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ILCO har ordet

Forord

Kolorektalcancer ar Sveriges tredje vanligaste cancerform och utgoér en
vaxande utmaning fér halso- och sjukvarden. Vi ser dven en oroande
utveckling, dar allt fler yngre personer insjuknar i kolorektalcancer och
dessutom ofta har spridd sjukdom redan vid diagnostillfallet. Samtidigt
Oppnar nya méjligheter inom diagnostik och behandling dérren for
mer traffsakra insatser. Utvecklingen staller héga krav pa ett mer
sammanhallet, tidigt och individanpassat omhandertagande.

Carina Alm

Férbundsordférande
ILCO Tarm- uro- och
stomiférbundet

7
st Viberg

| dag vet vi att tidig upptackt ar avgérande. Utvecklingen
inom diagnostik gar snabbt framat. Biomarkdrsanalyser
har blivit ett allt viktigare verktyg for att férsta tumérens
egenskaper, upptacka arftliga syndrom och valja ratt
behandling. Den Nationella cancerstrategin (2025) lyfter
behovet av att bredda och jamlikgora biomarkortestning
redan vid diagnos, s att patienter dver hela landet

far samma méjlighet till precisionsmedicin. Genomic
Medicine Sweden (GMS) arbetar i denna riktning genom
att inféra standardiserade och breda genpaneler, som
ger en mer komplett bild av tumdrens molekylara profil.

Ett tydligt exempel pa vardet av bredare biomarkors-
diagnostik ar ALASCCA-studien. Den visar att acetyl-
salicylsyra kan halvera risken for aterfall hos en stor
grupp patienter - men bara for patienter vars tumorer har
specifika mutationer. Resultaten belyser hur precisions-
medicin bade kan radda liv och anvanda befintliga
resurser mer effektivt.

Den samlade utvecklingen pekar mot ett paradigmskifte
inom svensk kolorektalcancervard. For att forbattra
dverlevnaden och sakerstalla jamlik vard kravs en tidig
diagnostik, med en bred biomarkorstestning och individ-
anpassad behandling som vavs samman till en helhet.
Den har rapporten belyser varfér ett sadant skifte ar
nddvandigt - och vad som kravs for att na dit.

“Den samlade
utvecklingen pekar
mot ett paradigmskifte
inom svensk kolorektal-
cancervard. For att
forbattra 6verlevnaden
och sakerstalla jamlik
vard kravs en tidig
diagnostik, med bred
biomarkorstestning
och individanpassad
behandling som vavs
samman till en helhet.”

Alla ord med den har symbolen » foérklaras i ordlistan
pa sidan 18.
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Patientberattelse

Sofia fick rektalcancer vid 41 ars alder:
"Lakaren sa att jag var for ung for

cancer i tarmen”

Sofia Taléus har haft rektalcancer med tre aterfall. Har berattar hon
om sin resa och hur hon lyckas hamta kraft och motivation att orka

fortsatta kampa.

Aret &r 2017 och Sofia Taléus &r 41 &r och mitt i livet. Hon
har familj, maken Anders och dottern Maja som ar 8 ar,
jobbar deltid som barnskétare, pluggar heltid pa distans
till férskolelarare och har ett stort socialt umgange. Men
hon ar valdigt trott.

En morgon ar toaletten full med blod. Sofia far panik.

Hon forséker ta sig samman och tanker att det kanske ar
hemorrojder, fast hon aldrig har haft nagra. Hon kontaktar
vardcentralen.

Det ar rektalcancer

Sofia far gbra en »rektoskopi’. Man ser inget konstigt och
huslakaren sager: "Du behover inte oroa dig for cancer.
Du ar sa ung"

Huslakaren skickar anda en remiss till kirurgmottagnin-
gen. For sakerhets skull. Sofia kallas ganska omgaende
till en »koloskopi. Under koloskopin kan hon folja
undersdkningen pa en skarm. Hon ligger dar pa britsen
och ser hur kameran letar sig upp genom andtarmen
och vidare till tjiocktarmen. Plotsligt andras stamningen i
rummet och det blir markbart tyst.

"Ar det cancer?” hor hon sig sjalv saga.
"Ja, troligtvis, jag behdver ta en »»biopsi”, svarar lakaren.

Sofia far diagnosen rektalcancer. Hon har en tumor i
overgangen mellan andtarmen och tjocktarmen. Men
cancern har inte hunnit sprida sig och bilda »metastaser,
s& prognosen ar god.

2019

Jag tar min
forskollarar-examen,
en enorm milstolpe!

2017 2020

Mentalt kidnappad och stomi

Sofia forsvinner in i ett mérker, mentalt kidnappad av
sin cancer. Hon slutar trana, borjar tréstata och gar upp
i vikt. En tid av behandlingar féljer. Forst stralning med
pldgsamma biverkningar, sedan cytostatika och till sist
operation.

| samband med operationen planerar man for en tillfallig
»ileostomi men det visar sig att andtarmen har gatt i
nekros (vavnaden ar dod). Det ar bara ren och skar tur
att tarmen inte hunnit spricka. Kirurgen far tanka om och
ldmnar kvar en liten, liten bit av andtarmen och lagger i
stallet upp en permanent stomi fran tjocktarmen.

“Jag ville inte bli cancer igen.
Jag har varit med om s manga
motgangar att jag inte har rad
att bli cancer igen.”

Nar Sofia ligger pa uppvaket ar hon glad och lattad dver
att hon lever. Men att fa en stomi som ska sitta kvar livet
ut, leder till en identitetskris.

- Vem ar jag nu? Kommer jag nagonsin att kunna
kanna mig kvinnlig igen? Och kommer Anders kunna
alska mig nu? berattar Sofia att hon tankte.

Det kunde han. Och stomin, den som medférde sa
mycket angest, den skulle egentligen bli Sofias minsta
problem.

2022

2021 Vi borjar socialisera
0 mer med vanner igen.
Vi ska fira tre ar som
cancerfria men faller

pa malsnoret, jag far Jag far mitt andra

Jag far rektalcancer Jag rektumamputeras mitt forsta recidiv. cancerrecidiv och
och avslutar aret med samt livmoder och Jag blir sjukskriven genomgar en stor
stralning. aggstockar tas bort. igen. bukoperation.

