Strategisk satsning pa vardvetenskap

| den forskningspolitiska propositionen Ett lyft for forskning och innovation (2008/09:50) etablerades
vardvetenskap som ett strategiskt forskningsomrade. | reda pengar innebar denna strategiska satsning
pa vardvetenskap att 70 miljoner kronor kommer att fordelas 2009-2012.

Dessa pengar kan endast sokas av universitet och hogskolor och inte av individer. For att konkurrera om
anslagen kravs det alltsa att man skapar starka forskargrupper.

Ett exempel pa ett strategiskt forskningsprogram med canceranknytning ar U-CARE vid Uppsala universi-
tet. Av programmets fyra arbetsgrupper ar tva inriktade pa onkologisk vard - en fér barnonkologi, en for
vuxenonkologi.

Natverket for vardforskning inom cancervarden

Natverket for vardforskning inom cancervarden bildades for cirka tre ar sedan och har till mal
att

samla disputerade vardforskare nationellt inom omradet

identifiera angeldgna forskningsfragor

initiera multicenterstudier inom cancervarden i syfte att underlatta situationen for patienter
och nérstaende.

Gruppen har i dag omkring 50 medlemmar vilka representerar samtliga professioner inom cancersjuk-
varden: sjukskoterskor, psykologer, dietister, sjukgymnaster, tandhygienister, arbetsterapeuter, lakare
och kuratorer.

Fotnot: Gruppen far ekonomiskt stod fran Cancerfonden, men &r i dvrigt helt fristadende.

..} | L T.- r

Danmark satsar 30 miljoner pa forskning om
cancerrehabilitering

” Hosten 2010 delade Novo Nordisk Fonden och Kraeftens Bekaempelse - den danska motsvarigheten till
Cancerfonden - ut 30 miljoner danska kronor till forskning om cancerrehabilitering. Pengarna kom-
mer att anvandas for att bygga upp ett nytt Center for Integreret Rehabilitering af Kraeftpatienter vid
Kopenhamns Universtitet/Rigshospitalet. Forskningen vid centrumet kommer att inrikta sig pa bade
barn och vuxna med olika cancerdiagnoser. Den bygger pa tre principer: tidig insats, fysisk aktivitet och
utnyttjande av patientens egna resurser.

- :.,l\..-
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o Exempel pa projekt:

i L1k Aktivering av tidigare fysiskt inaktiva brost- och tjocktarmscancerpatienter.
e Fotbollstraning for prostatacancerpatienter.
Fysiska och psykosociala insatser bland immunsupprimerade leukemipatienter.
Vardagslivets problem for patienter med hjarntumor samt for deras narstaende.
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Nir Riksforeningen for kriftsjukdomarnas bekampande
bildades 1951 sdg virlden mycket annorlunda ut. Kalla
krigets forsta vipnade konflikt rasade i Korea, Elvis Pres-
ley hade dnnu inte slagit igenom och ingen forskare vis-
ste sikert vad deoxyribonukleinsyra fyllde for funktion i
cellkdrnan. Men samtidigt stod man pa troskeln till stora
forandringar pd alla plan inom sambhillet, inte minst inom
sjukvarden. Nir det gillde den internationella kampen
mot cancer skulle de svenska forskarna inom biokemi, ge-
netik, cellbiologi och epidemiologi spela viktiga, ja ibland
avgorande roller. Vi ska hir forsoka ge en exposé 6ver sex
decennier av svensk cancerforskning.

Men f6rst en brasklapp: framstillningar av detta slag blir
oundvikligen orittvisa mot de forskare som inte nimns vid
namn och den forskning som inte tas upp. Vi vidjar dir-
for till lasaren att se det som en 6vergripande hyllning till
den personal vid universitet och sjukhus som bidragit till
att 6verlevnaden vid cancersjukdom 6kat markant. Nir vi
ndmner personcr vid namn gor vi det frimst for att orien-
tera, inte for att framhalla vissas insatser fore andras.
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— pionjarverksamhet inom cellbiologin.

Tumorcellernas foranderliga natur utforskas.

Efter andra véarldskriget borjade synen pa cancer forandras - eller krafta, som det
fortfarande benamndes da. Bland annat vaxte insikten fram att det kravdes mas-
siva baskunskaper om cellernas kemi och biologi for att férsta och behandla sjuk-
domen. Jamfér man med den tekniska utrustning som anvands inom cancerforsk-
ningen i dag ar det imponerande hur malmedveten och driven datidens forskning
var - trots att laboratoriemetoderna var omstandliga och oerhort tidskravande.

I slutet av 1940-talet anlinde ett ungt medicinarpar frin hjirtat av det krigshirjade
Europa till det i sammanhanget idylliska Stockholm: Georg och Eva Klein frin Bu-
dapest — enligt Nationalencyklopedin personerna som "har lagt grunden till Sveriges
framskjutna position inom cancerforskningen”.

Karolinska Institutet blev nigot av makarna Kleins andra hem (och dr sd in i dag). Den
ddvarande cellforskningsinstitutionen, ledd av Torbjérn Caspersson, utgjorde snart
platsen for ett omfattande pionjirarbete. Kunskapsexpansionen inom den internatio-
nella tumérbiologin var snabb, och gruppen bidrog till att koppla ihop olika upptick-
ter som bland annat rérde genetik och immunologi.

Gruppen studerade tumércellers biologiska egenskaper genom att odla dem fritt fly-
tande i vitskan i bukhdlan pd méss. Experimenten gjorde det méjligt att bidra till en
okad forstaelse for hur tumoérer utvecklar sin malignitet i ett slags mikroevolution”
dir varje mutationssteg efter selektion frambringar en population av allt mer anarkis-
tiska, elakartade tumorceller.

Ett annat forskningsspar vid denna tid rérde cancercellernas interaktion med krop-
pens immunforsvar. Studier dir tumorceller inympades i f6rsoksdjur gav kunskaper
om hur immunférsvaret — viiglett av nirvaron av speciella antigener — aktivt sirskiljer
och stéter bort frimmande och abnorma celler. Denna forskning var med och lade
grunden for den gren av cancerforskningen som i dag kallas tumérimmunologi — en
viktig utgdngspunkt for bland annat framtida cancerbehandlingar.

Verksamheten pa cellforskningsinstitutionen vitaliserade hela den nationella cancer-
forskningen i Sverige, och skapade ett helt ’slikttrid” av svenska cancerforskare — var-
av manga i efterhand har byggt upp egna grupper. Parallellt trampade Riksforeningen
for kriftsijukdomarnas bekimpande ur barnskorna, blev Riksforeningen mot cancer och
en allt viktigare finansidr av inhemska forskningsinitiativ. Detta gyllene utgingslige
skulle komma att forvaltas vil under decennierna som foljde.
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— cytogenetiken slar igenom. Sambandet mellan

kromosomskador och cancer uppenbaras.

Det ar ett hapnadsvackande faktum att varldens framsta cellbiologer i borjan av
1950-talet var dvertygade om att manniskan hade 48 kromosomer. De forskare
som fick dem pa battre tankar var Albert Levan och hans kolleger i Lund. Nar
dessa i samband med ett cancerforskningsprojekt utvecklade en ny och saker
metod for att preparera kromosomer kunde de visa att det korrekta antalet ar
46. Upptackten ledde till att Sverige under aren som féljde skulle bli varldsle-
dande inom cancercytogenetiken, det vill saga studier av kromosomforandringar
i cancerceller.

Nir forskarna vid denna tid studerade kromosomer framstod dessa ungefir som
svartgraa yllesockor i mikroskopet. Man kunde se kromosomernas yttre form, men
inte urskilja deras inre uppbyggnad. Trots detta kunde den férsta kopplingen mellan
kromosomskador och cancer géras av amerikanska forskare i Philadelphia. De upp-
tickte att patienter med si kallad kronisk myeloisk leukemi (KML) bar pa en alldeles
speciell kromosomavvikelse i sina leukemiska celler: en forkrympt kromosom. Detta
innebar att man for forsta gdingen kunde bekrifta hypotesen att uppkomsten av cancer
ir kopplad till ndgon form av skada pd arvsmassan. Den férindrade kromosomen fick
benimningen Philadelphiakromosomen (Ph) och utnyttjas fortfarande som diagnos-
tisk markor for KML.

I slutet av 1960-talet kom en svensk forskargrupp frin Stockholm att revolutionera
cytogenetiken. Torbjorn Caspersson, Lore Zech och deras kolleger beskrev di en ny
metod for infirgning som gjorde att morka och ljusa band framtridde pa kromoso-
merna; skimtsamt skulle man kunna siiga att i stillet for svartgraa yllesockor sdg man
nu svartvitrandiga strumpor. Med hjilp av kromosomernas individuella "streckkoder”
kunde de nu identifieras och sorteras upp i 22 par + 2 kénskromosomer. Inte nog med
det: nu kunde cytogenetikerna studera delar av de enskilda kromosomerna, vilket
gjorde det moiligt att studera kromosomforindringar med en helt annan precision in
vad som tidigare varit méjligt. Exempel dr forlust av kromosomdelar, utbyte av kro-
mosommaterial samt forflyttning av segment. Dirmed kunde cancerforskarna titta in
i tumorcellernas abnorma inre och finna ledtrddar till vad det dr som har gétt snett i
dessa “laglosa” celler.

Cytogenetik dr i dag en hornsten inom forskningen om och diagnostiken av cancer-
sjukdomar. Sedan 1979 registreras alla kromosomavvikelser i cancer i en databas i
Lund, upprittad av Felix Mitelman med kolleger. I dag rymmer Mitelman Database
of Chromosome Aberrations and Gene Fusions in Cancer information om nistan
60 000 tumorfall.
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— en tid av nya mojligheter.

Mordarceller — ett nytt slags blodkropp.
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| industrivarlden vaxte insikten om att cancer ar ett av de stora civilisationspro-
blemen — ett problem som bara kommer att vaxa sig storre. Bland annat inledde
Nixon-administrationen fran och med 1971 det som kommit att kallas The War on
Cancer. | manga lander tog antitobaksupplysningen fart; i dag framstar det som
ett absurt faktum att det stod askkoppar framme pa det sena 1960-talets skriv-
och konferensbord!

Vid denna tid visste man en hel del om minniskans immunférsvar —men inte s myck-
et som man trodde. Det stod klart efter att en grupp vid Karolinska Institutet borjade
titta nirmare pd nigot som de forst uppfattade som ett metodproblem. Observationen
gjordes under studier av hur si kallade T-lymfocyter lyserar, det vill siga dédar, tu-
morceller mot vilka de tidigare har immuniserats, det vill siga "lirt sig” kdnna igen
som kroppens fiender. Doktoranden Rolf Kiessling var bekymrad 6ver den héga bak-
grundsaktiviteten i proverna; fler tuméreeller dn forvintat dsdades. Vid kontrollexpe-
riment visade det sig att tumorcellerna 16stes upp i stor utstrickning dven nir immu-
nisering inte hade skett.

Vad stod pa? Nir Kiessling tillsammans med handledarna Eva Klein och Hans Wig-
zell gick till djupet med problemet gjorde man ett ovintat fynd: aktiviteten hirrérde
sig frin en tidigare okind celltyp i immunsystemets cellulidra foérsvar. Denna tumor-
dédare gavs ett ansliende namn: naturlig mérdarcell (natural killer cell; NK-cell).

Det visade sig alltsd att den naturliga mérdarcellen, NK-cellen, ir ett slags celldodan-
de lymfocyt. Dess primira roll i immunférsvaret ér inte att attackera frimmande or-
ganismer som tringer in i kroppen, till exempel bakterier. I stillet har den till uppgift
att eliminera kroppens egna celler nir dessa férvandlats till forridare — antingen nir
de blivit tumorceeller eller efter att de infekterats av virus. Det som utloser NK-cellens
killer instinct dr avsaknaden av vissa proteiner pa forridarcellernas yta och dess modus
operandi ir att spruta in ett cellgift i offret.

Inledningsvis sdgs NK-cellen som en kuriositet av den internationella immunologi-
och cancerforskningen; ett talande faktum ir att det mellan 1975 och 1979 skrevs firre
in 100 vetenskapliga artiklar i amnet. Det var forst nir forskningsdokumentationen
ndtt en viss kritisk massa som man bérjade forstd NK-cellens verkliga betydelse. Ef-
terhand lirde forskarna sig att den har en rad ytterligare funktioner i immunférsvaret.
Bland annat producerar den cytokiner — kraftigt stimulerande imnen som paverkar
andra cellers funktion. P4 detta sitt har NK-cellen férmagan att engagera andra cellty-
per inom immunférsvaret dir inflammation har uppstatt. I dag vet man att NK-cellen
spelar en viktig roll nir det giller manga aspekter av vart immunsystem, oavsett om
det handlar om tumérer, virus, bakterier, autoimmuna sjukdomar eller transplanta-
tioner.
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“mlet — hybrid-DNA-teknikens genombrott.

Onkgener i fokus.

Under 1970- och 1980-talet skapade den sa kallade hybrid-DNA-tekniken helt nya
mojligheter for att studera levande organismers arvsmassa och cellfunktioner.
Detta mdjliggjordes bland annat genom upptdackten av sa kallade restriktionsen-
zymer - ett slags ”biokemiska saxar” med vilka man kan klippa av DNA-molekyler
pa vissa specifika punkter. En annan viktig teknik var sa kallad DNA-sekvensering,
det vill saga avlasning av informationen i DNA-molekylen som den kodas genom
nukleotidernas ordningsfoljd: AGTGGTAC... och sa vidare.

Den molekylira cancerforskningen kretsade under denna tid till stor del kring det som
kallas onkgener, det vill siga arvsanlag som kan forvandla en frisk cell till en tumor-
cell. Den forsta onkgenen identifierades under senare delen av 1g70-talet vid studier
av en typ av viruséverford cancer hos kycklingar, s kallad fibrosarkom. Det visade sig
att det virus som 6verforde sjukdomen inforde en gen i de infekterade cellerna som
transformerade dessa till cancerceller. Denna gen fick namnet v-src (efter virus och
sarcoma).

Ett par ar direfter gjordes en mirklig upptickt: kycklingars normala arvsmassa inne-
héller i stort sett samma gen — varianten c-src (¢ som i cellulir). Det som hade uppfat-
tats som en abnorm, virusférknippad gen hade alltsd en normal cellfunktion. Vidare
forskning gav vid handen att src ir ett enzym, s kallat tyrosinkinas, som ir inblandat
i cellernas inre signaléverforing.

Parallella upptickter gjordes pi ménga stillen under 198o-talet. Det som forst iden-
tifierades som abnorma, cancerrelaterade gener befanns vara “friska” gener med en
normal funktion i cellen som hade forindrats pd ett skadligt sitt. Dessa si kallade
onkgener utrittar samma cellfunktioner som sitt "legitima syskon”, men utan kontroll
och 6vervakning, vilket gor att de far cellens tillvixt, differentiering och delning att
16pa amok.

En grupp i Uppsala, med bland andra Carl-Henrik Heldin och Bengt Westermark,
gjorde en av de mest uppmirksammade insatserna pa detta omride. Forskarna stu-
derade en naturlig tillvixtfaktor med benimningen PDGF (platelet derived growth
factor) som bland annat spelar en viktig roll vid cellers tillviixt och differentiering.
Efter tilmodig identifiering och jimférelse — nigot som tog lang tid med datidens
begrinsade teknik — kunde man konstatera att genen f6r PDGF var identisk med en
virusburen onkgen som benimns sis.

Nu kunde man utveckla en teori fér tumorutvecklingen i den virusinfekterade cellen:
nir ett virus slipar in en PDGF-gen i en cell som bir PDGF-receptorer borjar cellen
stimulera sig sjilv att vixa, s kallad autokrin stimulering. Ar 1984 sammanfattade
gruppen denna modell i en 6versiktsartikel i tidskriften Cell — ndgot som till stor del
bidrog till férstielsen f6r sambandet mellan onkgener och deras naturliga motsvarig-
heter. I dag kidnner man till ett hundratal onkgener, och i samtliga fall har de visat
sig utgora forindrade normala gener. Forskningen pd omrédet har gett omfattande
insikter i hur arvsanlagen regleras och signaltrafiken sker i cellen — bade i hilsa och
sjukdom.

Cancerfondsrapporten 2011 53



Forskning |

1000 -talct

— kraftigt expanderande kunskapsinhamtning.

Epidemiologins genombrott.

Efter 1980-talets stora kunskaps- och teknikutveckling accelererade tempot inom
den experimentella tumorbiologin. Cancerforskningens storsta landvinning under
1990-talet kom dock att ske inom ett helt annat omrade, namligen cancerepide-
miologin.