Cancerresan borjar om

Det ar var 2021. Sofia har hunnit ta férskolexamen till-
sammans med sina kurskamrater. Hon har ocksa gjort en
livsstilsférandring och borjat ata mer halsosamt, kommit i
gang med att trana och gatt ner i vikt.

Det har gatt tre ar sedan Sofia fick sin diagnos. Hon ska
nu bli friskforklarad och familjen ska fa fira. Allt ser bra ut.
Kontaktskdterskan ringer upp for att hdra hur Sofia mar
for 6vrigt. Da namner Sofia att det kommer lite blod fran
den lilla del av andtarmen som hon har kvar. Cancern har
kommit tillbaka.

Sa borjar cancerresan om, eller fortsatter, med tre aterfall
av ny cancer som innebar nya undersokningar, vantan,
oro, dédsangest, behandlingar och fler operationer.

Det slutar med att man har opererat bort livmoder,
aggstockar och hela andtarmen, det vill sdga en »rektum-
amputation.

Dodsangest och tacksamhet

| juni 2023 ska den fjarde canceromgangen behandlats
med stralning och cytostatika i tablettform fér att minska
cancern infér en ny mycket omfattande operation.

Under en stralbehandling kommer de riktigt morka
tankarna.

- Jag har en enorm dédsangest. Hur ska jag éverleva
en fjarde operation och vad blir livskvaliteten efter den
har operationen? Jag tanker att det har ar bérjan pa
slutet. Varfor gor jag det har? Det kanske ar lika bra att
cancern bara far leva sitt liv..

Rosten brister. Det har ar svart att prata om.

Men sa far hon det positiva beskedet att behandlingen
haft dnskad effekt. All cancer ar borta och operationen
kan stallas in. Sofia kan antligen se framat igen och
fortsatta med sitt liv. Och hon ar oandligt tacksam.

Hela den har cancerresan har gett henne ett nytt
mindset.

- Jag ville inte bli cancer igen. Jag har varit med
om s& manga motgangar att jag inte har rad att
bli cancer igen.

Sofia forklarar vidare att alla har motgdngar, men det
handlar om hur man hanterar dem. Hon vill férsoka vanda
allt till ndgot positivt.

2023 2025

Mitt tredje cancerrecidiv.
Nedstamd, har inte riktigt
lika mycket fightingspirit

som tidigare.

Jag aker pa
solsemester med
min familj for forsta
gangen pa 8 ar.

Far mirakelbeskedet att
cancern har forsvunnit!

Patientberattelse

Sjukskrivningar och cancerbaksmalla

Sofia har manga ar av sjukskrivningar bakom sig. Idag
arbetar hon 50 procent och planen ar att trappa upp
ytterligare till 75 procent efter jul. Men bara tanken pa
det skapar oro.

Sofia har det man kallar "cancerbaksmalla”. For Sofia
innebar det hjarntrétthet, koncentrationssvarigheter, att
ha jobbigt med ljud, att gldbmma saker och att ibland ha
svart att hanga med. Och hon ar ofta troétt.

Men Sofia har bestamt sig fér att kampa. Sa var hamtar
hon sin kraft och motivation?

- Min familj. Jag vill f& finnas till och fa tid att vara
tillsammans med dem sa lange som méjligt - med
livskvalitet pa vagen. Jag vill fortsatta att fa vara med.

Sofia har tackat ja till att medverka i Kolorektalcancer-
rapporten med forhoppningen att hennes historia ska
kunna bidra till forbdttrade férutsdattningar for andra
patienter med kolorektalcancer nu och i framtiden.
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Om kolorektalcancer

Kolorektalcancer - den tredje
vanligaste cancerformen

Varje ar diagnostiseras cirka 7 000 personer i Sverige med kolorektalcancer.
Sjukdomen ar darmed den tredje vanligaste cancerformen, nast efter brést-
och prostatacancer. Benamningen kolorektalcancer ar en sammanslagning
av koloncancer (tjocktarmscancer) och rektalcancer (dndtarmscancer).
Diagnoserna har manga likheter och hanteras och bendmns darfér ofta under
det gemensamma begreppet kolorektalcancer.

Inte bara aldre drabbas

Medelaldern for att drabbas av kolorektalcancer
har under flera decennier legat runt 70-75 &r (1970-
2000-talet), men sedan 2010 har sjukdomen krupit
ner i aldrarna och insjuknandet hos personer under
50 ar har 6kat.!

Las mer om det pa nasta sida.

Arftlighet och livsstil paverkar risken att
drabbas

Det finns inte ndgon kand enskild utlésande faktor fér
kolorektalcancer men man kanner till att risken kan
paverkas av arftliga faktorer och

kostens sammansattning. Andra

faktorer som kan ge okad

risk for kolorektalcancer

ar overvikt, rokning och

alkoholanvandning.

Tiden ar en avgorande faktor

Ju langre tiden gar innan diagnos stalls och behandling
kan paborjas, ju storre ar risken for avancerad sjukdom,
vilket forsamrar bade prognos och chans till bot.

Cirka 40-45 procent av
patienterna utvecklar
metastaser nagon gang.’

A: Kolon (tjocktarmen)

Figur 1. Kolon (tjocktarmen) och rektum (dndtarmen) utgér

tillsammans den nedersta delen av mag-tarmkanalen.

w | Kolon ér cirka 1,5 meter lang.

B: Rektum (andtarmen)

Rektum ar cirka 15 centimeter
ldng och 6évergar i analdppningen.

Tumorens stadium enskilt viktigaste faktorn
for prognos

Det ar en avgorande skillnad i vilket stadium tumaoren ar
vid diagnos. Om tumaéren ar lokalt begransad till tarmen
ar behandlingen enklare och chansen att bli botad ar
hdég. Om cancern har spridit sig till lymfkortlar eller andra
organ kravs mer omfattande behandling och prognosen
blir samre.