Epidemiologi ir liran om sjukdomars utbredning, orsaker och férlopp. Cancerepi-
demiologi handlar bland annat om att kartligga sambanden mellan olika cancertyper
och de faktorer som okar risken att insjukna. Ett 6vergripande mal ir att utréona bak-
grunden till hur cancersjukdomar uppkommer och dirigenom férebygga dem. Forsk-
ningen utgir dels fran befintligt registermaterial, dels frin material som inhimtas i
samband med forskningsstudier.

Att Sverige kom att bli ett féregidngsland inom cancerepidemiologin ir ingen slump.
For det forsta har vi historiskt sett en stark folkhilsotradition i landet, fér det andra har
vi unika hilsodataregister. Bland annat omfattar det svenska cancerregistret, startat
1958, i dag uppgifter om 2,1 miljoner tumdérer och 1,9 cancerpatienter.

Det dr svart att urskilja nigon enskild orsak till att cancerepidemiologin fick sitt ge-
nombrott under 19go-talet. Det handlar snarare om att man uppnadde en kritisk kun-
skapsmassa och borjade lira sig att anvinda hilsodataregistren som basen for studier
— ofta uppféljda av journaldata och kontrollundersékningar. En av de mest drivande
forskarna var kirurgen Hans-Olov Adami som i dag har en internationellt etablerad
stillning som en av cancerepidemiologins pionjirer. Tillsammans med medarbetare
vid bland annat Uppsala universitet och Karolinska Institutet har Adami sedan 1990-
talet genomfort en stor midngd studier f6r en rad olika cancerdiagnoser, till exempel i
prostata, brost, livmoderhals, dggstockar och matstrupe.

Mot bakgrund av det stora intresset fér cancerepidemiologi blev 199o-talet dven ett
genombrottsdecennium for screeningmammografi — nigot som det hade funnits stort
intresse for i landet inda sedan 1g70-talet. Efter att en rad stora epidemiologiska stu-
dier hade genomforts i Sverige utfirdade Socialstyrelsen 1986 allminna rdd om regel-
bunden mammografi av kvinnor mellan 50 - 69 ér. Det skulle dock ta mer 4n tio ar
innan alla landsting hade infért screeningmammografi.
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Forskning

““‘Id — fest vid HUGO-projektets smorgasbord.

DNA-forskningen blir industriell.

I maj 2007 kunde varldspressen meddela att nobelpristagaren James D Watsons
hela genom, det vill sdga arvsmassa, nu var analyserad. Detta @r en av de mer
spektakulara milstolparna i det sa kallade HUGO-projektet - det internationella
samarbetet for att kartldagga manniskans hela arvsmassa och att identifiera de
uppskattningsvis 20 000 -30 000 gener denna innefattar.

Arbetsdtgdngen i mantimmar bakom denna enorma bedrift har tvingat fram en tek-
nikutveckling utan motstycke — bade av laboratoriemetoder och databehandling. En
av de mest betydelsefulla metoderna som skapats ir sd kallad mikromatrisanalys med
vilken man samtidigt kan f6lja aktiviteten hos tusentals gener i till exempel ett tumér-
prov. En ytterligare effekt av projektet dr att det hela tiden produceras allt mer refe-
rensdata om DNA-sekvenser och gener, nigot som utgér en formlig skattkammare
for forskarna.

Allt detta har gjort att den s kallade funktionsgenomiken nu har vind i seglen, det vill
siga genomforskning som syftar till att klarligga olika geners funktioner. En annan
foljd dr att forskarna kan anligga bredare strategier nir de studerar cellerna i hilsa och
sjukdom: i stillet for att fokusera pd enstaka gener eller signalvigar kan de nu kart-
ligga aktiviteten hos hundratals, till och med tusentals av dem samtidigt. Metaforiskt
kan man siga att i stillet for att lyssna pa solister som spelar enskilda melodier s kan
man nu f6lja samklangen och stimmorna hos hela orkestrar. Det har gjort det méjligt
att studera hur komplexa sjukdomar har sitt upphov i “obalans” mellan manga olika
gener och miljofaktorer. Mnga av Sveriges forskare inom canceromradet befinner sig
pa en internationellt hog niva — hir f6ljer ndgra exempel pa intressanta projekt:

En grupp vid Karolinska Institutet, ledd av Jussi Taipale, studerar cellens signalvigar
pa mycket grundliggande nivd och dessas samband med den genetiska regleringen. I
fokus star bland annat ett signalprotein med det fantasifulla namnet Hedgehog. Detta
ir inblandat i processer som bland annat styr tillvixt och differentiering. En férdjupad
kunskap om vad det dr som ”stinger av och slar pd” olika gener kan ge ledtridar till
hur det gér till nir friska celler omvandlas till elakartade tumérceller.

En annan grupp vid Karolinska Institutet, ledd av Henrik Gronberg, studerar samban-
det mellan vissa genetiska markorer i form av punktmutationer — s kallade SNP:ar —
och risken f6r prostatacancer. Genom att jimfora en hel uppsittning SNP:ar hos tusen-
tals sjuka eller friska forsokspersoner hoppas man kunna hitta "nélarna i hostacken”,
det vill siga gener som ir inblandade i uppkomsten av prostatacancer. Kanske kan
detta leda till kliniska metoder for riskbedémning och sjukdomsdiagnos.

En grupp vid Lunds unversitet, ledd av Ake Borg, fokuserar pa bristcancer. Genom
att kartligga individuella tumérers genaktivitet forsoker gruppen skapa metoder med
vilka man kan uppritta “genetiska fingeravtryck”. Dessa kan sedan ligga till grund for
diagnos, klassificering, prognos och, inte minst, behandling av sjukdomen som skrid-
darsys efter varje enskild patient och tumdortyp.
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Storbritannien ligger daligt till vid jimf6relser av cancervardens
kvalitet. De brittiska linderna har generellt simre 6verlevnad dan

manga andra nir det giller de vanligaste cancerformerna.
Diremot bedrivs det en framgéngsrik forskning i Storbritan-
nien. For andra aret i rad placerar sig de brittiska forskarna pa
andra plats i Cancerfondsrapportens mitning av nivan pa den

globala cancerforskningen. Bland ldrositen ir svenska institutio-
ner bra med. KI behéller sin position och bide LLund och Upp-

sala universitet avancerar minga placeringar.




Att mita cancerforskningens framgangar och cancerforskares resultat pa kort sikt ar
inte alldeles enkelt. Det finns ingen absolut sanning om vad som omedelbart ir en
banbrytande upptickt och vad som inte ir det. Det hinder att upptickter inom forsk-
ningen, som till en borjan visar sig obetydliga i ett sammanhang, blir helt avgsrande i
ett annat.

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

I bibliometrin utgdr man ifrdn att virdet av ett forskningsresultat pavisas genom nir-
varon 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 forskningsre-
sultat. Sddana citeringar kan anses vara en bekriftelse pd virdet av den ursprungliga
artikeln och dirmed dess nivd pé forskningen.

Med hjilp av denna metod later Cancerfonden varje r Vetenskapsradet gora en rank-
ning av linder och internationella lirositen.

Storbritannien tvaa efter USA. Sverige dominerar i Norden

Rankningen av linder omfattar endast cancertidskrifter och ir begrinsad till de natio-
ner som har minst 200 publikationer i databasen Web of Science mellan dren 1999 och
2007.

Rangordningen dr baserad pa hur manga citeringar ett land har efter att sjdlvcitat (citat
i artiklar dir forfattarna hinvisar till egna tidigare publicerade artiklar) rensats bort.

Forhillandet mellan de 20 viktigaste nationerna inom cancerforskningen ir realtivt
stabilt, si nir som pa ett par undantag. Kina som for ett par ar sedan slog sig in pa topp
20-listan fortsitter att avancera. Fortroendet bland 6vriga forskare for den kinesiska
cancerforskningen ir dock dnnu ganska lagt. De kinesiska forskarna ligger pa 1,5 pro-
cent av de 5 procent mest citerade artiklarna, vilket 4r mer dn 2 procentenheter under
exempelvis Sverige.

Bland de nordiska linderna idr Sverige fortfarande mest framtridande. Finland som
linge legat hogt upp i rankningen bérjade tappa lite férra aret och har i ar trillat ut
fran topp 20-listan. Antalet publiceringar dr mer eller mindre konstant, men andelen
artiklar bland de 5 procent mest citerade sjunker.

USA behéller sin dominans i cancerforskningen. Knappt 11 ooo artiklar dr skrivna av
forskare verksamma i USA, medan tvdan Storbritannien kommer upp i drygt 2 ooo
artiklar. Ser man till citeringarna ir USA:s dominans lika tydlig.

Okningstakten for den globala cancerforskningen héller i sig, likasd samarbetet mellan
forskare 6ver nationsgrinserna. Antalet forfattare per publikation fortsitter ocksa att

oka.
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Svenska larosdten fortsatter att forbattra sina positioner

Bryter man ner rankningen av cancerforskning pé lirositen och institutioner blir den
amerikanska dominansen om méijligt dnnu tydligare. Av de 20 hogst rankade forsk-
ningsinstitutionerna ligger 17 i USA. Bara en europeisk organisation &terfinns pa topp
20-listan — och den ir svensk. Karolinska Institutet, KI, har sedan mitningarna bor-
jade en stabil position i mitten av filtet.

Ett intressant och glidjande resultat av &rets rankning ér att ndgra av de svenska l4-
rositena vid sidan av KI behaller sin betydelse inom den globala cancerforskningen.
Universiteten i Lund, Uppsala, Umed, Géteborg och Linképing ligger bland de 100
bista i virlden. Lund och Uppsala tar dessutom rejila kliv i rankningen.

Rankning av lander

Genomsnittligt antal Genomsnittligt an- Andel topp
Lander citat/ar 2007-2009 tal publikationer/ar 5 % utan
2007-2009 sjalvcitat
USA 111 103 10 676 7,6
Storbritannien 19 815 2 106 53
Tyskland 19 073 2 288 3,8
Italien 16 435 2 070 3,2
Japan 15 638 2 521 2,0
Frankrike 13 269 1570 3,4
Kanada 12 630 1284 4.9
Nederlanderna 10 436 1 060 4,6
Spanien 6 628 741 3,9
Australien 6 625 660 4,0
Kina 6 468 1130 1,5
Sverige 6 157 686 3,8
Belgien 5753 477 4,8
Schweiz 5295 510 5,1
Sydkorea 3 655 618 2,0
Osterrike 3141 351 3,4
Danmark 3090 328 3,9
Taiwan 2 620 402 1,8
Norge 2572 283 2,4
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Rankning av larosdten

Organisation
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11
12
13
14
15
16
17
18
19
20

43
73
99
100
101

University of Texas/M.D Anderson
Harvard University

National Cancer Institute

Memorial Sloan-Kettering

University of Michigan

Duke University

University of California, San Francisco
Dana Farber Cancer Institute
Karolinska Institutet

Johns Hopkins University

University of California, Los Angeles
Mayo Clinic

University of Pennsylvania
University of Toronto

University of Pittsburgh

Ohio State University

Massachusetts General Hospital
Brigham & Womens Hospital
Stanford University

University of Washington

Lunds universitet
Uppsala universitet
Goteborgs universitet
Umea universitet

Linkopings universitet

Sa har fungerar bibliometri

Land

USA
USA
USA
USA
USA
USA
USA
USA
Sverige
USA
USA
USA
USA
Kanada
USA
USA
USA
USA
USA
USA

Sverige
Sverige
Sverige
Sverige

Sverige

Antal citat
2007-2009

105 104
71 653
52 438
52 272
33 005
32758
30 853
28 362
27 064
26 121
24915
22 903
22 568
21 846
21729
21 655
20 169
18 920
17 062
16 423

8 055
5428
3474
3093
1798

Antal publiceringar
2007-2009

1089
650
701
471
283
265
308
278
367
241
260
284
243
328
265
201
198
218
199
233

147
129
78
74
46

Bibliometri dr en vetenskap som forsoker hitta verktyg for att utvardera omfattning och kvalitet pa pagaende for-
skning. Som ett forsta steg raknas hur manga artiklar forskarna publicerat i vetenskapliga tidskrifter och hur manga
ganger de sedan citerats av andra forskare. Genom att bedéma ytterligare parametrar kan man mer exakt forsoka
mata kvaliteten pa forskarnas artiklar.

| rankningen 6ver 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 halften av all cancerforskning i cancertidskrift-
er, vilket innebar att listan eventuellt skulle ha sett annorlunda ut om samtliga cancerartiklar hade kunnat réaknas. |
dag finns det inga heltackande metoder for att avgransa alla artiklar med cancer. Bibliometrisk analys ar en veten-
skap under snabb utveckling som, med sina fel och brister, kan anvandas for jamférande analyser. For Cancerfonden
ar den i forsta hand ett satt att utvardera genomslaget av svensk cancerforskning i ett internationellt perspektiv.
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Nivastrukturering
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Cancerpatienter dor i onédan pa grund av bristande ansvars-
och arbetsfordelning inom sjukvarden. Ett 6vertygande ve-
tenskapligt underlag visar att 6verlevnaden vid operationer av
exempelvis bukspottkortelcancer och dggstockscancer idr kraf-
tigt beroende av hur manga operationer de kirurgiska teamen
genomfor per ar. Motsvarande samband mellan "kritisk massa”
och 6verlevnad giller i stort sett for alla typer av cancerkirurgi.
Trots detta gors hundratals operationer av sillsynta och kompli-
cerade cancertyper varje ar pa kliniker som har for litet patient-
underlag.

For patienternas sikerhet maste nivastrukturering utgora ett
centralt begrepp nir den nationella cancerstrategin nu imple-
menteras i Sverige. Vad ska goras var, och av vem? Nir det
giller de storre cancerformerna, som brost- och prostatacancer,
ligger svaren nira till hands: hir finns det en solid kompetens
pa ménga héll, med full patientsikerhet. Nir det giller mindre
vanliga cancerformer med firre patienter vilar ett stort ansvar
pa politiker, landsting, regioner och de sex regionala cancercent-
rumen, RCC,; att se till att virden organiseras optimalt.

Allminhet och politiker omhuldar "nirhetsprincipen” for sjuk-
varden. Men korta avstdnd f6r brukarna gér inte alltid hand i
hand med goda medicinska resultat. Patientsikerheten hinger
pé att modiga beslutsfattare vigar st emot opinionen och samla
bade rutin, resurser och kompetens for att ge patienterna till-
gang till hogsta mojliga behandlingskvalitet. Sidan kraftsam-
ling dr ocksa nodvindig for att svenska forskare ska kunna
bedriva en kliniknira forskning pa hog internationell niva.
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Ratt atgarder pa
att plats och av
att personal

— nivastrukturering centralt for RCC att losa

Cancersjukvarden i Sverige star infor sin storsta strukturomvandling hittills.
Atgirdslistan utgérs av utredningen En nationell cancerstrategi for framtiden.
Inrittandet av sex regionala cancercentrum kommer att ge genklang inom hela
det svenska sjuk- och hilsovardssystemet nir nya strukturer och samarbetsfor-
mer skapas pé alla nivier — nationellt, regionalt och lokalt.
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Nivastrukturering

Det ir knappast férvinande att begreppet nivastrukturering nu finns pé allas lippar
inom cancersjukvarden. Med detta avses planeringen av var och av vem utredning,
behandling och omvardnad ska utféras (se nedan). Nivdstruktureringen inom den
svenska sjukvarden ser i dag ut ungefir si hir:

* Inom landstingen handlar nivistrukturering om férdelningen mellan linssjukhusen,
nirsjukhusen, primirvirden, hemsjukvarden och s vidare.

* Inom de sex sjukvirdsregionerna handlar frigan vanligen om férdelningen mel-
lan universitetssjukhus och andra typer av sjukhus. Aven sirskilda kunskapscentrum
kan ingd, till exempel linssjukhus som gér alla operationer av en viss typ inom lands-
tinget.

* Den 6versta nivin inom den nationella sjukvarden ir si kallad rikssjukvérd pd en
eller tva platser i Sverige eller dir kliniker har upptagningsomrade som spinner 6ver
flera regioner.

Nivastrukturering: Processen att bygga upp ett sjukvérdssystem dir varje dtgird utférs pd bista méjliga niva vad avser i
forsta hand behandlingskvalitet och patientsiikerhet, i andra hand ekonomi, bekviimlighet och regional sysselsittning.
Notera att nivastrukturering dnnu inte ir en etablerad fackterm inom sjukvarden. Oftast anviinds ordet i allmin bemirkelse

och syftar vanligen inte pa ndgra formellt etablerade nivaer inom sjukvérden. Ordet ska heller inte férviixlas med den indu-
striella termen nivdstrukturering, det vill siiga systematisk nedbrytning av ett objekt till allt mindre delar.