Man brukar géra en indelning i fyra stadier:
e Stadie 1: Tumoren sitter i tarmvaggen (lokaliserad
cancer)

e Stadie 2: Tumodren har vuxit igenom tarmvaggen
(lokaliserad cancer)

o Stadie 3: Tumoren har spridit sig till narliggande
lymfkortlar (lokalt avancerad cancer)

o Stadie 4: Tumoren har spridit sig tillandra delar av
kroppen och bildat metastaser och/eller vuxit éver
till intilliggande organ (spridd cancer)

Overlevnaden ir starkt kopplad till stadium
vid upptackt

Femarsdverlevnaden ar 66 procent. Men hur lange man
lever med kolorektalcancer ar starkt kopplat till vilket
stadium tumoren ar i nar den upptacks.?

Behandlingen bestar av flera delar

Kolorektalcancer behandlas i dag framst med kirurgi,
som ar den enda botande metoden. Beroende pa
tumérens lage och stadium kan behandlingen komplet-
teras med cytostatika, malriktad behandling och/eller
stralbehandling. Malet ar att ge effektiv behandling utan
onodig dverbehandling.

Aterfall ir vanligast de tre forsta aren efter
diagnos

Risken att fa aterfall (cancern kommer tillbaka) ar hogst
de tre forsta aren.

Forandrade avféringsvanor och blod i
avforingen de vanligaste symtomen

Vanliga symtom vid kolorektalcancer:

e blod i avforingen

e andrade avforingsvanor

o buksmartor eller uppkoérdhet som inte gar dver
o oférklarlig viktminskning

e jarnbrist eller lagt blodvarde utan tydlig orsak.

| Las mer pa sidan 9 om diagnostik.

Om kolorektalcancer

Kolorektalcancer i siffror2-3

7000

personer diagnostiseras
varje ar i Sverige

Ungefar en tredjedel
av all kolorektalcancer
ar cancer i andtarmen

Koloncancer
(tjocktarmscancer)

~70-75%

Rektalcancer
(andtarmscancer)

~25-30%

3e

vanligaste cancer-
formen i Sverige

5-arsoverlevnaden i
hela diagnosgruppen

66%"

* Overlevnaden &r starkt beroende av tumérstadiet
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Status idag

Kraftig okning av kolorektalcancer
bland personer under 50 ar

En ny studie fran Karolinska Institutet visar att kolorektalcancer 6kar kraftigt
bland yngre. | dag insjuknar nara tre ganger sa manga under 50 ar jamfort

med i borjan av 1990-talet.

— Det a&r alarmerande att en cancerform ékar bland unga manniskor.
Vivill ta reda pa varfér det ar sa, sager cancerforskaren Cecilia Radkiewicz,

som lett studien.

€

Cecilia Radkiewicz

Bitradande &verlakare och
docent i cancer och onkologi
pa Sankt Gérans sjukhus
respektive Karolinska Institutet
i Stockholm

Studient analyserade trender i nyinsjuknande och
inkluderade drygt 135 00O patienter mellan 1993 och
2019. Férutom den kraftiga dkningen hos personer
under 50 ar sag forskarna att dkningen sker jamnt
fordelat i hela tarmen, men de bakomliggande
orsakerna ar inte klarlagda. Anmarkningsvart ar ocksa
att unga oftare har metastaserad (spridd) sjukdom vid
diagnos jamfért med aldre, men justerar man for detta
har unga anda battre prognos (relativ dverlevnad).
Studien visar ocksa en kvarstaende dverdodlighet i
bagge aldersgrupperna i upp till 5-10 ar efter diagnos,
nar dessa patienter brukar anses botade.

Att yngre ofta har spridd sjukdom beror sannolikt bade
pa att det drojer innan patienten sdker vard och att
det sedan tar tid innan ratt diagnos stalls. Samtidigt
tolererar yngre patienter ofta kirurgi och onkologisk
behandling battre, vilket forbattrar sjukdomsprog-
nosen.

Cecilia Radkiewicz betonar att det har ar unga patienter
som har manga ar kvar att leva ett aktivt liv.

- Som klinisk mag-tarm-onkolog var det tidigare
sallsynt med sjukskrivningar. De flesta patienter var
ju redan alderspensionarer. Det ar markbart annor-
lunda nu med fler sjukskrivningar, arbetsgivare och
minderariga barn att ta hansyn till, sager hon.

“Som klinisk mag-tarm-
onkolog var det tidigare
sallsynt med sjukskrivningar.
De flesta patienter var ju
redan alderspensionérer.

Det ar markbart annorlunda
nu med fler sjukskrivningar,
arbetsgivare och minderariga
barn att ta hansyn till.”

Tidig diagnos ar avgorande
- Ju tidigare man upptacker den har cancerformen,
desto storre chans har man att botas - och oftast till ett
lagre pris med avseende pa stympande kirurgi, stral-
behandling och cytostatika, sager Cecilia Radkiewicz.

Vid tidiga tumorstadier ar risken lagre att sjukdomen
hunnit sprida sig vilket innebar att man inte behdver ge
en lika tuff behandling. Det i sin tur minskar risken for
bade akuta och sena biverkningar. Darfor ar information
till bade allmanhet och primarvard central. Allmanheten
behdéver veta hur mage och tarm fungerar, vad som ar
normalt och nar man ska sdka vard. Vardpersonal maste
vara medvetna om att kolorektalcancer aven drabbar
yngre, sa att korrekt utredning och diagnostik inte
fordrojs.

Men Cecilia Radkiewicz pAminner ocksa om att den
bakomliggande orsaken till 6kningen bland yngre
fortfarande ar okand, liksom varfér man ser en éverddd-
lighet 5-10 &r efter kolorektalcancerdiagnos, nar denna
patientgrupp traditionellt har ansetts botad.

- Det vill vi undersdka vidare, sager hon.

Diagnos ‘ 9

Sa stalls diagnosen kolorektalcancer
— forr, idag och i framtiden

Kartldggningen av det manskliga genomet (2001) har gett oss kunskap om
manniskans genetiska "instruktionsbok” och pa kort tid férandrat forstaelsen
av cancer. | dag kan man inte bara konstatera att en tumér finns, utan ocksa
analysera vad som driver den pa molekylar niva. Detta har é6ppnat fér nya
diagnostiska metoder och en mer detaljerad bild av tumérens egenskaper.