Nivaerna inom ett regionalt cancercentrum (RCC)

klinik med regionsoverskridande upptagningsomrade, till exempel rikssjukvard

RS
niva IV
universitetssjukhus
us
niva lll
lanssjukhus
- é ﬁ ﬁ é
vardcentraler, narsjukhus, lakarhus etc
niva |

| ett regionalt cancercentrum (RCC) kan man tala om 3+1 nivaer nar man diskuterar nivastrukturering: niva | ar primarvar-
den och nérsjukvarden, niva Il &r lanssjukvarden och niva lll regionens universitetssjukhus. Det finns dock inget som hindrar
att ett ldnssjukhus blir kompetens- och kunskapscentrum och utgdr niva lll for till exempel for en viss typ av kirurgi. Nar det
géller mycket ovanliga diagnoser och behandlingar samarbetar man med kliniker vars upptagningsomrade kan vara flera RCC
eller hela landet; niva IV ligger alltsa utanfér RCC-strukturen.
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Vardkedjan l6per 6ver olika nivaer
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Nivastruktureringen for olika diagnoser bor faststéllas i regionala vardprogram och rikt- exempel: prostatacancer
linjer. Pa detta satt sakerstéller man att alla atgarder i vardkedjan utférs pa ratt niva. @ exempel: rektalcancer

Varje cancerdiagnos kommer da att fa en egen karakteristisk kurva som loper 6éver de
fyra schematiska nivaerna i sjukvardssystemet.

exempel: dgoncancer

Volym ar Aoch O

6 6 Cancerfondsrapporten 2011

En av de viktigaste faktorerna att éverviga i det hir sammanhanget dr volym pé verk-
samheten. For att kunna tillgodose kunskapsférvaltning, infrastruktur och sikerhet
madste varje klinik uppna en viss "kritisk massa” — det vill siga en adekvat patientvo-
lym for de diagnoser och behandlingar som man handligger. Sillsynta diagnoser och
ovanliga behandlingar maste goras till veckorutin for specialiserade team. Att sprida
ut fallen pa kliniker som hanterar ett par fall om aret ir inte bara ineffektivt — det kan

vara livsfarligt for patienterna.

Ett illustrerande exempel kommer frin bukspottkortelcancerkirurgin. En grupp
svenska kirurger sammanstillde nyligen resultaten fran 38 olika internationella stu-
dier didr mortaliteten mellan hégvolymssjukhus (= ménga operationer) och lagvolyms-
sjukhus (= litet antal operationer) jimfordes. Oversikten visade tydligt att dédligheten
ar storre vid lagvolymssjukhus. Studien pekar pd att den avgorande skillnaden mellan
hog- och lagvolymssjukhus dr klinikernas kompetens att hantera svira komplikatio-

ner i samband med operationerna.

Patientvolym madste dirfor utgora en grundbult i planeringsarbetet f6r Sveriges re-
gionala cancercentrum. Den f6rsta uppgiften ir att systematiskt kartligga exakt hur



manga patienter med olika cancersjukdomar man tar hand om i regionen. Nista upp-
gift dr att avgéra minimiantalet for respektive diagnos som det ir vetenskapligt befo-
gat att omhinderta pd de olika enheterna. Man kan till exempel notera att European
Society of Mastology, EUSOMA, har fastslagit att en klinik som behandlar brostcancer

ska operera minst 150 forstagingsdiagnostiserade fall per ar.

Volym ir ocksa av storsta betydelse f6r den forskning som i dag ir en sjilvklar forut-
sittning for vard av hogsta klass. For att hivda sig i internationell konkurrens méste
forskningen baseras pd rimligt stora patientmaterial och genomforas i starka forsk-
ningsmiljoer dir vilmeriterad personal fran olika discipliner samarbetar. Det ska dock
understrykas att det geografiska avstindet hir dr av underordnad betydelse si linge
det finns bra I'T-st6d; ritt genomférd kommer den nationella cancerstrategin att gora
det enklare for personal pd till exempel linssjukhus att delta i studier som samordnas
fran regionens universitetssjukhus.

En annan verksamhet dir volym kan vara viktig ir registerforing. Kvalitetsregister
blir ett allt viktigare verktyg inom sjukvarden, inte minst inom kirurgin, och dessutom
skapar det utmirkta méjligheter for populationsbaserad forskning. Dessvirre rider i
dag allmin resursbrist nir det giller det administrativa arbetet med registren — fram-
for allt saknas personal som under ordinarie arbetstid kan fokusera pd att l16pande
sammanstilla och 6verfora registerdata. Hir kan samordningsvinster goras nir infor-
mationen hanteras av firre kliniker.

Ndra ar inte alltid bast

Sjukvard bor alltid planeras s att de geografiska avstinden blir si korta som mojligt
for patienter och nirstiende. Hemmiljon skinker trygghet och kontinuitet. Nirheten
till familj och vinner gor att den sociala strukturen kan uppritthallas. Dessutom kan
langa resor i sig utgora en stor anstringning f6r den som ir sjuk och oroad.

Men nir det giller en svir sjukdom som cancer méaste bade allminhet och politiker
ruska av sig uppfattningen om att "nira alltid dr bist”. Det ir helt enkelt inte sant
nir det giller vissa typer av sjukvard — framfor allt specialiserad, resurskrivande sil-
lansjukvérd. Sirskilt nir det giller kirurgi finns det mycket starka argument for att
ibland koncentrera resurserna. Det krivs en viss patientvolym pd en klinik fér att man
ska kunna forvalta teoretiska och praktiska kunskaper, genomfora klinisk forskning
och uppritthalla en effektiv organisation med reservkapacitet. Dessutom dr det ett mer
rationellt sitt att skaffa, fordela och anvinda resurser pa.

I slutinden handlar det om patientsikerhet och medicinska resultat. Kirurgiska team
som specialiserar sig pa en viss typ av operationer gor ett bittre jobb med mer fram-
gangsrikt resultat och firre komplikationer. Det finns ett stort vetenskapligt underlag
for en mingd olika typer av kirurgi som visar att volymen ér avgérande for patientsi-
kerhet och kvalitet. Denna syn delas av En nationell cancerstrategi t6r framtiden som
skriver foljande:

”De som arbetar med sillsynta varianter av cancer behover triffa tillrickligt manga patienter

for att utveckla sin yrkesskicklighet. Detta handlar dels om kirurgens och évriga specialisters
manuella skicklighet, dels om att skapa ett kritiskt kunskapsunderlag.”
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Specialiserade kirurgteam gor ett battre jobb

Trots modern teknik och hjilpmedel av typen robotkirurgi ir det fortfarande handens
och 6gats skicklighet samt erfarenheten hos det opererande och eftervirdande teamet
som avgor resultatet. For att klara komplicerade operationer maste kirurgerna, precis
som till exempel musiker eller idrottsmin, kontinuerligt hilla motorik och perception
upptrinade. Det handlar inte bara om att kunna ligga snitten ritt, utan dven om att
kunna se nir den sista synliga tumérvivnaden dr bortplockad.

Dessutom maste all personal inom kirurg- och eftervirdsteamen — pa basis av erfaren-
het — kunna fatta ritt beslut och samarbeta snabbt niir ovintade problem uppstér. Det
giller alltsd inte bara sjilva operationen, utan dven eftervirden. Erfarenheten visar att
hogt specialiserade team blir experter pd “sina” komplikationer och reagerar snabbare
och mer handlingskraftigt nir ndgot avviker fran det normala.

Sedan en tid rader en stark internationell trend inom kirurgin som handlar om utvir-
dering och sjidlvrannsakan med hjilp av bland annat nationella kvalitetsregister. Uti-
fran dessa data kommer stindigt nya forskningsartiklar som pavisar ett positivt sam-
band mellan patientvolym och utfall. Ett kirurgteam kan besta av lysande begdvningar
med brett och generellt yrkeskunnande, men faktum kvarstar: f6r team som utfér en
operation exempelvis 72 gnger per ar ir forutsittningarna for att lyckas betydligt stor-
re dn for de team som gor samma operation fyra ganger per ar.

Det dr uppenbart att framtiden inom kirurgin inte tillhor talangfulla multikonstnirer
som tar sig an de mest disparata diagnoser. I stillet ir morgondagens kirurger “enkel-
spariga” specialister som upprepar, upprepar och upprepar samma uppgifter — vecka
efter vecka — och utvecklas tdlmodigt — &r efter ar.

Svensk nivastrukturering: en het potatis
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I Sverige finns det i dag en hel del att 6nska nir det giller nivastruktureringen inom
cancerkirurgin. Att vissa canceroperationer utfors pa alldeles f6r manga sjukhus i dag
ir uppenbart. Dessutom finns det en utbredd ovilja att se konsekvenserna av denna
bristande nivastrukturering. Upprordheten 6ver detta ér stor bland manga inom can-
cersjukvarden.

Att lata professionen sjilv hantera nivastruktureringsproblemen vore naturligtvis
onskvirt. Erfarenheten visar dock att sidana processer tenderar att ta mycket lang tid,
eftersom bland annat personliga och kollegiala hinsyn utgor hinder f6r handlingskraf-
tiga beslut. Dirfor blir férmodligen ndgon form av paverkan uppifran nédvindig. Hir
kan malnivier och krav pd minimiantal som opereras vara viktiga styrmedel for att
oka 6verlevnaden och patientsikerheten.

Frin New South Wales i Australien kan man dra lirdom av en fruktbar kompromiss:
dir satte delstatens sjukvirdsminister en deadline f6r professionen att skapa strukturer
for nivastruktureringen inom lever-, bukspottkortel- och njurtransplantationskirurgi.
Budskapet fran sjukvirdsministern var ungefir "Hir opereras det pd f6r manga stil-
len —16s det sjdlva inom nio manader, eller sd bestimmer jag.” Tillvigagingssittet vi-
sade sig fungera mycket vil, di de flesta professionella nitverk hann l6sa frigan sjilva
innan intervention uppifrin krivdes.



Aggstockscancer — ett oroande exempel

Overlevnad for
dggstockscancer i Sverige
1980-2002

Overlevnadskurvorna for dggstocks-
cancer har forandrats mycket

lite under de senaste 30 aren.
Statistiken omfattar alla stadier av
aggstockscancer, det vill sdga sta-
dium | (ej spridd cancer, vanligtvis
mycket god dverlevnad) till stadium
IV (generellt spridd cancer med
fjarrmetastaser).
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Aggstockscancer drabbar ungefir 750 kvinnor i Sverige varje ir. Eftersom sjukdomen
ger mycket diffusa symtom uppticks den ofta sent och i nistan 60 procent av fallen har
tumoren hunnit sprida sig i buk och bicken. Det dr en av de viktigaste orsakerna till
att 5-arsoverlevnaden ir s lag som 50 procent f6r denna cancerform. Som framgér av
figuren har langtidséverlevnaden forindrats mycket litet under de senaste tre decen-
nierna.
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Antal ar sedan diagnos

Modern forskning ger dock hopp om att denna dystra statistik skulle kunna forbittras
kraftigt. Flera internationella studier visar att 6verlevnaden paverkas kraftigt av hur
stor mingd tumérvivnad som limnas kvar vid operationen. For att nd bista mojliga
resultat krivs det att tvd eller flera specialiserade kirurger uthélligt plockar bort var-
enda tumorrest i bukhdlan och pé intilliggande organ. Mélet ir att inga rester ska vara
synliga for blotta 6gat. Denna operationsteknik kriver stor specialisering, och de bista
inom verksamhetsomradet jobbar si gott som uteslutande med denna typ av kirurgi.
Resultatet dr ocksa sliende: en stor tysk-fransk multicenterstudie visar att 5-drsover-
levnaden vid avancerade stadier (IIB-1V) ir sd hog som 70 procent i de fall dd ingen
makroskopisk tumérvivnad terstar (se diagram sid 7o).

I dag utfors operationer av dggstockscancer pd en mingd sjukhus i Sverige, och manga
av de kirurgteam som utfér operationerna ir inte specialiserade pd denna tumértyp.
Statistik frin det nationella kvalitetsregistret fér gynekologisk onkologi talar sitt tyd-
liga sprak: 31 sjukhus har rapporterat att de genomférde dggstockscanceroperationer
stadium IIIC-IV under 2009.

Resultaten frin den tysk-franska studien, och ett flertal andra, antyder att andelen
makroskopiskt tumoérfria efter primiroperation kan 6ka visentligt, vilket man redan
kan se i bland annat danska kvalitetsregisterdata. Danmark, Norge och Finland har
valt att forsoka koncentrera dggstockscancerkirurgin till vissa kliniker. Hur manga liv
skulle man kunna ridda genom klok nivastrukturering, dir endast team specialiserade
pé dggstockscancer utforde denna operation? Det dr en friga som bor utredas utan
dréjsmal.
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Nivastrukturering

En tysk-fransk multicenterstudie ge-
nomférdes nyligen dar dverlevnaden
efter operation sammanstalldes hos
over 3 000 patienter med &ggstocks-
cancer i stadium IIB-IV, det vill sdga
spridd sjukdom.

Studien visade tydligt att 6ver-
levnaden &r kraftigt beroende av

hur val kirurgerna lyckas avlagsna
tumorvavnaden. Streck markerar
5-arséverlevnaden. De nedre kurvorna
representerar dverlevnaden da tumor-
rester pa 1-10 respektive 6ver 10
millimeter l@mnas kvar. Den &vre
representerar 6verlevnaden da inga
synliga tumdrrester kvarstar. Sadan
state of the art-kirurgi kan bara utfo-
ras av specialiserade kirurger.
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Andra exempel pa bristande nivastrukturering
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Aggstockscancer ir inte den enda tumérform dir det finns anledning att se 6ver nivé-
struktureringen. Aven vid andra erkint komplicerade tuméroperationer méaste nyck-
elorden vara “resurskoncentrering” och ”specialisering”. Hir foljer ndgra exempel:

* Mjukdelstumérer i bukhélan (olika typer av sarkom inklusive GIST) opereras i dag
pd manga sjukhus i landet, trots att det totala antalet fall endast ir cirka 200 per ar.
Exakt hur manga sjukhus som genomf6r operationer ir svart att uppskatta, eftersom
inrapporteringen till kvalitetsregistret har stora brister. De data som finns tyder pd att
prognosen for patienter behandlade vid centrum ér bittre in de som handliggs utanfor
centrum.

Den huvudsakliga behandlingen ér kirurgi, men andra behandlingar kan vara aktuella
och dirfor krivs ett multidisciplindrt omhindertagande. Kirurgi av detta slag kriver
som vid all hégspecialiserad kirurgi erfarenhet och ett speciellt kunnande. Tumérerna
ir ofta stora och vixer in i omgivande organ och strukturer, vilka helt eller delvis méste
avligsnas tillsammans med sjilva tuméren for att 3 tillrickliga marginaler — nigot
som ocksd gor att det idr en klar fordel, eller nodvindighet, att andra specialiserade
kirurger finns pa nira hill, till exempel kiirl- och plastikkirurger.

* Njurcancer, med cirka 8oo fall i Sverige arligen, opereras i dag pa omkring 50 sjuk-
hus — en hipnadsvickande siffra som innebir att det pa vissa platser genomfors firre
in fem operationer per ir. Frigan om nivastrukturering aktualiseras ytterligare genom
utvecklingen av sd kallad nefronbesparande kirurgi, det vill siga metoder dir man
torsoker ridda delar av njuren i stillet for att helt avligsna den. For att behalla dyna-
miken i sddan metodutveckling krivs det specialiserade kirurgteam som kan utbilda
och handleda yngre kolleger. En annan for patienterna viktig del i behandlingen ir
forekomsten av ett multidisciplinirt team med god kompetens innefattande specialist-
sjukskoterskor, radiologer, patologer, onkologer samt urologer.



Nivastrukturering

4

Operationsvolym per ar Andel av opererade patienter
Data fran 2010 ars rapport fran
Nationella njurcancerregistret vilken 0,50
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* Tjock- och @ndtarmscancer, med 6 0oo nya fall om aret (férdelat pa drygt 4 ooo fall av
tjocktarmscancer och nistan 2 000 av dndtarmscancer) opereras i dag i alla landsting.
De flesta landsting ir sé stora att det blir en acceptabel volym per landsting eftersom
incidensen dr 50 nya fall pa 100 0ooo innevanare. Det innebir att ett "normallandsting”
(cirka 300 0ooo invdnare) hanterar omkring 100 nya fall av tjocktarmscancer och 50 nya
fall av indtarmscancer varje ir. Andtarmscancer ir koncentrerad till ett sjukhus i varje
landsting, férutom hos de storsta dir det finns 2-3 sjukhus som opererar. Att sprida
detta pa fler sjukhus kan ifrigasittas. Tjocktarmscancer opereras pé fler sjukhus, men
dven detta ifrigasittas. Skilet dr att samtliga patienter ska, enligt rekommendationer
fran nationella riktlinjer och regionala virdprogram, bedémas i en multidisciplinir
rond bestdende av onkologer, kirurger, patologer, radiologer och kontaktskoterska.
Detta gir inte att ordna pa flera sma sjukhus om man inte bygger ut en videokonfe-
rensverksamhet.
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Frin exemplen i féregdende avsnitt dr det uppenbart att
det dr inom kirurgin som frigan om nivastrukturering
dr mest angeligen. Men det betyder inte att frigan ir
ovisentlig nir det giiller de 6vriga linkarna inom can-
cervardskedjan: diagnostik, onkologisk behandling samt
stod, rehabilitering och palliativ vard.

Nivastrukturering
av ovriga lankar 1

cancervardskedjan



Nivastruktureringen inom landets sex RCC kommer forhoppningsvis att baseras dels
pa ett patientfokuserat synsitt, dir varje patient omhindertas av ett multidisciplinirt
team som gemensamt gér bedomningar och fattar beslut, dels pa en virtuell organisa-
tion, dir geografiska avstind gors irrelevanta.

Detta bygger pa en intensifierad anvindning av informationsteknik. Det ir inte osan-
nolikt att telemedicin inom canceromridet nu kommer att genomga samma utveckling
som internetanvindningen i det svenska samhillet gjorde mellan 1995 och 2010 — frin
ett verktyg for eldsjilar och specialister till en naturlig och sjilvklar del av allas vardag.
I jimforelse med andra vardkostnader ir de ekonomiska investeringar som krivs for
att uppnd detta hogst blygsamma.

Diagnos och bedomning

En avgorande faktor for framging inom den specialiserade cancervarden ir att sam-
arbetet med primirvirden fungerar nir det giller att sa tidigt som mdijligt finga upp
patienter med cancer. S kallad doctor’s delay, att patienten s6ker upp sjukvirden men
inte far ritt diagnos, ir ett reellt problem nir det giller allvarliga cancersjukdomar
med vaga och svaridentifierade symtom, till exempel dggstockscancer, bukspottkortel-
cancer och dven tjock- och dndtarmscancer. Det ir alltid olyckligt nir patienter med
vaga symtom “bollas runt” i primarvarden; samtidigt ska man ha i dtanke att distrikts-
likare till exempel bara handligger enstaka fall av bukspottkortelcancer under hela
sin karridr. En enkel dtgird ir en kontakttelefon som bemannas pd kontorstid och via
vilken primirvardslikare utan stérre dréjsmal kan nd en dmnesspecialist.

Enligt hilso- och sjukvardslagen har alla patienter ritt till samma bedémning av sin
sjukdom oavsett var de bor eller blir omhindertagna. Multidisciplinira konferenser
med hjilp av I'T kommer inte bara att underlitta och effektivisera detta — de kommer
dven att bidra till utveckling och samsyn kring behandlingsprinciper. Fér mindre van-
liga cancerdiagnoser bor det bli en sjilvklarhet att bygga upp nationella konferenser
som betjanar samtliga sex regionala cancercentrum. Dessutom gor I'T att patienten kan
beddmas lokalt och inte behéver resa.

Behandling

Nivéstrukturering ir naturligtvis viktig nir det giller den onkologiska behandlingen,
till exempel distribution av cytostatika. Var behandlingen genomférs geografiskt dr
dock ett mindre problem, sd linge flodet av kunskap och erfarenhet ir fritt mellan
enheterna inom det regionala cancercentrumet.

Nir det giller stralbehandling faller sig nivastruktureringen naturlig. Sa linge appa-
raturen for strilbehandling kostar miljontals kronor och kriver specialutbildad perso-
nal si kommer nivastruktureringen forbli sjdlvklar: det ar knappast realistiskt att ha

fler in enstaka kliniker per RCC.

Stod, rehabilitering och palliativ vard

En viletablerad siffra inom den psykosociala onkologin siger att cirka en av fyra can-
cerpatienter behover sirskilt stod. Denna siffra tillsammans med den s& kallade dist-
ress-pyramiden dr en naturlig bas for nivastruktureringsarbetet inom det regionala
cancercentrumet nir det giller stéd och rehabilitering. Det dr rimligt att tinka sig
att varje region inom ramarna fér RCC bygger upp ett stérre psykosocialt centrum
som enbart arbetar med cancerpatienter. Hir kan ett multiprofessionellt expertteam
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Nivastrukturering
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En sidan struktur forutsitter dock att virdpersonal pd basnivdn har kompetens och
mdojlighet att finga upp de patienter som behéver remiss till RCC:s psykosociala team.
De bér bland annat vara utbildade i att se tecken pa stress, relationsproblem och de-
pression. Det finns ocksd behov att ta fram standardiserade screeninginstrument, till
exempel enkiter, som kan hjilpa till att identifiera de patienter som behéver sirskilda
resurser. Hir kommer RCC:s psykosociala centrum att spela en viktig roll for kun-
skapsspridning och kompetensutveckling; ett typiskt sidant uppdrag kan vara att en
psykolog frin universitetssjukhuset beger sig till linssjukhuset for att hilla workshop

med likare, sjukskoterskor och annan personal.




P Distress-pyramiden for psykosocial onkologi

Mycket avancerade behov
amet behdver ta hjalp av externa resurser
som till exempel psykiatrisk klinik.

ehov av mer komplexa och direkta ' specialistteamet.

Beddmning och atgauder fran
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Nivastrukturering — en viljornas kamp
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Nir antalet brostcancermottagningar i Skne minskade frin fem till fyra var det Ystads
lasarett som drog det kortaste striet. Till stora delar handlade debatten som féljde pa
beslutet om arbetstillfillen och sjukhusprestige mer 4n vardens kvalitet och inneh3ll.
Lirdomen ir tydlig: nivastrukturering dir patientsikerheten stir i fokus ir inte alltid
en friktionsfri process.

Vid skapandet av de regionala cancercentrumen riskerar intressekonflikter att uppsta.
Enskilda yrkespersoner kommer att komma i klim nir verksamheter omorganiseras,
slas ihop, liggs ned eller flyttas. Men sett ur ett samhillsperspektiv méste patienten,
vardkvaliteten och patientsikerheten ges hogsta prioritet. Andra grupper och andra
behov fir komma i andra hand. Nir man gir in i férindringsprocessen méiste man
gora det med vaksamma 6gon for att forutse och mildra konsekvenserna av intres-
sekonflikterna.

Region Skéne pekade dr 2007 ut ett antal fokusomraden f6r sjukvarden, varav ett var
cancer. Med utgangspunkt frin bland annat de nationella riktlinjerna for brést-, pro-
stata- och tjock- och dndtarmscancer tillsattes en utredning. Utredningsuppdragets ti-
tel var "Forslag till 6kad samordning inom cancersjukvarden” och syftet var att belysa
cancersjukvarden i Skdne och Sédra sjukvirdsregionen. Utredningen hade tva upp-
dragsgivare, Hilso- & sjukvardsdirektéren i Region Skdne och Sédra Regionvards-
nimndens kansli.

En del av utredningsuppdraget var “att kartligga nuvarande brostcancervard och 1im-
na forslag till utformning av den framtida bréstcancerviarden med utgéngspunkt frin
foljsamhet till nationella riktlinjer och kvalitetskrav”. Den 9 maj 2008 presenterade
enmansutredaren en rapport: Brastcancervirden i Region Skine. Dir foreslogs mycket
specifika krav pd Region Skénes brostcancermottagningar:

Patienter med misstinkt eller konstaterad brostcancer skall handliggas vid enheter,
specialiserade brostmottagningar, som uppfyller de krav som riktlinjerna anger bland
annat avseende:

Multidisciplinirt arbetssitt med personal som i princip enbart arbetar med brostsjuk-
domar.

Diagnostisk och terapeutisk konferensverksamhet.

Handlidggning av minst 150 nya fall av bréstcancer per ar.

Ha tillging till sentinel-node teknik och intraoperativt fryssnitt.

Ha nira samarbete med mammografiscreeningverksamheten.

Ha fortlépande kvalitetskontroll.

Klinisk forskning och utvecklingsarbete skall bedrivas.

Ledtidskraven skall uppfyllas, det vill siga tid till mottagningen skall kunna erbjudas
inom 10 arbetsdagar fran det att remiss anldnt eller patienten kontaktat mottagningen
och diagnosbesked skall limnas inom 5 arbetsdagar frin det att svaret ir klart.

Enligt European Society of Mastology, EUSOMA och en resolution frin Europaparla-
mentet om bréstcancersjukvarden slar man fast att en klinik som behandlar brostcan-
cer ska operera minst 150 forstagdngsdiagnostiserade fall per ar.

I Region Skéne fanns det 2008 fem stycken brostmottagningar. Tre av dem nidde vil
over riktmirket pd 150 patienter per ar, medan Kristianstad och Ystad lag under med



drygt 130 respektive cirka 70 per &r. Sommaren 2008 fattade Regionstyrelsen i Region
Skane beslut om att verksamheten i Ystad skulle liggas ner och att resurserna istillet
skulle flyttas till Kristianstad. Overflyttningen blev klar under varen 2009.

Nedliggningen av verksamheten méttes av ett tilltagande missnéje bland bade sjuk-
vardspersonal och allminhet i Ystadtrakten. Efter en tid blossade en lokal opinion upp
med bland annat namninsamling. Arendet blev en “f6ljetong” i den lokala tidningen
Ystads Allehanda och fick stor uppmirksamhet i Skane.

Den politiska enigheten bakom beslutet var dock stor. Sjukvardsledningen behévde
inte std till svars for det som de hade fitt uppdraget att genomfora, utan landstings-
politikerna visade att de var villiga att ta sitt ansvar, bland annat genom att beméta
kritikerna i pressen. En forklaring till enigheten édr férmodligen att beslutsunderlaget
var vilutrett, tydligt och konkret.

Fotnot: En mindre, lokal bréstcancerverksamhet inrittades i Ystad hosten 2010 for stéd, rad och information, till
exempel siromliggning, provtagning och psykosocialt stod.
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Rikssjukvard for
ovanliga
cancersjukdomar?

[ dag omfattar begreppet cancer ett par hundra klassificerade diagnoser. I takt med
att forskarna, inte minst molekylirbiologerna, lir sig mer om mekanismerna bakom
olika tumérformer kommer detta antal sannolikt att 6ka kraftigt — kanske till tusen-
tals olika subtyper av cancer. Dirfor dr det rimligt att tro att behovet att specialisera
och koncentrera varden av sillsynta tumorformer kommer att 6ka. Det kan till och
med vara si att dagens stora kontinenter pa kartan 6ver cancersjukdomar kommer att
forvandlas till en arkipelag av smadiagnoser och att cancervarden i sin helhet priglas
av skriddarsydda vardformer som var och en omfattar ett mycket litet antal patienter.

Detta innebir att behovet av samarbete och koordinering kommer att 6ka. Det dr inte
bara typen av cancer som ir relevant i sammanhanget, utan de atgirder som den f6r-
anleder. For forskningen kommer det ocksa att vara nédvindigt med centerbildning
om man ska kunna fa ihop tillrickligt stora patientgrupper.

Den svenska listan 6ver rikssjukvérd omfattar i dag bara sju verksamheter, varav en

enda har anknytning till cancer: behandlingen av 6gontumérer pi S:t Eriks Ogonsjuk-
hus som tillh6r Stockholms lidns landsting.
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Sa fungerar rikssjukvard « hjartkirurgi pa barn och ungdomar: Vastra Gétalands-
regionen, Region Skane

Enligt halso- och sjukvardslagen (1983:763) ar det Socialstyrel- « levertransplantation: Vastra Gotalandsregionen, Stockholms
sen som beslutar om vilken héalso- och sjukvard som ska utgéra lans landsting

rikssjukvard. Sadan vard kan da endast bedrivas av ett eller tva « lungtransplantation: Vastra Gotalandsregionen, Region Skane
angivna landsting. Det handlar uteslutande om ovanliga sjukdo- ~ * behandling av svara brannskador: Landstinget i Uppsala lan,
mar och skador med komplicerad diagnos och behandling, vilka Ostergétlands landsting

kraver speciell kompetens och stora resurser. » ogononkologi: Stockholms lans landsting.

For narvarande (2010-15) sker rikssjukvard pa foljande Som synes ar behandling av 6gontumdérer den enda cancerbe-
platser: handling som i dag definieras som rikssjukvard.

o hjarttransplantation: Vastra Gotalandsregionen, Region Skane

« thoraxkirurgiska ingrepp pa vuxna med medfédda hjartfel: Las mer: http://www.socialstyrelsen.se/rikssjukvard

Vastra Gotalandsregionen, Region Skane

Danmark ett intressant exempel

Danmark ir en intressant jamforelse. Hir har man under de sista dren gjort omfat-
tande omorganisationer av ansvarsfordelningen inom hilso- och sjukvarden. Sund-
hedsstyrelsen, motsvarigheten till Socialstyrelsen, beslutar genom sin si kallade speci-
aleplanlegning om vilka sjukhus som ska ansvara for olika typer av hégspecialiserad
vard. Jamfort med Sverige har man tagit ett betydligt fastare grepp om den nationella
sjukvardsorganisationen. I dokumentet Specialevejledning for klinisk onkologi skri-
ver man f6ljande under rubriken Hgjt specialiserede funktioner:

Vissa onkologiska behandlingsformer, onkologiskt utvecklingsarbete och experimentell be-
handling ska endast utféras pd avdelningar med hogt specialiserade funktioner. Ett formellt
samarbete kan upprittas mellan en avdelning med hogspecialiserad funktion och en avdel-
ning med regions- eller huvudfunktion efter godkinnande av Sundhedsstyrelsen. For att sikra
erfarenhet och kvalitet bor antalet nya patienter per dr och funktion inte understiga 50.

Direfter foljer en lista pa ett trettiotal olika kombinationer av diagnoser och behand-
lingar. Det dr alltsa inte bara diagnosen som sidan som avgdér om den ska std med pa
listan, utan ocksa typen av dtgird. I listan 6ver hgjt specialiserede funktioner kan man
alltsa hitta ovanliga behandlingsformer av vanliga cancerdiagnoser.

Ratt atgard for ratt patient

Hogspecialiserad behandling av ovanliga tumérsjukdomar kommer att kriva ytterli-
gare kraftsamling till skandinaviska eller till och med europeiska centrum. Exempel pa
en verksamhet dit patienter redan i dag remitteras for viss behandling frin andra delar
av Europa finns i dag vid Akademiska sjukhuset i Uppsala. Kliniken for onkologisk
endokrinologi dr en av sex kliniker i Europa som har certifierats av den europeiska
organisationen European Neuroendocrine Tumor Society, ENETS. Exemplet neuro-
endokrina tumérer har flera intressanta aspekter. For nigra decennier sedan ansags
de vara sillsyntheter; i dag ir detta inte fallet. Faktum ir att neuroendokrina tumoérer
ir den nist vanligaste cancerformen i buken efter tjocktarmscancer. Skilet till denna
certifiering dr bland annat de mycket stora framsteg som gjorts inom behandlingen,
inte minst tack vare avgdrande insatser for forskning och utveckling av behandling
for dessa ovanliga diagnoser vid centrum likt det i Uppsala. Framstegen har inneburit
en 6kad livslingd for patienter med neuroendokrina tumdrer, och ménga lever i dag
linge med god livskvalitet trots sin sjukdom. En forutsittning for denna utveckling
kan sigas ha varit koncentration av kunskap, forskningsintresse och — inte minst vik-
tigt — en tillricklig volym patienter. Centrum som det i Uppsala har fungerat som
lokomotiv f6r framstegen.

Cancerfondsrapporten 2011 79



Nivastrukturering ]
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En stor del av patienterna som utreds och behandlas i Uppsala kommer frin andra re-
gioner och andra linder, inte sillan pé eget initiativ. Men de flesta kommer frin andra
regioner i Sverige. En grupp med representanter frin alla regioner i Sverige arbetar
just nu med ett nationellt virdprogram fér patienter med neuroendokrina tumérer. Ett
av syftena med vardprogrammet ir att s6ka konsensus mellan olika aktorer (lds sjuk-
husstorlekar) for exakt vilka patienter/diagnoser som bor utredas eller erhalla speciell
behandling vid ett centrum som det i Uppsala. Férhoppningen ir att det ska sikerstilla
effektiva loden och erbjuda sirklassig kompetens f6r de patienter som verkligen beho-
ver det, samtidigt som en stor del av patienterna kan f6ljas pa andra nivier, férutsatt att
de d& fors in i kvalitetsregister och bereds méjlighet att delta i eventuella forsknings-
projekt. P4 sa sitt ges viss, mycket specialiserad, behandling vid ett centrum pi niva
IV, snarare in att ett helt diagnosomrade blir foremal for rikssjukvard. Om en dylik
nivdstrukturering ir férankrad i professionen har den god chans att bli framgangsrik.