Forr

' Néstan inga genpaneler (endast vid misstankt arftlighet och spridd
sjukdom) p Endast behandling, mindre individanpassning =
Basutredning z‘vi;% 025) Behandlings-
o | Reflextestning med smal panel. Vid spridd sjukdom, fler riktade tester. beslut
KOI(‘;;kgg‘l J;V})I;%PSI, > Bred genpanel i vissa fall. » Mer precis behandling for fler patienter ] (alltmer
oforandra individanpassa
(oférandrad ) individanpassad
dver tid) iy bver tid)
' Bred panel (t.ex. GMS560) for alla patienter och ctDNA som komplement.

» Mer triffsiker behandling fran start, battre uppfoljning

Basutredningen vid kolorektalcancer -koloskopi med
biopsi samt bilddiagnostik (CT och MRT vid rektalcancer)
- har sett i stort sett likadan ut under lang tid och ar i
dag nationellt standardiserad. Den stora forandringen
ligger i analysen av biopsimaterialet. Tidigare gjordes
enbart viss biomarkdrstestning i utvalda fall, till exempel
vid misstankt arftlighet eller spridd sjukdom. Idag ar
biomarkorstestning en integrerad del av diagnostiken.?

Diagnostik idag och i framtiden

Enligt vardprogrammet (2025) ska vissa biomarkérer
testas med reflextestning (smal genpanel) hos alla
nyupptackta patienter. Ett begransat antal gener
analyseras redan vid diagnos, bland annat for att iden-
tifiera patienter med »Lynch syndrom, som kan behdva
anpassad kirurgi. Vid spridd sjukdom kompletteras detta
med ytterligare riktade gentester. En bred panel kan
anvandas i utvalda fall efter individuell beddmning.?

Vardprogrammet pekar redan idag pa vardet av

bredare genpaneler, exempelvis infor kliniska studier.
GMS560-panelen analyserar hundratals gener och
biomarkérer i ett och samma test, inklusive de som

ingar i dagens smala panel.2 Nasta steg vantas bli bred
paneltestning for alla patienter kombinerat med »ctDNA
(flytande biopsier). Det kan mojliggoéra tidigare upptackt
av kvarvarande sjukdom, mer precis uppfolining och mer
individanpassad behandling, samtidigt som fler patienter
kan bli aktuella for kliniska studier och att farre viktiga
genetiska forandringar missas.*

| Figur 2. Figuren beskriver férenklat utveckling av diagnostiken av kolorektalcancer

Genpaneler

Vid cancer far tumorcellerna ofta genetiska
férandringar som gor att de vaxer okontrollerat.
En genpanel analyserar flera gener samtidigt och
visar vilka férandringar tumoéren bar pa - alltsa
vad som driver cancern - sa att behandlingen kan
anpassas efter tumorens "motor”.

Smal genpanel - fa men viktiga gener

En smal panel analyserar ett begransat antal
centrala gener som ar direkt kopplade till dagens
godkanda behandlingar.

Bred genpanel - manga gener, stérre bild

Bred genpanel innebar att manga gener
analyseras samtidigt med avancerad sekvenser-
ing. Det gor att fler typer av forandringar upptacks,
vilket kan paverka diagnos, prognos och behan-
dlingsval samt éppna for fler behandlingsmo-
jligheter och kliniska studier.

Reflextestning - genetiska tester goérs automat-
iskt vid diagnos

Reflextestning innebar att patologen automat-
iskt utfor utvalda genetiska analyser nar
tumoérvavnaden beddms, utan att lakaren behdver
bestalla dem separat. Det sparar tid och gor att
viktiga analyssvar finns tillgangliga redan infor det
férsta behandlingsbeslutet.
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Enkatsvar ILCOs medlemmar

Vad sager
patienterna

sjalva?

For att kunna fanga upp
patienternas tankar och
upplevelser skickade ILCO |
november 2025 ut en anonym
digital enkat till 669 av sina
medlemmar” samt pa sina
kanaler i sociala medier.

Har redovisas ett urval av svaren.

Fragorna belyser dels om biomarkorstestning av
tumoren med breda genpaneler genomférdes
och vilken information patienterna i sa fall fick om
detta, dels hur livet efter sjukdomen har sett ut
nar det galler sena biverkningar och maéjligheten
att aterga i arbete.

265 taee

142

kvinnor

123

31%

tjocktarmscancer

69%

andtarmscancer

OM BIOMARKORSTESTNING

Har du genomgatt en utredning om din
tarmcancer har genetiska mutationer?

12%

N
59% 28%

Nej Vet gj

Har du fatt information om biomarkérs-
testning? Till exempel vilka biomarkorer
som ar viktiga att testa for vid tjock- och

andtarmscancer?
9%
2 4 % Ja
Vet gj \

67%

Nej

93,2%

fick inte information
fran varden om
biomarkoérstestning 2024

OM YRKESLIV/STUDIER EFTER DIAGNOS

Var du yrkesverksam eller studerade
nar du fick din diagnos?

(o)

— 3%
Nej, annan

situation

44%

Nej, jag var
pensionar

53%

Om ja pa foregaende fraga, har du
kunnat aterga till arbete eller studier?

60% | 26% | 15%

Ja, pa heltid Ja, pa deltid Nej

Om ja pa foregaende fraga, hur lang tid tog
det innan du var tillbaka till arbete /studier?

56% 25% 12%
0-6 7-12 12 -18
manader manader manader
2% 5%
18-24 Mer an 24
manader manader

Enkatsvar ILCOs medlemmar

OM SENA BIVERKNINGAR

Har du haft nagra »>sena biverkningar?

29%

: 1%

“Vi behover hjalp till att hitta
tillbaka till livet efter cancer
likval som att overleva den.”

- Medlem ILCO

* Svarspersonerna i den har undersékningen utgor inte ett representativt urval av hela patientgruppen med kolorektalcancer (bland
annat ar rektalcancer 6verrepresenterat). Resultaten ska darfor inte tolkas som statistiskt generaliserbara.
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‘ Diagnostik - ett gott exempel

Gammalt lakemedel kan halvera risken
for aterfall vid kolorektalcancer

Professor Anna Martling, Karolinska Institutet, som har lett den nyligen
publicerade ALASCCA-studien, beskriver ett genombrott. Ett billigt och
receptfritt lakemedel - acetylsalicylsyra — kan halvera risken fér aterfall
hos cirka 40 procent av patienter med kolorektalcancer som har en viss
mutation. Men fér att hitta de har patienterna kravs en bredare biomarkors-
diagnostik an den som normalt anvands idag. Nar mutationen hittas och
behandlas kan en mycket god effekt uppnas.