Sveriges sex sjukvardsregioner kommer
att hysa var sitt regionalt cancercentrum



Mot en ny organisation av cancervarden

5 juli 2007: Regeringen beslu- 20 februari 2009: Betankan- 21 september 2009: 227 miljo- 1 januari 2010: Kjell Asplund
tar att tillsdtta en utredning det En nationell cancer- ner avsatts i budgetpropositio- pabdrjar uppdraget som nationell
med uppgift att lamna forslag strategi for framtiden (SOU nen for att stimulera och starka cancersamordnare
till en nationell cancerstrategi 2009:11) 6verlamnas till lkand§t1ngen i att forbattra
. . i v Aoy valiteten och omhéandertagan-

(dir. 2007:110). SeE det av cancerpatienter.
2007 2011
1 augusti 2007: Kerstin 11 juni 2009: Regeringsbeslut 17 december 2009: Overens- 7 juli 2010: Socialstyrelsen delar ut
Wigzell férordnas som sarskild om att forsoksverksamhet kommelse mellan regeringen och 4 miljoner/region som startkapital for
utredare. ska inledas for en patientfo- SKL om att forstarka cancer- RCC-arbetet.

kuserad och sammanhallen varden.

cancervard.

Kommentar till
?”Utkast till tio kriterier for RCC”

Hosten 2009 utsags Kjell Asplund till nationell cancersamordnare. Uppdraget tog sin bérjan
den 1 januari 2010 och bestar i att samordna och stimulera bildandet av regionala can-
cercentrum (RCC), att ta fram kriterier for RCC samt att foresla hur RCC-fragan ska drivas
vidare. Slutrapport kommer att ske 2011.

Foljande tio kriterier for RCC ar ett utkast som har anvants som underlag vid diskussioner
och moten under utredningsarbetet hosten 2010:

1. RCC har en tydlig ledningsorganisation. Det finns ett system fér uppfdljning av RCC-krite-
rier och RCC-beslut.

2. Det finns en langsiktig strategisk utvecklingsplan for cancervarden i regionen.

3. Det finns ett langsiktigt utbildnings- och kompetensforsorjningsprogram for hela regio-
nen.

4, RCC ansvarar for en optimal nivastrukturering av regionens cancervard.

5. Det finns ett gemensamt regionalt ansvar for forebyggande insatser och tidig upptackt
av cancer.

6. RCC ansvarar for regionens kunskapsstyrning inom cancervarden.

7. RCC samordnar regionens arbete att effektivisera vardprocesserna.

8. RCC ansvarar for att cancerpatienter i hela regionen har tillgang till psykosocialt stod,
rehabilitering och palliativ vard av god kvalitet.

9. RCC stérker patientinflytandet i cancervarden.

10. RCC framjar innovationer i cancervarden och starker den kliniska cancerforskningen i
samarbete med akademin och industrin.
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Nir den nationella cancerstrategin genomférs kommer sex regio-
nala cancercentrum att inféras i Sverige, vilka vart och ett motsva-
rar en sjukvardsregion. Eftersom omvandlingen och utvecklingen
genomfors av varje region for sig kommer ett RCC inte att vara en
karbonkopia av det andra. Det som beskrivs pd detta uppslag ska
dirfor betraktas som en skiss.
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Bukspottkortelcancer J

Bukspott-
. kortel-
cancer

Varje ar dor lika ménga minniskor i bukspottkértelcancer som i brost-
eller tjocktarmscancer. Men det ir en cancerform det talas tyst om.
Bukspottkortelcancer ir en oftast snabb, plagsam och nedbrytande
cancersjukdom med begrinsade behandlingsméjligheter. Sjukdomen
riskerar att utgora en tragisk golgatavandring for patienter och nirsta-
ende.

Det dr inte acceptabelt att cancersjukvirden stir handfallen inf6r en s
dodlig tumérsjukdom. Om man en dag ska kunna siga ”vi har besegrat
bukspottkortelcancer” kridvs mer dn utveckling av befintliga metoder —
det krivs ett vetenskapligt genombrott.

Forskarna beh6ver samla mingder av kunskap om hur sjukdomen
uppkommer och fortskrider sa att den kan upptickas tidigare och be-
handlas effektivare. For att nd dit méste intellektuella, experimentella

1 och kliniska resurser samordnas. Potentialen inom omrédet dr enorm —
nagot som Sveriges universitet och regionala cancercentrum gemensamt
borde ta fasta p3.
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Bukspottkortelcancer

Den bekymmersamma prognosen och det drastiska férloppet gor bukspottkortelcan-
cer till en grym sjukdom — bade for patienter och nirstdende.

Vissa svara cancerdiagnoser ir insvepta i ett slags talande tystnad; bukspottkértelcan-
cer ir en av dem. Hir finns inga glidjebudskap som nir det giller bréstcancer, lymfom
och testikelcancer dir éverlevnadsstatistiken forbittras decennium for decennium. I
stillet stdr de flesta patienter infér samma dystra prognos nu som for 20 &r sen. Trots
att det dr en relativt sett ovanlig tumér sd skérdar den ménga liv varje &r — ndgot fler
kvinnor d&n min.

I de allra flesta fall nir bukspottkértelcancer uppticks har sjukdomen nétt ett lingt
framskridet stadium. Endast en minoritet av patienterna gir att operera, och dven
bland dessa dr prognosen délig. For de allra flesta vintar ett snabbt och pligsamt f6r-
lopp, ofta med dramatisk viktnedging och i minga fall dven svar smirta. For de nir-
stidende ir situationen skrimmande, férvirrande och tragisk nir en avhéllen person
snabbt tynar bort infér deras 6gon och varken orkar eller hinner virda relationerna i
livets slutskede.

Det ir ldtt att kiinna sig uppgiven infor bukspottkértelcancer. Men trots att méjlighe-
terna att behandla sjukdomen i dag dr sma finns det ingen anledning att det maste for-
bli pa detta vis. Att de onkologiska behandlingsméjligheterna dr begrinsade beror inte
pa att man har kommit till vigs inde — orsaken ir snarare att forskningen 4nnu inte
har fatt upp farten. Det som krivs nu idr en kraftsamling dir malen bland annat ir:

¢ kartliggning av de molekylira uppkomstmekanismerna

° metoder for tidigare uppticke, till exempel i form av en biomarkér “av PSA-typ”
som kan mitas med blodprov

¢ att utveckla nya metoder for att behandla sjidlva tuméren med cytostatika och stril-
ning

* nya biologiska cancerlikemedel.

aneerfondsrapporte




Bukspottkortelcancer

Motsagelsefull statistik

Statistiken for bukspottkortelcancer dr motsigelsefull: pa rlig basis dr antalet nya fall
betydligt ligre in antalet doda. Till exempel anger dédsorsaksregistret att 1 572 per-
soner avled i sjukdomen ar 2008, samtidigt som antalet nya fall enligt Cancerregistret
var betydligt ldgre, 884 ar 2008. Denna skillnad beror pa att cancerregistret har hogre
krav pa diagnosens sikerhet din dédsorsaksregistret. I dodsorsaksstatistiken inkluderas
ocksd dodsfall dir patienten haft kliniska symtom pd bukspottkértelcancer, men dir
nigon nirmare undersékning inte gjorts pd grund av exempelvis patientens dlder eller
déliga hilsotillstind. Sddana fall rapporteras minga ginger inte till Cancerregistret,
eftersom underlaget till diagnosen kinns som alltf6r osikert.
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Insjuknande
Bukspottkortelcancer,
1970-2009

Antal dodsfall per 100 000
invanare, aldersstandardiserat
med befolkningen ar 2000
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Vissa riskfaktorer kanda

Den typ av bukspottkdrtelcancer som beskrivs hiir utgér fran den enzymproducerande
delen av bukspottkorteln, den sa kallade exokrina pankreas. Ofta grupperas denna
tillsammans med sa kallad periampullir cancer eftersom de bida typerna ir svara att
sirskilja kliniskt. Dessa sjukdomar ska inte férvixlas med endokrin pankreastumér
(EPT), vilket dr en annan typ av cancersjukdom som upptrider i bukspottkortelns
hormonproducerade celler (se faktaruta).

Som vid minga andra tumérsjukdomar finns det vid bukspottkortelcancer inga enkla
samband mellan orsak och verkan nir det giller levnadsvanor och tumérutveckling.
Man kinner dock till vissa faktorer som kan héja risken.

Arftliga faktorer
Arftliga faktorer ir formodligen inblandade i cirka 5 procent av fallen. Personer som
bir pa en viss gen l6per 40—50 procent hogre risk att fa sjukdomen.

Rékning och snus
Tobaksrokning 6kar risken for bukspottkértelcancer; en uppskattning ir att det finns
en sadan koppling i cirka en tredjedel av fallen. Aven snus anses vara en riskfaktor.

Bukspottkortelinflammation
Det finns ett samband mellan kronisk bukspottkértelinflammation, si kallad pankre-
atit, och tumérutveckling. Detta gor att alkoholmissbruk utgér en riskfaktor.

Kost
En svensk studie tyder pa att fisk och citrusfrukter kan skydda mot bukspottkéortel-
cancer, medan hog kéttkonsumtion ékar risken.

Den genomsnittliga dldern f6r dem som far sjukdomen ligger pd 65—70 dr. Det finns
dven en mindre population — cirka sex procent — av patienter som ir under 50 ar nir
sjukdomen debuterar; i dessa fall dr férloppet ofta snabbare. Mycket talar for att detta
kanske dr en annan typ av bukspottkértelcancer; framtidens forskning kommer for-
modligen att bringa klarhet i om det finns subtyper av sjukdomen.
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Tyst sjukdom med dramatisk slutfas
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I en uppmirksammad studie publicerad hésten 2010 drogs slutsatsen att det i genom-
snitt tar 6ver tio ar fradn det att en bukspottkdrtelcancermutation uppstér tills en primir-
tumor bildas samt ytterligare ett decennium innan patienten avlider av sin sjukdom.
Oftast vixer alltsd tuméren i tysthet under ling tid, vilket innebir att det finns en
mojlighet for tidig diagnostik. Ett stort problem ir dock att symtomen vid bukspott-
kortelcancer upptriader sent i sjukdomsférloppet och ofta ir av si diffus karaktir, som
viktnedgang eller obehag i magen, att de dr svéra att direkt sitta i samband med en s
svar sjukdom som bukspottkértelcancer.

En bidragande orsak till detta ir att det inte finns ndgra smirtnerver inuti bukspott-
korteln, vilket gor att tumoren forst ger mer distinkt virk nir den bérjar paverka
vivnader utanfér korteln. I detta stadium idr tuméren spridd i omkringliggande
vivnader och dirmed i ett obotligt stadium. Smirta och virk vid bukspottkértelcancer
ir med andra ord ett prognostiskt mycket ogynnsamt tecken. Ett ndgot tidigare tecken
ir ndr tuméren trycker pd gallgdngen och dir orsakar stopp med gulsot som f6ljd.
Detta symtom brukar patient och likare reagera pa direkt, vilket innebir att patienten
prompt kommer under utredning och i storre utstrickning ocksa blir foremal for ku-
rativt syftande behandling. Vanligtvis dr dock liget mycket allvarligt nir patienten vil
kommer till sjukvirden med gulsot, 5—10 kg viktnedgéing och tilltagande svar virk.

Smirta i buk och rygg
Ett vanligt symtom ir smirta i buk och rygg. Manga patienter beskriver en molande
virk med oklart fokus djupt in i 6vre delen av buken, vilken ofta stralar bakdt med
smirta och/eller trotthetskinsla i ryggen. Eftersom symtomen ir sa diffusa forvixlas de
ofta med andra typer av problem frin mage och tarm.

Gulsot och klida
I dagligt tal anvinds ordet "gulsot” vanligen som benimning pa sjukdomen hepatit —
inflammation i levern. Hir avses gulsot i dess egentliga betydelse: gulfirgning av krop-
pens vivnader. Den latinska benimningen for detta ir ikterus och innebir en 6kad
ansamling i blod och vivnaderna av bilirubin — ett gulfirgat imne som bildas i gallan.

Gulsot dr mycket vanligt hos patienter med bukspottkértelcancer och drabbar un-
gefir 85 procent av patienterna nigon ging under sjukdomsfoérloppet. Orsaken ir
att tumoren vixer sd att den blockerar den stora gallgdngen vilket gor att gallan inte
kan rinna ut i tolvfingertarmen. I stillet ansamlas bilirubin i blodet och sprids i krop-
pen. Urinen blir di ofta mérk, medan avforingen i stillet blir ljusare. Tydligast syns
gulfirgningen i 6gonvitorna, men dven huden kan f3 en starkt gulaktig ton.

Gulsot ir ofta férenad med klada av varierande grad. Detta kan vara mycket plagsamt
for minga patienter; hir har virdpersonalen ett sirskilt stort ansvar for patientens vil-
befinnande.

Aptitloshet och viktminskning
Minga tumérsjukdomar ger avmagring men i fallet bukspottkortelcancer dr den ex-
trem. En tumdér med ndgra centimeters diameter kan fi patienten att under loppet av
2—3 manader tappa 8—15 kg av kroppsvikten. Ofta har patienten gétt ner kraftigt i vikt
redan nir sjukdomen uppticks och blir s§ sminingom helt utmirglad. Detta tillstdnd
kallas kakexi — ndgot som de flesta bara har sett pd tv-bilder fran sviltkatastrofer. Ett



( Bukspottkortelcancer

typiskt symtom dr ocksa forindrad avfoéring som ir fettrik och illaluktande.

* Typ 2-diabetes

Plotsligt debuterande typ 2-diabetes kan vara ett tecken pa bukspottkértelcancer. Detta
giller sirskilt d andra faktorer saknas, vilka vanligen forknippas med &ldersdiabetes,
till exempel 6vervikt eller diabetes i slikten.

Aven om det finns en stark misstanke om bukspottkértelcancer kan det vara svart att
stilla diagnos. Tumdéren gar oftast inte att palpera (kinna med handen) och entydiga
laboratoriemetoder saknas. Normalt stiller man i dag diagnos med hjilp av datorto-
mografi eller magnetkamera. For patientsikerhetens skull ska denna utféras och tol-
kas av radiologer med vana inom omradet.
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Begransade behandlingsmojligheter

Vid de allra flesta fall av bukspottkértelcancer star sjukvarden handfallen nir det gil-
ler botande behandling. Oftast dr sjukdomen sa lingt framskriden att handlingsfri-
heten ir begrinsad. Endast cirka 20 procent av patienterna kan opereras, och av dessa
kommer de flesta forr eller senare att fa aterfall.

Framsteg har dock gjorts nir det giller att bromsa och mildra skeendet. Ett typiskt
sjukdomsforlopp strickte sig tidigare 6ver cirka fyra manader med stadigt simre till-
stdind. Med dagens moderna behandling med bland annat gemcitabin (se nedan) kan
man i minga fall férlinga 6verlevnaden nigot, samtidigt som patienten lider mindre
av symtomen och allmintillstindet dr bittre. De stora genombrotten vad avser behand-
ling later dock dnnu vinta pd sig.

Kirurgi
Gar det att operera? Fragan far ofta ett nedsliende svar nir det giller bukspottkortel-
cancer. Endast i cirka 20 procent av fallen anser man att nyttan av en operation évervi-
ger nackdelarna. Patienterna har ofta en si spridd sjukdom att operation ir 16nlés.

Kirurgisk behandling av bukspottkértelcancer kriver manuell skicklighet och stor
vana; en kirurg beskrev det "nigot av det mest komplicerade man kan géra i en buk”.
Ofta viixer tuméren pa ett sddant sitt att intilliggande vivnad och blodkiirl paverkas.
Det dr dirfor ett typiskt exempel pd en operationstyp som kriver ansvarsfull nivd-
strukturering.

Ett vanligt ingrepp dr Whipples operation dir man opererar bort hogra delen av buk-
spottkorteln, samtidigt som man avlidgsnar tolvfingertarmen och nirliggande del av
tunntarmen, gallblasan, delar av gallgdngen samt i vissa fall iven nedre delen av mag-
sicken plus alla lymfkortlar i omradet.