Studien ar ett tydligt exempel hur en
bred biomarkoérsdiagnostik mojliggor
individanpassad behandling - som i
det har fallet raddar liv. Det ar det vi
kallar precisionsmedicin.

-

Anna Martling

Professor i kirurgi vid
Karolinska Institutet och
overlakare pa Karolinska
Universitetssjukhuset i
Stockholm

@

O( ~
2 o
S’fhonsson

ALASCCA? &r en stor nordisk studie som undersékt om
acetylsalicylsyra kan minska aterfallsrisken efter opera-
tion vid kolorektalcancer. Tidigare forskning har antytt att
patienter med tumdrer som har en viss mutation (PIK3CA)
i PI3K-signalvagen kan ha nytta av acetylsalicylsyra. Pa

3 500 screenade patienter gjordes bred biomarkors-
testning for att hitta de cirka 40 procent vars tumorer bar
pa denna specifika mutation men aven tva andra muta-
tioner inom samma signalvag. Dessa patienter deltog
sedan i en tredrig behandling med antingen acetylsali-
cylsyra eller placebo.

- Det fina med den har studien ar att vi anvander en
hogteknologisk plattform for att ta reda pa mer om
patienten och hur det ser ut pa cellniva i tumaoren,
vilka genetiska uttryck tuméren har. Sen ateranvander
vi ett ldkemedel som redan finns inom ett helt annat
terapiomrade, men som ar supereffektivt, sager Anna
Martling.

“Vi har visat att behandling

med acetylsalicylsyra i den har
genetiskt utvalda gruppen minskar
aterfallsfrekvensen med mer an

50 procent - och det ar battre an
nagon annan tilliggsmedicinering
vi har idag!”

Hon betonar att acetylsalicylsyra ar ett valkant, beprovat
och billigt lakemedel med kanda biverkningar. En
arsforbrukning kostar ca 300 kronor.

- Vi har visat att behandling med acetylsalicylsyra i
den har genetiskt utvalda gruppen minskar aterfalls-
frekvensen med mer an 50 procent - och det ar battre
an nagon annan tilldAggsmedicinering vi har idag! sager
Anna Martling.

Studien har genomforts pa 33 centra i Norden, varv 25 i
Sverige, pa alltifran stora universitetssjukhus till mindre
sjukhus i hela landet.

Stockholm infor bredare biomarkorstestning

Efter ALASCCA-studien har Karolinska Universitets-
sjukhuset infort bred sa kallad reflextestning vid
nyupptackt kolorektalcancer. Tumaorvavnaden analyseras
da automatiskt med en bred genpanel utan extra
remisser. Panelen, framtagen vid Genomic Medicine
Center Karolinska, omfattar flera hundra tumorgener.
Lakaren kan fokusera pa de mutationer som ar relevanta
for den aktuella behandlingen, medan évriga resultat
sparas for kommande fragestallningar under patient-
resan.

Reflextestningen gor det majligt att tidigt identifiera
patienter som har tumérer med PI3K-mutation - och
darmed satta in behandling med acetylsalicylsyra tidigt.

Att testa tumoren med en bred genpanel for alla
kolorektalcancerpatienter redan vid diagnostillfallet, ger
mojlighet att valja riktad behandling for patienten direkt
vid behand-lingsstart samt att kunna valja bort annan
behandling. Anna Martling papekar att man utan bred
reflextestning ofta saval under- som dverbehandlar
patienter, vilket kan ge odnskade biverkningar och
begransad eller utebliven effekt.

“Bara i Sverige kommer det
kunna radda 300-400 liv per
ar och i ett globalt perspektiv
kanske 50 000 liv per ar.”

Acetylsalicylsyra introducerades 1924 i Sverige
och har sedan dess anvants som verksam
substans i en rad olika produkter.

De primara anvandningsomradena for acetylsali-
cylsyra ar smartlindring, feber och forebyggande
for hjart- och karlsjukdom.

Test med bredare

genpanel
40%
—_— har en
mutation
i Pi3K
3500
patienter
i studien
— 60%

| Figur 3. Figuren visar forenklat upplagget for ALASCCA-studien

Diagnostik - ett gott exempel

Vad innebar resultaten for den enskilda
patienten?

Enligt Anna Martling far patienter nu tillgang till modern
diagnostik som kan ge stora vinster bade pa kort och
lang sikt. Man kan identifiera dem som har nytta av
acetylsalicylsyra och erbjuda en effektiv och skonsam
behandling.

- Vi har raknat pa det. Bara i Sverige kommer det kunna
radda 300-400 liv per ar och i ett globalt perspektiv
kanske 50 00O liv per ar*. Det kommer ju minska
lidande, radda liv och 6ka livskvaliteten, sdger Anna
Martling.

" Berakningen bygger pa hur manga patienter som bedéms
kunna fa behandlingen, efter att man raknat bort dem som inte
tal eller kan ta acetylsalicylsyra av andra skal.

Halften >50%
’ av patlenterna ' minskad risk

randomiserades N
till ASA for aterfall

Hilften

av patienterna
randomiserades
till placebo
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Rapport fran operationsgolvet

Om kolorektalkirurgen fick oronmarkta

pengar till bred gentestning

Kirurgen Eva Angenete ar positiv till reflextestning, men under
férutsattning att det 6ronmarks resurser for det. Hon vet inte om hon
vill valja bort annan vard for sina patienter till férman fér tidig och bred
testning. Men om Eva Angenete fick de dar 6ronmarkta pengarna, vad

skulle hon gdéra da? Det berattar hon har.

Eva Angenete

%. i Goteborg

%
b Lyndperg

Eva Angenete opererar regelbundet patienter med
kolorektalcancer i Vastra Gotalandsregionen och ar
samtidigt verksam i forskning.