Cytostatika- och stralbehandling
Aven om prognosen ir dilig kan onkologisk behandling forbittra tillstindet, forlinga
overlevnaden och 6ka andelen som botas. Till exempel har tilliggsbehandling med
5-fluorouracil och kalciumfolinat eller gemcitabin (anvinds oftast) efter operation okat
temédrsoverlevnaden frin cirka 1o till 20 procent i den grupp som opererats.

Exempel pa palliativa insaster
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Palliativ cytostatikabehandling

I de fall bukspottkértelcancern inte kan opereras bort eller dterkommer kan palliativ
cytostatika forlinga och forbittra livet f6r ménga patienter. Den tid som patienten i
median lever efter diagnosen forlings av cytostatika med det dubbla, frin 2-3 manader
till 5-6 manader. For en del patienter har cytostatika mycket god effekt, medan den for
andra inte har nigon effekt alls; det gir inte pa férhand att forutsiga for vilka den har
god effekt. Oftast anvinds gemcitabin men man har dven haft viss framging genom
kombinationer av olika cytostatika, eller andra likemedel. Hir finns ett mycket stort
behov av att utveckla nya och mer effektiva likemedel.

Gulsot och klida
Centralt for vidrden av patienter med bukspottkértelcancer dr att dtgidrda gulsoten.
Ofta sitter man med hjilp av endoskopisk kirurgi in ett inre drinage av plast eller
metall i gallvigen for att leda gallan till tarmen och dirmed hindra att leverns funktion
stors. Klddan som orsakas av gulsoten kan lindras med antihistaminpreparat.



Kost och enzymtillskott
I de flesta fall padverkas bukspottkortelns produktion av bukspott kraftigt av sjukdom
och behandling. Dirfor far de allra flesta patienter tabletter eller granulat som inne-
héller matsmiltningsenzymer. De ordineras ocksa en speciell diet med bland annat
anpassat fettinnehall. Andra problem som kraftigt nedsatt aptit, uttorkning, diarré och
forstoppning kan ocksd behandlas.

I vissa fall hindrar tuméren passagen genom tolvfingertarmen — nigot som kan kriva
en sirskild operation for att patienten 6ver huvud taget ska kunna ita och dricka. Man
kan ocksd med endoskopisk behandling sitta in ett ror inuti tarmen och férbi tumo-
ren.

Diabetes
Ungefir var femte patient fir insulinkrivande diabetes. De som redan lider av diabetes
forsimras inte nédvindigtvis — tvirtom i vissa fall.

Smirta och illamaende
Ungefir var femte patient med icke-operabel bukspottkortelcancer far svar smirta,
men fér dem finns det i dag méinga olika behandlingar som vanligtvis ger acceptabel
smirtlindring. Dessviirre ir behandlingen mot illamdende ofta inte lika framgangsrik.
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Kraftsamling kravs

Bukspottkortelcancer utgor en svart plump i cancerstatistiken. Det kommer att ta tid att hitta
anvindbara metoder f6r tidig upptickt och effektiv behandling, vilket gér det desto viktigare
att komma igdng. En sporrande faktor dr att 4ven sma framsteg kan gora stor skillnad nir det
giller en si allvarlig sjukdom som bukspottkortelcancer.




Sverige har i dag flera duktiga forskargrupper inom omrédet, men samordningen och
omfattningen av verksamheten har potential att utvecklas. De nationella nitverken
och de intellektuella och materiella resurserna behéver knytas nirmare varandra. Till
exempel kan effektivare ssmmanstillning av registerdata och utbyte av vivnadspro-
ver skapa moijligheter till populationsbaserad forskning av hog klass — ett omride dir
Sverige av tradition ligger steget fére omvirlden. Hir kan RCC-strukturen forenkla
samarbetet pd alla plan, oavsett om det handlar om personlig kommunikation, regis-
terforing eller hantering av vivnadsbanker.

Det forsta steget ar att optimera varden utifrin dagens forutsittningar:

Firdigstilla ett nationellt vardprogram for handliaggning av patienter med bukspott-
kortelcancer. Roster inom cancervarden uttrycker oro 6ver att kunskapen inom buk-
spottkértelcanceromradet endast delvis édr systematiserad och till viss del utspridd. Det
ir angeliget att ett nationellt virdprogram sammanstills sd fort som mojligt. Ett do-
kument med titeln "Riktlinjer foér handliggning av patienter med pankreascancer”
publicerades i Likartidningen 2002, men detta ir i starkt behov av uppdatering. Av de
sex sjukvardsregionerna idr det endast fyra som har skrivit regionala virdprogram.

Hir finns det diremot glidjande besked. I anslutning till arbetet med Nationellt kva-
litetsregister f6r tumor i pankreas och periampullira omradet har initiativ tagits for
att inleda arbetet med ett nationellt virdprogram. Ett multiprofessionellt nitverk har
skapats med representanter frin olika yrkesomraden och arbetet planeras ta fart under
2011.

Stirka samarbetet mellan bukspottkortelcancerspecialister och primirvarden. Det dr
inte ovanligt att patienter med bukspottkortelcancer till en borjan far en felaktig dia-
gnos inom primirvarden, och denna doctor’s delay leder naturligtvis till att virdefull
tid forloras. Samtidigt ska man halla i minnet att de flesta likare inom primirvarden
normalt bara handligger ndgot enstaka fall av bukspottkértelcancer under hela sin
karriir. En dtgird som kan vara till hjilp ir till exempel en kontakttelefon pa regio-
nens universitetssjukhus som bemannas av en specialist pa bukspottkortelcancer. Att
regionens specialister besoker andra sjukhus for en forelisnings- och samtalsturné ir
ocksd nigot som — i all enkelhet — visat sig vara effektivt for samarbete och kunskaps-
utbyte; viirdet av goda personkontakter ska aldrig underskattas. Samarbete av den hir
typen kommer att férenklas avsevirt inom RCC-strukturen — inte minst niar ['T-stodet
ir pd plats.

Sikerstill att nivdstruktureringen — framfor allt den kirurgiska — dr optimal ur ett
patientsiikerhetsperspektiv. Under de senaste decennierna har man — till stor del pa ini-
tiativ fran kirurgerna sjilva —lagt ner mycket arbete pd att centralisera bukspottkortel-
kirurgin. I dag h6js ménga kritiska réster mot den befintliga nivastruktureringen.

Under arbetet med de regionala cancercentrumen ir det viktigt att bibehélla denna or-
ganisation — i praktiken en eller tvd opererande enheter per RCC. I ett lingre perspek-
tiv kan denna siffra justeras sd att man i framtiden har 2—4 centrum f6r bukspottkor-
telkirurgi i hela Sverige. Med hjilp av multiprofessionella konferenser och telemedicin
kommer alla behandlingsbeslut att kunna centraliseras.
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En vision for bukspottkortelcancervarden i Sverige

Inom 5 ar
RCC-organisation

Nationellt vardprogram, uppdaterat
pa arsbasis

Komplett kvalitetsregister

Starka forskningsmiljoer baserade pa
en demografi pa cirka 1-3 miljoner
personer med

« experimentell forskning

« translationell klinisk forskning

« vardforskning

« utbildning i bade kurativ och
palliativ behandling

Utvecklat psykosocialt omhanderta-
gande for patient och narstaende

Inom 10 ar

Utveckling och forfining av de meto-

der som finns i dag

En ny generation av biologiska can-
cerlakemedel i kliniskt bruk

Biomarkor ”av PSA-typ” i klinisk
prévning

Minskad omfattning av och mindre
sjuklighet efter kirurgiska ingrepp

Forlangd overlevnad

Inom 20 ar

Screeningprogram for tidig upptackt
med hjalp av biomarkér

Skraddarsydd behandling med biolo-
giska cancerlakemedel




Forskning och atgarder for okad livskvalitet

Forskningen inom bukspottkértelcanceromréidet dr i dag inriktad pa 6verlevnad. Det
finns potential for att utveckla palliativt och psykosocialt omhindertagande. Det ir
ocksa viktigt att utveckla stodet till patienternas nirstiende som ofta fir bira en tung
kinslomissig borda i samband med denna snabbt fortskridande sjukdom.

Infor framtiden maste parallella satsningar goras — en dubbelstrategi som fokuserar
dels pd en djupare forstdelse av sjukdomen, dels pa forbittrad behandling.

Grunden maste laggas for ett genombrott

Varfor dr bukspottkorteltumorer jimforelsevis mer motstindskraftiga mot bade
strdlning och cytostatika in de flesta andra tumorformer? Hir krivs grundliggande
molekylir- och cellbiologiska studier s att vi far ett grepp om bukspottkortelcancers
uppkomst och utveckling samt de tumdérvarianter som sannolikt féreligger. I dag dr
tumérutvecklingen vid bukspottkértelcancer i stort sett en vit flick pd cancerforsk-
ningens karta.

Onkologin behover utvecklas

Christos Dervenis, kind pankreaskirurg frin Aten, sa pd ett méte varen 2010 att “sur-
geons have done almost all they can regarding pancreatic cancer... now it’s time for
the oncologists and molecular biologists to do their best”. Utveckling av kirurgin ger
sannolikt endast marginella effekter pd 6verlevnaden, men kan genom centralisering
forbittras sd att dess pdverkan pa individen minskas och dirmed ge forutsittningar for
att patienten snabbare kan dtnjuta annan botande behandling. Nu maste ocksé den on-

kologiska behandlingen utvecklas pé basis av breda, internationella multicenterstudier
(se faktaruta om ESPAC-4-studien).

Nationellt kvalitetsregister for tumor i pankreas och periampulldra
omradet

Ett nationellt kvalitetsregister for bukspottkortelcancer startade 2009; i praktiken kom
registreringen i gang nationellt den forsta januari 2010. Det ska "kartlagga den diagnos-
tiska processen, behandling och resultat for patienter med tumor i pankreas och i det
periampulldra omradet. Det ska vidare fungera som ett stod for lokalt férbattringsar-
bete och beskriva utvecklingen avseende utredning, behandling och behandlingskom-
plikationer for den aktuella tumorgruppen”. Registret har anda sedan starten stod fran
SKL och Socialstyrelsen.

Mer information: www.kvalitetsregister.se

ESPAC-4 — europeisk multicenterstudie av adjuvant behandling

European study group for pancreatic cancer (ESPAC) genomfor nu annu en europeisk
multicenterstudie dar flera svenska sjukhus deltar. ESPAC-4 ar en fas 3-studie som jam-
for adjuvant monoterapi (endast gemicitabin) med kombinationscytostatika (gemcitabin
+ capecitabin). Studien, som utgar fran Liverpool, har sitt svenska huvudcentrum vid
onkologkliniken Karolinska-SOS. Studien planeras omfatta cirka 1 000 patienter och
l6per under hela det kommande decenniet.
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Prevention:
Nu eller
aldrig

Linge har det varit kint att prevention idr det enskilt vik-
tigaste och langsiktiga sittet att minska insjuknandet och
dodligheten i cancer. Med en effektiv cancerprevention
kan dodligheten i cancer sinkas med 30 procent.

For att na dit maste dock cancerpreventionen prioriteras
pa ett tydligare sitt an vad som hittills varit fallet.
Beslutsfattarna verkar nu vara pa vig att torsta vikten av
preventionsfrigan och en 6kad medvetenhet genomsyrar
politiken bade pé nationell och pé regional niva. Bade So-
cialstyrelsens nationella riktlinjer om prevention och den
statliga utredningen En nationell cancerstrategi fér fram-
tiden dr exempel pa en positiv férindring. Trots detta
sker det fortfarande for lite inom omradet. Att minska
antalet rokare dr det mest effektiva mélet t6r cancerpre-
vention men det finns dven andra omraden, som overviket,
alkoholkonsumtion, solning och vaccination, som maste
prioriteras.
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Dags att
bryta trenden

Varje ar borjar 16 ooo ungdomar roka och rékare ir fortfarande 6verrepresenterade
i befolkningsgrupper med lag utbildning och laga inkomster. Fetman och 6vervikten
okar i snabb takt och enligt Folkhilsoinstitutet lider 30 procent av kvinnorna och cirka
40 procent av médnnen av overvikt. I Sverige ses pa senare ar en kraftig 6kning av alko-
holism, sirskilt bland kvinnor, och alkoholskadorna 6kar generellt.

Det dr dags att bryta trenden och minska antalet cancerfall. Hur mycket méste vi veta
for att ta preventionsfragan pé allvar?

-
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Gyllene lage

En rejil satsning pa prevention skulle bidra till uppemot 30 procent firre cancerfall i
framtiden. Politiskt och medicinskt dr tiden mer dn inne for att borja jobba langsiktigt
med dessa fragor i en hogre vixel. Politiker och beslutsfattare borjar ta till sig vikten
av prevention och flera firska utredningar och rapporter visar riktningen; Socialstyrel-
sens riktlinjer for prevention liksom cancerstrategin ér redo att inféras och féljas och
de regionala cancercentrum som, samtliga, kommer att vara iging under 2011 kommer
att ha ett regionalt ansvar for prevention som ett av sina kriterier. Beslutsfattarna har
nu alltsa ett gyllene lige.

Regionala cancercentrum — en viktig roll med nytt ansvar

I samband med att Regionala cancercentrum, RCC, fir ansvar for preventionen har be-
slutsfattarna regionalt en chans och méjlighet som inte far sjabblas bort. Tidigare har
preventionsinsatserna framfor allt legat inom kommun och skolan. Nu kommer det
overgripande ansvaret att ligga pa landsting/regionerna. Det idr viktigt med ambitisa
strategier och att se till att mal sitts och f6ljs upp pa preventionsomradet. Det krivs att
preventionsarbetet sker pa alla nivier; nationellt, regionalt, och dven internationellt.

RCC bér vara kunskapscentrum och agera som professionella vakthundar inom om-
ridet. Det kriver nya tag, htgre ambition att ta ett tydligt ansvar och att med engage-
mang driva preventionsfrigorna. Inte minst dr det viktigt att forska pid omradet och
inom varje RCC skapa grupper av forskare och att forskningsresultaten sprids inom
regionen till allt ifrdn vardcentraler till skolhilsovarden.

Detta kriver ocksé att landstingspolitiker sitter sig in i en friga som de tidigare inte
har haft ansvar for. Samarbetet mellan huvudminnen, landstingen och kommunerna,
maste intensifieras och utvecklas. Viktigt i sammanhanget dr att skapa processer for
detta som tidigare inte funnits. Detta maste ske for att RCC ska bli ett kunskapsnav
och sprida nyvunna kunskaper inom regionen med méjlighet att géra skillnad. Varden
och skolan maste arbeta mot samma preventiva mél och samtidigt ta del av informa-
tion och forskning frin RCC.

RCC kan till exempel:

Upprétta strategier for preventionsarbetet i regionen med tydliga mal.
Skapa nya processer och samarbetskanaler mellan huvudmannen.
Initiera forskning och forskningssamarbeten.

Starta olika preventionsinsatser inom vard och skola.

Starta informationsinsatser inom olika preventionsomraden.
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Prevention
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Trenden bland ungdomar att borja roka fortsitter. 43 procent av flickorna och 38 pro-
cent av pojkarna som gir andra dret i gymnasiet roker. Varje ar borjar 16 ooo ungdo-
mar att roka. Preventionsarbetet i Sverige méste utga ifran att arbeta mot en nollvision,
det vill siga genom att "strypa tillflodet” av de unga.

I Sverige uppger fyra av fem ungdomar i aldrarna 13-17 ar att det férekommer rékning
pa deras skolgédrd. Sedan 1994 har Sverige en lag om rokfria skolgirdar. Men efterlev-
naden av lagen ir simre in nir det giller exempelvis rokfria serveringar.

Ungdomar ir tobakens frimsta offer eftersom de utsitter sina kroppar for skadliga
dmnen och riskerar att fastna i ett kemiskt beroende som kommer att f6lja dem i de-
cennier. Dirfér méste preventionsarbetet dven hjilpa dem som redan ir fast i ett to-
baksberoende. I Sverige roker dagligen 13 procent av kvinnorna och 12 procent av
minnen. Det dr cirka en miljon personer. De flesta vill sluta och ungefir en tredjedel
vill dessutom ha hjilp att gora det.

Finland rokfritt ar 2040 — varfor inte Sverige?

I02 Cancerfondsrapporten 2011

Sverige har alla resurser som krivs for att sitta ambitiésare mél inom rokprevention.
Vart grannland Finland dr ett exempel pd hur det skulle kunna se ut. Finska riksda-
gen har antagit flera skdrpningar av tobakslagen. Skidrpningarna idr del i strategin att
minska rékning och mélet att Finland ska bli helt tobaksfritt till omkring 2040.