Nar hon far fragan vad inférandet av breda genpaneler
skulle innebara for hennes arbete och hennes patienter
ar hon lite kluven. Hon ser fordelarna med det och

hon anser att det ar viktigt att kunna ta reda pa vilka
patienter som tex. kan dra nytta av acetylsalicylsyra
som tillagg i behandlingen. Men, Eva Angenete ar inte
beredd att kompromissa och valja bort delar fran den
befintliga verksamheten som exempelvis omvardnad
och rehabilitering. Hon papekar samtidigt att det kommer
att rekommenderas i vardprogrammet och ar en mycket
angelagen fraga.

Nar det galler att testa alla kolorektalcancerpatienter
betonar Eva Angenete att det maste tillféras nya éron-
markta pengar for reflextestning. Hon menar vidare att
det, med dagens resurser, ocksa ar viktigt att sakerstalla
tidig diagnostik genom god tillgang till koloskopier och
rektala undersokningar - sarskilt fér yngre patienter, dar
kolorektalcancer okar.

Om Eva Angenete fick de har 6ronmarkta
pengarna, vad skulle hon gora?

Samtliga patienter som diagnostiseras med kolorektal-
cancer skulle fa paneltestning, om Eva Angenete fick
onska och fick pengar till gentestning. Idealt skulle vara
om panelen gjordes i samband med diaghos. Hon skulle
aven vilja att det anstalldes en eller ett par personer sa
att resurserna fér vanlig patologi inte paverkades.

Professor i kirurgi och kolorektalkirurg
pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset

“Det ar lite som ett barn som
onskar sig julklappar. Man
drommer om en bil, men vet att
man kanske inte far den och da
hoppas man atminstone pa en
riktigt fin cykel. (...)”

Hon skulle vilja att resultaten av alla de har genpanel-
erna samlas in i en stor databas (exempelvis Nationella
genomikplattformen) utifran vilken data sedan kunde
beforskas.

Men hon tillagger att man ju inte alltid far det man
onskar sig.

- Det ar lite som ett barn som énskar sig julklappar.
Man drébmmer om en bil, men vet att man kanske
inte far den och da hoppas man atminstone pa en
riktigt fin cykel. For mig ar "bilen” att vi skulle kunna
gora reflextestning pa alla patienter, da det finns
andra mutationer som vi ar intresserade av utéver
PIK3CA (ALASCCA studiens® mutation), det vore det
optimala. Men om det inte ar méjligt tycker jag att
"cykeln” ar att vi atminstone bér géra en begransad
genpanel pa alla opererade patienter med rektal-
cancer i stadium I-1ll andtarmscancer och stadium
[I-1ll koloncancer som motsvarar inklusionen i
ALASCCA-studien och dar man sag nytta av behand-
ling med acetylsalicylsyra, sager Eva Angenete.

Nationellt perspektiv

"Vi star infor ett paradigmskifte for
patienter med kolorektalcancer”

Férestandaren fér Genomic Medicine Sweden (GMS), professor Richard
Rosenquist Brandell, menar att vi star infér ett paradigmskifte for patienter
med kolorektalcancer. Har berattar han varfér han anser det, vad GMS560-
panelen kan erbjuda, vilka resurser som kravs och varfér gentestning

behdver géras bade bredare och tidigare.

»

Richard Rosenquist Brandell

Professor och dverlakare i klinisk genetik
pa Karolinska Institutet och Karolinska

A Universitetssjukhuset i Stockholm samt

%, 600
e

o forestandare for GMS
S5 & co
'@ Osternot™

Richard Rosenquist Brandell ar professor i klinisk genetik
och férestandare fér GMS, en nationell infrastruktur som
verkar for att inféra bred gentestning och precisionsdia-
gnostik i svensk halso- och sjukvard. Han har ett
nationellt perspektiv pa hur precisionsdiagnostik och
-medicin ska implementeras jamlikt i hela landet.

GMS har tagit fram genpanelen GMS560 fér att ge fler
patienter tillgang till precisionsdiagnostik, som i sin tur
maojliggér individanpassad behandling med malinriktade
lakemedel och deltagande i kliniska studie. GMS560

ar en nationell panel fér solida tumaorer som analyserar
over 500 cancerrelaterade gener och flera komplexa
biomarkorer. Den borjade inféras i varden hosten 2022.
Under 2026 kommer en uppdaterad version som
sannolikt kommer att kallas GMS Solid.

Paradigmskifte for patienter med
kolorektalcancer

Vid avancerade stadier av kolorektalcancer kan man med
hjalp av GMS560 bland annat identifiera mutationer som
ar aktuella for malinriktad terapi. Men panelen erbjuder
betydligt mer an sa, betonar Richard Rosenquist Brandell.

- Jag hér ibland att man undrar vad man ska goéra

om det inte finns ndgon behandling att erbjuda. Men
panelen har ett mycket stdrre varde an sa, vilket man
ofta gldbmmer bort. Genpaneler behovs inte bara for
att hitta malinriktad terapi, utan ocksa fér att ge basta
mojliga diagnos och prognos. Man kan aven se om det

| Las mer om genpaneler pa sidan 9.

finns en arftlig predisposition fér cancer. Det handlar
alltsd om mer information an man kanske tanker pa,
och darfor anser jag att man boér géra testningen
tidigare.

“Genpaneler behdvs inte bara
for att hitta malinriktad terapi,
utan ocksa for att ge bésta
mojliga diagnos och prognos.
Man kan aven se om det finns
en arftlig predisposition for
cancer. Det handlar alltsa om
mer information an man kanske
tanker pa, och darfor anser jag
att man bor gora testningen
tidigare.”

Richard Rosenquist Brandell lyfter ALASCCA-studien®,
dar man har sett att patienter med mutationer i signal-
vagen PIK3CA har nytta av tillaggsbehandling med
acetylsalicylsyra.

Las mer om ALASCCA-studien pa sidan 12-13.

De smala genpaneler som anvands idag racker enligt
Richard Rosenquist Brandell inte for att analysera
PIK3CA-signalvagen, har kravs en bredare genpanel, som

v
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Nationellt perspektiv

exempelvis GMS560 eller GMS Solid. Han tror att
vi redan nasta ar kan se ett skifte fran att framst
testa brett vid avancerad sjukdom och aterfall, till
att gora det redan vid diagnos, men understryker
att detta nu diskuteras i vardprogramsgruppen.

- Det ar ju sjalvklart vardprogramsgruppen
som beslutar vad vi ska gora och sakerstalla
att besluten bygger pa evidens. Men jag tror
att vi star infor ett skifte med tanke pa de fynd
vi fatt fran ALASCCA-studien, och att man da
maste ga fran en smal genpanel till en bredare
genpanel.

“Det kostar ratt mycket
att genomfora ett jamlikt
inforande av till exempel
bred gentestning. Darfor
tror jag att regioner

och stat behover
samfinansiera detta.”

Det behovs resurser for en nationell
satsning

Rosenquist Brandell hanvisar aven till den
Nationella Cancerstrategin som regeringen
presenterade i maj 20258, dar ett férslag om att
skala upp bred biomarkdrstestning nationellt lyfts
fram. Han menar att detta ar en viktig signal om
behovet av jamlikt inférande, sa att tillgangen till
genpaneler inte skiljer sig mellan regioner.

- Det kostar ratt mycket att genomféra

ett jamlikt inférande av till exempel bred
gentestning. Darfor tror jag att regioner och
stat behéver samfinansiera detta. Beloppen ar
mycket storre an man kanske forestaller sig. |
andra lander gors valdigt stora satsningar pa
precisionsdiagnostik, ofta i miljardklassen.

Sa gar tankarna
i vardprogram-
gruppen

Det har tidigare i rapporten Llyfts att
majligheten till tilldggsbehandling
med acetylsalicylsyra kan innebara
ett paradigmskifte fér varden av
patienter med kolorektalcancer.
Men vad rekommenderar dagens
vardprogram? — och hur resonerar
vardprogramgruppen om
reflextestning nu och i framtiden?

Marie-Louise Lydrup ar ordférande for
den nationella vardprogramgruppen
fér kolorektalcancer, har svarar hon

pa dessa fragor.

Y0,
/7,/19[

Marie-Louise Lydrup

Docent och kirurg vid Skanes
universitetssjukhus i Malmé samt ordférande
fér den nationella vardprogramgruppen for
kolorektalcancer

Hur resonerar du och vardprogramgruppen
med anledning av resultaten fran den nya
ALASCCA-studien?

- ALASCCAS studiens resultat ar imponerande och
vardprogramgruppen tycker det ar viktigt att patienter
i Sverige framdver ska kunna erbjudas denna behand-
ling efter kirurgi. Av den anledningen har vi precis
reviderat vardprogrammet. Det innehaller nu tydliga
rekommendationer om att karaktarisering av tumaéren
- avseende de mutationer som visar om behandling
med acetylsalicylsyra kan gynna patienten - ska goras
och att l@mpliga patienter ska fa denna behandling.

Tror du att studien kommer féranleda nagra
andringar nar det galler reflextestning med
breda genpaneler vid kolorektalcancer?

- Pa sikt tror jag det, tillsammans med att ytterligare
studier presenteras och nya behandlingsalternativ
kommer fram.

K]

“En aspekt for den enskilde
patienten ar att tidig bred
testning kan mojliggora
deltagande i internationella
studier.”

Vilka konkreta rekommendationer och
andringar kopplat till reflextestning
diskuterar vardprogramgruppen?

- Vi harinulaget valt att inte gora en tydlig rekommen-
dation om nar gensekvensering gors. Reflextestning
innebar ju att alla provbitar med diagnos kolorektalcan-
cer automatiskt analyseras avseende olika mutationer.
Det andra alternativet ar att gora analysen pa tarmbiten
som opereras bort. Situationen ser olika ut i olika
regioner nar det galler kapaciteten fér mutations-
analyser och vardprogramgruppen tycker det ar viktigt
att lésningar far tas fram regionalt. Det ar fullt méjligt
att vi i en framtid kommer att landa i en rekommenda-
tion om bred reflextestning men i nulaget har vi valt att
formulera oss lite forsiktigare. Precisionsmedicin disku-
teras ocksa pa flera nivaer i Sverige och det ar rimligt
att invanta vad som kommer ur dessa diskussioner.

Vad kravs pa regional niva for att
implementera breda genpaneler?

- Kunskap om betydelsen och pengar/resurser.

Vad kan regionerna behoéva for stod fran
politikerna?
- Denna kostnad kan behdva sa kallad solidarisk
finansiering da den lite faller mellan stolarna mellan
olika verksamhetsomraden och olika sjukhus. Politiker

Vardprogrammet

behdver ocksa hjalpa till med prioriteringar. Det ar en
viktig och svar fraga hur finansiering ska ga till nar nya

rekommendationer fors in i vara vardprogram. Det

ar ocksa anledningen till att alla rekommendationer

maste vila pa solid evidensgrund.

Finns det andra aspekter att beakta for att
framja ett jamlikt inforande av reflextestning
med breda genpaneler?

- En aspekt for den enskilde patienten ar att tidig bred
testning kan majliggéra deltagande i internationella

studier. En viktig aspekt att lyfta har i ett bredare
perspektiv ar betydelsen av horisontella prioriterin-
gar (prioriteringar mellan olika patientgrupper och

sjukdomsomraden). Det kan vara sa att i en situation
med begransade resurser leder inforandet av breda
genpaneler till storre nytta vid vissa cancerdiagnoser.
Detta ar en oerhdrt svar fraga etiskt och speciellt viktig

i en ekonomiskt besvarlig situation.

Sammanfattning

Marie-Louise Lydrup om:

¢ Inférande av gentestning fér behandling med
acetylsalicylsyra (ALASCCA-studien):

Vardprogrammet har precis reviderats med
rekommendationer om att gentesta tumaoren
for de mutationer som kan visa om patienten
kan dra nytta av acetylsalicylsyra som tillaggs-
behandling efter kirurgi.