Bland annat ska tobaksvaror déljas under disk pa forsiljningsstillena och fér minder-
ariga blir det otillatet att inneha cigaretter. Barnen ska dock inte kunna straftbeliggas.
Syftet med forbudet ir att skola och forildrar littare ska kunna reagera och ingripa
mot ungas rokning.



Detblir dven forbjudet for vuxna att skaffa eller bjuda minderdriga pa cigaretter. Hand-
lare som ertappas med att silja tobak till unga riskerar fingelsestraff i sex ménader. Ett
licenssystem for att fa silja tobak har redan inférts. Nu inférs dven en dldersgrins pd 18
ar for att fa silja tobak och tobaksautomater ska helt fasas ut inom fyra ar. Nya regler
mot rokning vid offentliga tillstillningar och i bostadshus inférs. Bostadstoretag ska
kunna férbjuda rokning i gemensamma utomhusomréiden.

Sverige foljer inte tobakskonventionens riktlinjer

Sverige halkar efter

Ar 2005 ratificerade Sverige Virldshilsoorganisationen, WHO:s, internationella ram-
konvention om tobakskontroll. Didrmed ir Sverige ett av 171 linder som atagit sig att
folja de forpliktelser som konventionen anger. Trots det lever inte Sverige upp till flera
viktiga punkter inom ramen av konventionen. Enligt WHO styrs tobaksanvindningen
frimst av de tre faktorerna pris, social acceptans och tillginglighet. Konventionen, som
bestir av 38 artiklar, bygger pa huvudprinciperna att minska efterfrigan och begrinsa
tillgdngligheten.

Pa foljande punkter féljer inte Sverige tobakskonventionens
riktlinjer:

Tobaksindustrin tillats fortfarande gora reklam via forpackningar
och pa forsaljningsstallen.

Skyddet mot passiv rokning ar inte hundraprocentigt.
Varningsbilder saknas pa tobaksforpackningar.

Tobaksindustrins lobbyingarbete kan delvis ske utan offentlig insyn.

I flera linder har man anviint tobakskonventionen som ett verktyg for att lyfta fram

tobakspolitiken. Finland har, som tidigare nimnts, satt som mal att vara tobaksfritt

ar 2040 och skirpt tobakslagen visentligt. I till exempel Island, Norge, Thailand och

Kanada, har man infért exponeringsférbud for tobaksvaror i butiker, det vill siga att

tobaksvarorna

ska forvaras utom synhéll for kunderna. Fler dn 30 linder, bland andra

Belgien, Rumiinien och Storbritannien, har inf6rt varningsbilder pa paketen.

Trots att det finns mycket att gora dr den svenska tobakspolitiken och anpassningen till

WHO:s tobakskonvention 1gt prioriterad i riksdagen. Det dr kanske inte sd konstigt.

I riksdagen, som har det yttersta ansvaret for att konventionen f6ljs, dr det fa av leda-

moéterna som ens kinner till att tobakskonventionen existerar. I Cancerfondsrappor-

ten 2010 redovisades en undersokning dir endast 15 procent av riksdagsledaméterna

kinde till att Sverige hade férbundit sig till tobakskonventionen.

Tobakspolitiken — inte en prioriterad fraga i riksdagen

I riksdagen skrivs det sillan motioner om tobak. Frin 1999 fram till 2008 var det

enbart 206 motioner som lades fram i tobaksfrigan. Under samma period skrevs

det 1 068 motioner om trafik. Detta dr anmirkningsvirt med tanke pd att det dor

6 600 personer pd grund av rékning varje ar jamfort med de 270 personer som dor

i trafiken.
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I en studie frin Centrum for hilsoekonomi vid Lunds universitet (2004) uppskattades
samhillets tobaksrelaterade kostnader till 26 miljarder kronor per &r (omriknat till
2010 ars penningvirde ir kostnaderna cirka 30 miljarder per ar). D3 tog man hinsyn
till

sjukvardskostnader

sjukskrivningar

produktionsbortfall (p&d grund av oférméga att arbeta fram till pensionsélder eller

fortida dodsfall).

Dessa kostnader uppvigs inte pd linga vigar av skatteintikterna frin tobaksforsilj-
ningen. Denna ger enligt budgetpropositionen 2009 en érlig intikt pd drygt 10 mil-
jarder kronor. Jimfoért med dessa svindlande summor idr satsningen pa tobaksfore-
byggande arbete i dag mest ett spel for gallerierna. Summorna som staten skjuter till
handlar om cirka 50 miljoner kronor om éret. Det innebir att for varje hundralapp
som rokningen kostar samhiillet, satsar staten cirka 20 ére pa prevention.

Tobaksprevention — fran lokal till internationell niva

Det ir inte acceptabelt att cirka en miljon minniskor i Sverige réker ndr kunskapen
om rokningens konsekvenser och metoder for att minska tobaksbruket ir si stor. For
att nd framging inom det tobakspreventiva omradet méste arbetet spinna éver hela
samhiillsstrukturen — fran lokal till internationell niva.

Politiker méste bérja anvinda den internationella tobakskonventionen som incitament
for att hoja ambitionen inom tobakspolitiken. Till att bérja med bér Sverige inféra ex-
poneringsforbud av tobaksvaror och varningsbilder péd paketen. Flera linder har redan
atgirdat detta i enlighet med tobakskonventionen. Dirutéver maste efterlevnaden av
tobakslagen bli bittre och ingen under 18 ar ska nigonsin kunna képa tobak och skol-
girdarna ska utan undantag hallas rokfria.

RCC ar en viktig aktor i det fortsatta tobaksarbetet och kan infora de forslag
som finns i cancerstrategin nar det galler prevention:

1. Samtliga primarvardsenheter bor senast 2014 erbjuda lattillganglig och effektiv rokav-
vanjning.

2. Samtliga patienter bor tillfragas om tobaksvanor och varddiagnos kompletteras med
uppgifter om tobaksrokning i patientjournal.

3. Okade satsningar bor géras pa information och utbildning om tobaksprevention inom
halso- och sjukvarden.

4. Insatser for dem som roker mest.

5. Information om tobaksbruk pa flera sprak.
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Overvikt, fysisk
inaktivitet och kost

Overvikt och fetma 6kar risken att drabbas av cancer. Flera forskningsrapporter och
studier har pa senare ar pekat ut fetma, efter tobaksrékning, som den enskilt storsta
orsaken till ett flertal cancerformer. Sambanden ir 4n si linge endast delvis kinda.
Men man vet att kroppsfettet pdverkar inflammatoriska processer, minskar insulin-
kinsligheten och 6kar hormonnivaerna. Ett sirskilt tydligt samband finns mellan 6kad
ostrogenproduktion hos éverviktiga kvinnor efter klimakteriet och risken att drabbas
av brostcancer eller livmoderkroppscancer. Preliminira fynd antyder dessutom att fler
cancerformer kan liggas till listan, exempelvis lymfom, myelom samt cancer i lever

och gallblasa.

“Fetmaepidemin” i virlden dr mer dn ett medialarm och utvecklingen i Sverige dr
inget undantag. Enligt Folkhilsoinstitutets nationella folkhilsoenkit lider 29 procent
av kvinnorna och 41 procent av minnen av évervikt. Dessutom 6kar fetma bade hos
kvinnor och min. I bida grupperna klassas 14 procent som feta. P4 bara 20 &r har
antalet 6verviktiga eller feta fordubblats. Relationen mellan évervikt och cancerrisk
ir linjir, det vill siga ju mer 6vervikt desto storre ir risken att drabbas av cancer. Om
ingenting gérs kommer viktokningen i Sverige att terspeglas i cancerstatistiken under
de nirmaste decennierna.

Vetenskapliga undersokningar har ocksa visat att évervikt korrelerar med minskad
overlevnad hos patienter med cancer. Mortalitetsrisken tros frimst hinga samman
med 6vervikt i samband med dndtarmscancer och vid bréstcancer hos kvinnor som ir
6o ar eller dldre.

Fysisk inaktivitet och kost

Det rader en stark samstimmighet om att personer som ir fysiskt aktiva i jamforelse
med inaktiva personer loper en ligre risk att utveckla cancer i tjock- och dndtarm,
brost och livmoder. Fysiskt aktivitet och den minskade cancerrisken har troligen med
en forbittrad viktkontroll att gora.

Forskningen kring kost och cancer befinner sig i ett tidigt skede. Kunskapsluckorna

ir stora men trots detta finns en ganska god uppfattning om vad som kan reducera
dodligheten i cancer. Dieten bér till stor del bestd av frukt, gronsaker och fullkorns-
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produkter. Kétt frin not, flisk och lamm bor ersittas med fisk och figel och intaget av
toridlade kolhydrater, potatis och animalt fett ska vara lagt.

Prevention fungerar
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Det mest effektiva sittet att bromsa 6kningen av cancerformer dir fetma och évervikt
ir riskfaktorer ir prevention. Rekommendationen ér att man bor forsoka hélla sig sa
sund som mojligt utan att bli underviktig. De senaste 4-5 ren har ett antal vetenskap-
liga utvirderingar 6ver preventionens mojligheter inom fetma och évervikt gjorts.

Ett av de i sirklass viktigaste dokumenten som publicerats kring dmnet dr Food, Nu-
trition, Physical Activity and the Prevention of Cancer frin World Cancer Research
Fund och American Institute for Cancer Research 2007. Aven Statens beredning for
medicinsk utvirdering, SBU, har gjort en genomlysning av vetenskapliga studier och
kommit fram till att preventionsinsatser har positiva effekter i kampen mot fetma och
overvikt. I bida ovan nimnda utredningar fastslas att en framgéngsrik prevention mis-
te bedrivas pa en 6vergripande samhillsniva (lagstiftning, skattereglering etcetera).

Politiska atgirder som syftar till att 6ka utbudet av hilsosamma matvaror — exempel-
vis inom barnomsorg och skola — ir viktiga. Aven hilso- och sjukvérden har en bety-
delsefull roll f6r att frimja fysisk aktivitet och hilsosamma matvanor. Lika viktigt dr
politiska dtgirder som syftar till att sikerstilla att ungdomar ror pa sig — som att inféra
fler idrottstimmar i skolan. For att komma at problemet krivs alltsd breda insatser pa
samhiillsnivd som omfattar minga olika aktorer.



Den tredje livsstilstaktorn som paverkar uppkomsten av cancer ir alkoholkonsumtio-
nen. P4 senare &r har alkoholismen 6kat i Sverige, sirskilt bland kvinnor. Alkoholska-
dorna okar ocksd generellt. Om trenden inte bryts kommer den 6kade alkoholkon-

sumtionen att dterspeglas i antal cancerfall i framtiden.

I hoginkomstlinder anses 4 procent av den totala cancerdédligheten bero pa alkohol.
Precis som med fetma dr sambandet linjirt, det vill siga att cancerrisken 6kar grad-
vis med volymen konsumerad alkohol. Cancerrisken verkar inte paverkas av dryck-
esmonster eller vilka drycker som fortirs. Det dr faststillt att alkohol dr en riskfaktor
for cancer men kunskapen om mekanismerna som ligger bakom uppkomsten ér dnnu
ofullstindig.

Alkoholkonsumtion ir en stark riskfaktor for lever- och matstrupsecancer, liksom for
cancer i munhdla, svalg och luftstrupe. I héginkomstlinder orsakas 30-40 procent av
dodligheten i dessa cancerformer av alkohol. Personer som bade roker och dricker
mycket har dessutom kraftigt 6kad risk att drabbas av ovanliga cancerformer. Hir
samverkar alltsd alkoholen med tobaksrokningen.
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Sambandet mellan solvanor och hudcancer ir vil dokumenterat och allminhetens
kunskap om detta samband tycks vara vil spridd. Trots detta 6kar antalet insjuknade
i hudcancer ar fran ar och andelen i befolkningen som rapporterar arliga, kraftiga sol-
brinnskador idr fortsatt hog. Detta har flera orsaker. Den viktigaste dr troligen en 6kad
exponering for solens ultravioletta strilar. Vi dker mer och mer till soliga linder och
solexponeringen borjar tidigt i livet.

Sannolikt har minniskor olika motiv till att utsitta sig f6r risker och dven olika behov
av information som skulle fa dem att skydda sig frin solexponering. Férhoppningsvis
kan mer individanpassad information och atgirder riktade till specifika grupper leda
till att fler skyddar sig i solen och pa sikt till firre fall av hudcancer. Men oavsett vil-
ken soltyp man tillhér dr det samma grundbudskap som giller: undvik solen under
timmarna mitt pd dagen. Solskyddskrimer bor enbart anvindas som komplement till
andra sitt att skydda sig fran solen, eftersom det dr oklart hur vil de skyddar oss fran
hudcancer.



Det finns ett hundratal typer av humant papillomvirus, HPV, men endast ett femtontal
kan orsaka cancer. HPV 16 och 18 orsakar ungefir 7o procent av all livmoderhalscan-
cer. Infektion med dessa virus liker oftast ut av sig sjilv utan problem. Men i vissa fall
liker inte infektionen utan kvarstir och ger upphov till cellférindringar som senare

kan utvecklas till cancer.

Livmoderhalscancer dr nidrmast att betrakta som en infektionssjukdom eftersom in-
fektion med HPV idr en forutsittning fér uppkomsten. Viruset dr sd vanligt att en
infektion kan anses vara en naturlig féljd av sexuellt umginge. Man tror att cirka 7o
procent av alla sexuellt aktiva smittats av HPV nigon gang under livet.

Organisera vaccinationen for flickor upp till 18 ar

Redan i dag finns verksamma vaccin mot tva av de virustyper, HPV 16 och 18, som
kan orsaka livmoderhalscancer. Socialstyrelsen har beslutat att vaccination av flickor i
arskurs 5 och 6 ska inféras i det allminna barnvaccinationsprogrammet och kommer
da att erbjudas till alla barn gratis. For flickor mellan 13-18 ar finns dock enbart en re-
kommendation att man bér vaccineras. Hir riskeras en betydande ojimlikhet; rekom-
mendationen riskerar att frimst f6ljas av de vilinformerade och palista. Det idr dirfor
hogst visentligt att dven denna grupp flickor aktivt erbjuds kostnadsfri vaccination.

Konsneutral vaccination?

For att uppnd bista méjliga skydd mot viruset i befolkningen skulle dven pojkar kun-
na vaccineras mot HPV. Bist dr i s fall att vaccinera fére sexdebuten.

Beslutet att enbart flickor i drskurs 5-6 skulle vaccineras underbyggdes av fakta att

det inte skulle vara samhillsekonomiskt 16nsamt att ocksé vaccinera pojkar. Dessutom
fanns vid tidpunkten f6r beslutet inga data som talade f6r att det skulle ge effekt dven
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om pojkar vaccinerades. Sedan dess har det hint tva saker; det har visats att det ger
skyddande effekt att vaccinera pojkar, och priset pa vaccin har sjunkit betydligt.

Mot bakgrund av att det finns ytterligare HPV-associerade tumérformer som drabbar
bdde min och kvinnor kan det vara av intresse att se 6ver om inte kénsneutral vaccina-
tion dr vigen framat for att minska antalet cancerfall.

Cellprovskontroller bor fortsatta

IIO Cancerfondsrapporten 2011

De gynekologiska cellprovskontrollerna som erbjuds kvinnor mellan 23-59 ar maste
fortsitta. Det nuvarande vaccinet skyddar bara mot tvd av de ménga virusvarianterna,
vilket innebir att infektioner som leder till cellférindringar i livmoderhalsen fortfa-
rande kan uppstd hos dem som ir vaccinerade.

Utover det skydd som vaccinet ger den enskilda individen kan dven stora vinster goras
pé samhiillsnivd. Om breda vaccinationsprogram anvinds pé ritt sitt och all kunskap

kring HPV tas fram kan antalet cancerfall reduceras och minniskoliv sparas.










( Cancervarden i Sverige

Sverige har — i internationell jamfé6relse — en cancervérd som
fungerar bra. I en stor, nyligen publicerad studie, hade Sve-
rige de bista 6verlevnadstalen av elva undersokta linder.
Samtidigt blir det alltmer uppenbart att det finns stor forbitt-
ringspotential inom den svenska cancervarden. Stora, ibland
svarforklarliga, regionala skillnader gor att inte alla patien-
ter far bista tinkbara vird. Det rider ocksa brist pa personal
inom vissa nyckelgrupper i cancervarden. Bade patologer och
radiologer varnar f6r akuta och framtida problem inom diag-

nostik och behandling.
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Leukemipatienter
behandlas olika

Behandlingen av patienter med AML, en form av leukemi, har utvecklats positivt de
senaste dren. Bland annat intensifierad anvindning av stamcellstransplantationer har
lett till 6kad 6verlevnad. Men skillnaderna mellan de olika sjukvérdsregionerna ér
fortfarande oacceptabelt stora.
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Leukemi dr samlingsnamnet pd ett antal olika blodcancersjukdomar som drabbar pa-
tienter i alla dldrar. Flera former av leukemi, bland annat den som oftast drabbar barn
ir i dag i stor utstrickning mojliga att bota. Tre av fyra barn som insjuknar i barnleu-

kemi blir helt friska efter behandling.