¢ Inférandet av reflextestning pa breda
genpaneler vid kolorektalcancer:

ALASCCA-studien kan pa sikt bidra till att
testning med breda genpaneler anvands redan
vid diagnos med reflextestning. Vardprogram-
gruppen vill dock avvakta mer evidens och
nationella diskussioner innan tydliga rekom-
mendationer ges.

e Vad som kravs for att implementera breda
genpaneler:

Implementeringen kraver bade kunskap om
nyttan och resurser. Kostnaden faller i dag
mellan olika verksamheter och sjukhus och
behdéver darfér finansieras solidariskt. Politiker
behdver ocksa bidra med prioriteringar, sarskilt
nar nya rekommendationer ska inféras i vard-
programmen.
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‘ Ovrigt

Ordlista

> Biopsi — man tar ett litet prov av vavnad for att
undersdka i mikroskop.

» CT (datortomografi) - rontgenundersdkning som tar
manga detaljerade bilder av kroppen och bygger upp en
tydlig 3D-bild av organ och vavnader.

» ctDNA - cirkulerande tumor-DNA. Med flytande
biopsi/blodprov kan man analysera ctDNA. Kan ge
mojlighet att upptacka kvarvarande sjukdom tidigt och
mojliggodra mer precis uppféljning. Metoden anvands
annu inte rutinmassigt inom standardvard men ar under
utvardering i studier och pa vissa centra.

» Koloskopi - undersdkning av tjocktarmen (kolon) som
gors med en tunn slag med en kamera (koloskop) som
férs in i tarmen via andtarmséppningen. Med koloskopet
kan man undersdka tarmen och ta bilder och prover.

» Lynch syndrom - arftlig genetisk férandring som kraft-
igt 6kar risken att utveckla tjock- och andtarmscancer
samt vissa andra cancerformer i yngre alder.

» Metastaser - dottertumorer som bildas nar cancer
sprider sig till andra delar av kroppen.

Referenser

>> MRT (magnetresonanstomografi) - undersokning som
med hjalp av magnetfalt och radiovagor skapar mycket
detaljerade bilder av kroppens mjukdelar, utan rontgen-
stralning.

»» Sena (cancer)biverkningar - biverkningar som uppstar
manader eller ar efter avslutad cancerbehandling, till
exempel trétthet, tarmbesvar, nervskador eller paverkan
pa arbetsférmaga och livskvalitet.

»» Stomi - 6ppning pa magen dar tarmen leds ut utanpa
magen och kopplas till en pase som samlar upp avfor-
ingen. Stomi kan behdévas nar tarmen inte kan anvandas
som vanligt.

» lleostomi — stomi fran tunntarmen (ileum = sista delen
av tunntarmen)

» Kolostomi - stomi fran tjocktarmen (kolon)

»> Rektoskopi - undersdkning av andtarmen med ett
smalt rér med en kamera.

» Rektumamputation - operation dar andtarmen
(rektum) och ibland aven andtarmséppningen tas bort.
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Hur raddar vi fler liv?

FAKTA OCH BEHOVEN IDAG

Kolorektalcancer ar en av de vanligaste
och dodligaste cancersjukdomarna

i Sverige, men prognosen varierar
kraftigt beroende pa nér och hur
sjukdomen upptacks.

Sjukdomen kryper ner i dldrarna

- idag insjuknar nara tre ganger s
manga under 50 ar jamfort med i
borjan av 1990-talet.

Tidig diagnos ar avgorande for
behandling och prognos.

Bred biomarkorsdiagnostik (genpanel
med storre antal gener) kan
identifiera prognostiska faktorer,
styra val av behandling, undvika
over- och underbehandling samt ge
fler patienter tillgang till effektiva
tillaggsbehandlingar.

Allt fler studier identifierar
behandlingsbara tumormarkorer
vilket pekar pa nyttan med bred
diagnostik for att avgora om
patienten kan ha nytta av specifika
behandlingsalternativ (till exempel
acetylsalicylsyra). Det finns behov
av ytterligare forskning.

Sammanfattning

FORSLAG TILL LOSNINGAR

Nya rutiner sdsom reflextestning, kan
ytterligare férbattra precisionen i
diagnostiken och uppféljningen. Alla
relevanta markorer kan analyseras

i samma analys i stallet for ett par i
taget och vid olika tillfallen.

Om analyssvaret finns vid ett
eventuellt aterfall i sjukdomen behéver
inte behandlingsstart skjutas upp i
vantan pa analyssvar.

Implementering av breda genpaneler
kraver solidarisk finansiering
eftersom kostnaden faller mellan olika
verksamheter och sjukhus. Politiken
behover hjalpa till med att prioritera
detta.

For att tidig och bred diagnostik

vid kolorektalcancer ska fungera i
praktiken behovs tydliga politiska
beslut, jamlik vard i hela landet och
tillrackliga resurser inom halso- och
sjukvarden.

“Jag onskar det gick att
kolla de nya biomarkorerna
efter operation. Vet inte

om det gar. Tanker pa
mutationen dar man kan ta
acetylsalicylsyra och minska
risken for aterfall med 50%.”

- Medlem ILCO
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"Du som ar politiker kan verka for att
kolorektalcancer upptacks tidigare,
att bred diagnostik gors redan vid
diagnos och darmed att varje patient
ges mojlighet till just den specifika
behandling hans eller hennes tumors
genetiska avvikelse behover, det vill
saga precisionsmedicinsk behandling.

Tidig och bred biomarkdrstestning
bidrar till att behandlingen kan
individanpassas vilket ger en
betydligt battre prognos med farre
sena biverkningar och minskad risk
for aterfall.

Det som behovs ar samordning, mer
resurser och ditt engagemang - det
kommer inte bara gora en avgorande
skillnad for de 7 000 personer

som varje ar diagnostiseras med
kolorektalcancer - utan aven for
samhallet i stort.”

Carina Alm

Foérbundsordférande
ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet



	ILCO har ordet
	Sofia fick rektalcancer vid 41 års ålder:
	Kolorektalcancer – den tredje vanligaste cancerformen 
	Kraftig ökning av kolorektalcancer bland personer under 50 år
	Så ställs diagnosen kolorektalcancer – förr, idag och i framtiden
	Vad säger patienterna själva?
	Gammalt läkemedel kan halvera risken för återfall vid kolorektalcancer
	Om kolorektalkirurgen fick öronmärkta pengar till bred gentestning
	”Vi står inför ett paradigmskifte för patienter med kolorektalcancer”
	Så går tankarna i vårdprogram-gruppen
	Ordlista
	Hur räddar vi fler liv?
	Referenser