Men sammantaget alla former av leukemi dér fortfarande de flesta patienterna av sin
sjukdom. Ytterligare forskning och fortsatt utveckling av kinda behandlingsmetoder
ir diarfér mycket angeliget.

Den vanligaste formen av leukemi ir AML, akut myeloisk leukemi. Arligen diagnos-
tiseras 6ver 300 personer i Sverige med AML. Medelaldern f6r insjuknandet ir strax
under 7o ar.

Redan pa 1950-talet viicktes tanken pd méjligheten att behandla vissa former av leu-
kemi genom stamcellstransplantationer. Svirhanterade komplikationer i samband
med transplantationen gjorde dock att den kliniska tillimpningen dréjde till 1970-
talet. Sjilva behandlingen ir alltjimt riskabel och kan orsaka dodsfall, varfor det dr
nodvindigt att noga dverviga risker och méjligheter f6r den enskilda patienten, och
identifiera de patienter som ir mest limpliga f6r att genomgé stamcellstransplantatio-
ner. Behandlingen 4r med andra ord medicinskt avancerad och omgirdas dirfor av
noggranna analyser och forberedelser.

Den forsta svenska stamcellstransplantationen gjordes r 1975. Da kallades det f6r ben-
mirgstransplantation. I dag tas stamceller fran benmirgen eller fran blodet, beroende
pé sjukdom, patient och donator. Om stamcellerna doneras av en annan person kallas
det for allogen transplantation. I en del fall fir patienten sina egna stamceller och da
kallas det autolog transplantation.

Allogen stamcellstransplantation

Vid allogen transplantation var donatorn tidigare oftast ett syskon med samma viv-
nadstyp, sd kallad HLA-typ.

Autolog stamcellstransplantation

Vid en autolog transplantation tas stamcellerna frin patienten nir sjukdomen ir i ett
lugnt skede, sa kallad remission. De ges tillbaka till patienten efter intensiv cytostati-
kabehandling, ibland kombinerad med stralbehandling. Denna behandling dr mindre
riskfylld och komplicerad, och ingér i dag i rutinbehandlingen vid exempelvis myelom
och lymfomsjukdomar.

I en unik studie, utférd av ett antal ledande svenska blodcancerlikare och baserad pa
underlag frin det Svenska blodcancerregistret framkommer ett starkt samband mellan
allogena stamcellstransplantationer och ldngtidséverlevnad. Studien visar att 6verlev-
nadstalen for patienter yngre dn 60 dr 6kar nir fler fir stamcellstransplantation, och
att lingtidsoverlevnaden ir bittre for dessa patienter dn de bista resultaten i firska
europeiska och amerikanska behandlingsstudier.

Regionala skillnader AML

Patienter i Sverige med diagnosen AML har generellt sett en bittre éverlevnadsprog-
nos dn patienter med samma diagnos i andra linder. Detta ir sirskilt tydligt i den
sydostra sjukvardsregionen, dir har man natt stor framgang i att 6ka 6verlevnaden
for yngre AML-patienter. En forklaring kan vara att den syddstra regionen dr mycket
aktiv med stamcellstransplantationer dven i patientgruppen mellan 40 och 59 r. I en ti-
digare studie pavisades regionala skillnader i handliggningen av idldre patienter med
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AML, och en bittre 6verlevnad f6r patienter i aldrarna 70-79 ar i regioner dir fler be-
handlades intensivt.

Orsakerna till de regionala skillnaderna ir inte klarlagda. Betriffande stamcellstrans-
plantationer kan det handla om klinikernas attityd till indikationer och procedurer i
olika situationer. Férhoppningsvis kan slutsatserna i den nyligen genomférda studien
leda till att 6ka kunskapen om niir stamcellstransplantationer bor efterstriivas. Aven de
regionala cancercentren kommer att kunna spela en avgérande roll for att jimna ut de
regionala skillnaderna.

Overlevnad fran diagnos av AML utifran region.
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I den syddstra sjukvéardsregionen lever varannan yngre AML-patient efter 10 ar fran Stockholm Gotland
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Andel patienter under 60 ar med AML
som genomgatt stamcellstransplantation utifran region
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Brist pa personal i
nyckelgrupper

— Kompetensforsorjning avgorande

Patologer och radiologer ir tva yrkesgrupper med stor betydelse for diagnostik och
behandling av cancerpatienter. Med dagens medicinska teknologi dr det mojligt att
med stor noggrannhet skilja ut en diagnos frin en annan. Problemet ir att det inte
finns tillricklig manga verksamma likare inom patologin och radiologin. Onédiga
flaskhalsar uppstar i den viktiga inledningen av vardkedjan. Enligt prognoser frin
de tvd yrkesgruppernas organisationer kommer situationen férsimras ytterligare de

narmsta aren.

/




Radiologer

Antalet fall av cancer har 6kat stadigt de senaste 40-50 aren. Sikra prognoser visar att
okningen kommer att fortsitta. Dels pd grund av forindrad demografi, befolkningen
blir dldre och vi lever lingre, men ocksé pa grund av miljo- och livsstilsfaktorer. Fran
2030, alltsd om mindre dn 20 ar riknar Epidemiologiskt centrum vid Socialstyrelsen
med att det kommer att nyregistreras strax under 100 000 nya fall av cancer per ar. Den
siffran kan jamforas med 1982 da det registrerades under 40 ooo fall.

Det ir uppenbart att denna utveckling stiller krav pd en stirkt struktur for hur can-
cervirden organiseras.

Basen for en vil fungerande vard ir vixelverkan mellan engagerad personal och medi-
cinsk utveckling. Utan kunskap spelar det ingen roll hur minga som arbetar pd en
klinik och utan personal finns ingen mojlighet att tillimpa kunskapen.

Inom cancervirden finns nyckelgrupper som pa olika sitt pdverkar virdens kvalitet
och patientens upplevelse av virden. For alla sjukdomar ir det viktigt med sa tidiga
och precisa diagnoser som méjligt. Dels vill patienterna ha besked och dels dkar ofta
chansen till en framgangsrik behandling ju snabbare atgirderna kan sittas in. Tvd per-
sonalgrupper som ir sirkilt viktiga for diagnostiken av cancerpatienter ir patologer
och radiologer. Deras arbete ir direkt avgérande for de behandlande teamens beslut.

Genom forskningsframsteg och teknisk utveckling 6kar méjligheten for exakta dia-
gnoser. Men om detta ska komma patienterna till godo krivs att det finns personal som
kan analysera och bearbeta resultaten. Redan i dag rdder brist pd bide patologer och
radiologer och framtiden ser inte mycket ljusare ut dn dagens situation.

Tekniken inom radiologin utvecklas i en rasande takt. I dag kan man géra under-
sokningar och analyser som for bara ett tiotal dr sedan betraktades som siencefiction.
Magnetrontgen, MR och datortomografi, CT har gjort det majligt for radiologerna att
framstilla bilder inifrdn kroppen som ger ovirderlig information om en diagnos eller
hur en behandling bist genomférs. De nya tekniska hjilpmedlen har lett till att ming-
den bilder som ska granskas och analyseras har 6kat snabbt. Sedan bérjan av 2000-talet
har bildmingden férdubblats. Samtidigt har radiologernas antal legat still eller sjunkit.
Pa sikt dr det en ekvation som inte gér ihop.

Enligt berikningar som gjorts av radiologernas egen organisation, Svensk férening for
bild- och funktionsmedicin, SFBM, saknas i dag cirka 200 firdigutbildade radiologer.
Dessutom skulle det behdvas ett hundratal ST-tjinster, alltsd likare under utbildning
till radiologer. Sett till dldersprofilen fér de yrkesverksamma radiologerna i Sverige
kommer situationen bli innu virre inom nigra ar, da stora pensionsavgingar vintar.
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Radiologer
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Att utbilda en radiolog tar lang tid. Dessutom kriver utbildningen resurser frin kli-
niskt verksamma radiologer eftersom utbildning till allra storsta delen bedrivs via
praktisk tjinstgoring under ledning av firdigutbildade kolleger.

Patologer fyller en central roll i cancervirden. Det ir patologer som analyserar viv-
nadsprover och stiller slutlig diagnos. Nir det radder brist pa patologer s far oroliga
patienter vinta onodigt linge pé besked.

Enligt en undersokning som gjorts pd uppdrag av Cancerfonden och Svensk férening
tor patologi saknas inte mindre 4n 102 heltidsanstillda specialister for att landstingen
ska kunna ge den vard och analysera de vivnadsanalyser som medborgarna kan for-
vinta sig. I dag finns sammanlagt 189 heltidstjinster i hela landet. Antalet skulle alltsa
behéva 6ka med 54 procent.

Behovet har varit tydligt i flera ar, men inda syns ingen forbittring. Att utbilda pato-
loger tar tid. Det ir en flera ar ling specialistutbildning efter likarexamen, och sedan
krivs flera drs yrkeserfarenhet for att bli en god diagnostiker. Bristen pa patologer ir
inget som gar att dtgirda 6ver en natt, ens om alla vore 6verens om att ge saken hogsta
prioritet.

Undersokningen visar att skillnaderna ér stora mellan landstingen. I Visterbotten gar
det 23 ooo invdnare pa varje specialist, i Givleborg 129 0ooo. Motsvarande siffra for
Vistra Gotalandsregionen ir 54 ooo invanare per specialist. I fem landsting finns 6ver-
huvudtaget ingen ST-tjanst inom patologi pd laboratorierna; i ytterligare sju landsting
finns det en. Aterviixten ir dilig, dessutom har 31 av de aktiva patologerna hunnit fylla
65 &r. Bara nio av landets 20 landsting svarar att de under 2008 och 2009 i tid klarade
att analysera de prover som de fick in.



Invanare per specialist
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Det kommer inte att bli bittre de nirmaste dren. Med modern teknik gér det att gora
en mer triffsiker analys av vivnadsprover, men i gengild tar analys av varje enskilt
prov lingre tid. Arbetsbérdan pé patologerna dr redan fér hég och kommer att 6ka.

Cancerviarden kommer att fortstitta att utvecklats i snabb takt. Forskningen gor stin-
digt nya framsteg och etablerade behandlingsmetoder utvecklas. Det kommer att bli
vanligare med individualiserad cancerbehandling. Men risken ir att det inte kommer
att finnas tillrickligt mdnga experter for att mota behovet.

For att undvika att hamna i en situation dir patienter tvingas vinta oacceptabelt linge
pé diagnos och behandling pd grund av personalbrist i vissa nyckelgrupper vilar ett
tungt ansvar pa landstingen och sjukvéirdsregionerna. I utredningen nationell cancer-
strategi identifieras problemet med kompetensférsérjning men tydliga forslag saknas
dnnu. Det dr viktigt att man inom ramen for strategin tar fram nationella lingsiktiga
behov pa tio till trettio drs sikt av specialistbehoven. Ingen har i dag nationell 6verblick
pd kompetensforsorjningsfrigan. Frigan méste fi en betydligt bittre framforhillning
och 16sning dn i dag. I annat fall riskerar man att hamna i en situation dir det finns
tillgdng till bra vard, men ingen som kan ge den.
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Svart fa ut ny
kunskap i varden

Nya behandlingsmetoder behéver komma ut pa bred front i virden for att gora nytta

for patienterna. Om nyvunnen kunskap stannar inom vissa yrkesgrupper eller regioner
riskerar manga att gd miste om de mojligheter till bittre behandling som utvecklats.

Ett sdtt att skynda pd kunskapsspridningen ér att lata flera olika specialiteter tillsammans

stdlla diagnos och fatta beslut om behandling, sé kallade multidisciplinira ronder.
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Varje ar fir 6ver 6 0oo personer i Sverige diagnosen tjock- eller andtarmscancer som
ir den tredje vanligaste cancerformen. Liksom for de flesta cancerformer ér ett av de
stora problemen med tjock- och dndtarmscancer benigenheten att metastasera, det vill
siga att det bildas dottertumérer i andra organ dn de primirt drabbade. Ungefir hilf-
ten av alla patienter med tjock- och dndtarmscancer utvecklar metastaser i levern.

I 6ver 20 ar har man kint till att 6verlevnadsprognosen for dessa patienter 6kar betyd-
ligt om det dr mojligt att genomféra radikal leverkirurgi i samband med cytostatika-

behandling.

Attkunskap finns i virden om hur en viss behandling bor utféras ir dock ingen garanti
for att det snabbt leder till en verklig forbittring for patienterna. Sedan bérjan av 1990-
talet har det varit kint att leverkirurgi leder till f6rbittrad 6verlevnad for patienter
med metastaserad tjock- eller indtarmscancer. Det har gétt lingsamt att fa kunskapen
att tringa ut i virdens alla delar. De leverkirurgiska ingreppen i samband med tjock-
och indtarmscancer 6kar stadigt, men fortfarande ir det manga patienter som aldrig
tar denna behandling. Bara 15 procent av patienterna blir bedémda eller remitterade
for stillningstagande till metastaskirurgi. Av de patienter som ir mdéijliga att behandla
pé detta sitt blir firre dn hiften opererade.

En starkt bidragande orsak till den lingsamma utvecklingen ir att mulitidisciplinira
ronder, det vill sidga att patienten bedéms och diagnostiseras i samarbete mellan flera
olika specialister, inte forekommer i 6nskad omfattning. Kunskapen om leverkirur-
gins mojligheter tas, bland annat pd grund av detta, alltfér sillan med i beslutet om

behandling.

Utveckling av antalet leverresektioner vid Norrlands universitetssjukhuset i Umea
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Vid exempelvis Umea Universitetssjukhus har antalet leverresektioner 6kat sedan borjan av 2000-talet.
Under samma period ses entydligt positiv effekt pa fem och tioarséverlevnaden (se diagram pa féljande sida).
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Overlevnaden 6kar med antalet leverresektioner
Patienter opererade 2004-2010

Procent 6verlevnad @ Patienter opererade 1993-2003
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Andel patienter i procent med metastaserad sjukdom (M1), bedomda eller
remitterade for stallningstagande till metastaskirurgi, uppdelat pa region

Ja
Norra 22
Stockholm/Gotland 13
Sydostra 21
Sodra 19
Uppsala/Orebro 10
Vastra 15
Totalt 15

Nej Vet ej Uppgift saknas
64 2 12
82 1 5
80 1 7
70 0 1
75 1 14
72 0 13
74 1 10

Kalla: Rektalregistret 2009
Kalla: Colonregistret 2009

Totalt sett ar det bara 15 procent av patienterna med metastaserad tjock- och andtarmscancer som blir bedémda eller
remitterade till metastaskirurgi. Viss skillnad mellan sjukvardsregionerna kan noteras.

Andel patienter i procent opererade for metastaser eller remitterade till
metastaskirurgi, uppdelat pa region

Norra
Stockholm/Gotland
Sydostra

Sodra
Uppsala/Orebro
Vastra

Totalt

Ja Nej Uppgift saknas
67 33 0
62 31 6
22 67 11
40 56 4
37 57 7
41 59 0
41 54 5

Kalla: Rektalregistret 2009
Kalla: Colonregistret 2009

Som framgar av tabellen &r det stora variationer mellan sjukvardsregionerna for hur stor andel av patien-
terna opereras eller remitteras till metastaskirurgi. | topp ligger norra regionen, dar tva av tre patienter
opereras. | botten ligger sydostra regionen ddr bara var femte patient far samma behandling.
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ningen for kraftsjukdomarnas
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fonden hette fran starten,
grundades den 20 juni 1951.
Namnet beholls bara fem ar.
1956 doptes organisationen
om till “Riksforeningen mot
cancer”.
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En av Sveriges framsta can-
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cancercellers elakartade be-
teende. Han har ocksa gjort
omfattande studier av Ep-
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nat Bengt Gustafssons insatser
pa 1950-talet.



Cancerfonden ir en fristiende ideell insamlingsorganisation som arbetar for att fler
ska 6verleva och firre ska drabbas av cancer. Fér att nd mélen fokuserar organisationen arbetet pa
forskningsfinansiering samt opinion och kunskapsspridning.

Cancerfonden ir den enskilt storsta finansidren av svensk cancerforskning.
Varje &r finansierar Cancerfonden cirka 400 forskningsprojekt. Cancerfonden har inga statliga bidrag
utan ir helt beroende av testamenten och givor fran privatpersoner och féretag.
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