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OMILGO

ILCO Tarm- uro och stomiforbundet arbetar aktivt med
fragor som ror missbildningar och sjukdomar i tarmkanal/
urinvagar. Var malsattning ar att alla med sjukdomar eller

funktionsforandringar i tarmar och/eller urinvagar, ska kunna
leva och verka pa samma villkor som alla andra.
Var medlemsinriktade verksamhet saval som var
stodverksamhet har gemenskap och samhorighet som
ledord, och ar 6ppen for bdde drabbade och anhdriga.

"Vardcentralens lakare
lyssnade inte pa mig, skrev
fel | journalen och skickade

mig inte pa koloskopi”

Fran ILCO:s e

Den har rapportensa



FORORD

Varje ar diagnostiseras cirka 7 000 personer i Sverige med kolorektalcancer, varav tva tredjedelar
med tjocktarmscancer och en tredjedel med dndtarmscancer. Darmed ar kolorektalcancer den fjarde
vanligaste cancerformen efter brost-, prostata- och hudcancer.

Aven om tio&rsoverlevnaden for kolorektalcancer har forbattrats dramatiskt, finns mycket kvar att gora.
Narmare 3 000 personer avlider arligen av sjukdomen. Det ar dessutom den cancer med nast flest forlorade
levnadsar!? Om tumoren upptacks i ett tidigt stadium ar forutsattningarna att bota sjukdomen goda. Ju langre
framskriden cancern ar - i synnerhet om den spridit sig till andra organ - desto samre blir forutsattningarna.
Omkring halften av alla patienter far en spridning (metastaser) ndgon gang under sin sjukdom.

Oavsett sjukdomsstadium ar det avgorande att alla patient-

er snabbt far mojlighet till sd& bra och individanpassad ”F"r n 9 n
behandling som mojligt. For att uppna en skraddarsydd . or att uppna e .
behandling tidigt behdver precisionsdiagnostik med bred Skraddarsydd behaﬂdllng
biomarkorstestning* genomforas redan vid diagnos. Inom d b h X

flera tumoromraden ar bred testning redan pa plats, men 1] /Qt enover

for kolorektalcancer ar biomarkorstestningen ojamlik. En ol ' '
ytterligare mojlighet for patienten att fa tidig tillgang till preCISIonSdlagnOStIk

innovativ behandling ar att f& ingé i en klinisk studie och med bred

manga patienter stéller sig positiva till att delta. Malet . ¥ .
bor vara att alla patienter som vill ska kunna erbjudas blomarkOfSteSfﬂlﬂg
mojligheten att delta i en studie. Kliniska studier ar inte bara -

viktiga for patienterna utan aven for Sverige, d& de bidrar gen(?mf(?ras redan
med 6kad kunskap i varden och har en positiv inverkan pa vid d/agnos”

Sveriges ekonomi.®*

Vi behover med gemensamma krafter tanka brett och agera nu for att sakra kunskapen och utveckligen
inom omradet. Darigenom kan vi optimera behandlingen for kolorektalpatienter idag och for framtiden och
uppna visionen: ingen ska do av kolorektalcancer.

Vivill att Sverige tar fram en nationell strategi for precisionsmedicin, sdkerstéller patientdelaktigheten,
tryggar nationella stédstrukturer for standardiserad biomarkoérstestning, erbjuder alla patienter
rehabilitering, och nyttiggor hédlsodata for innovation samt starker forskningsincitamenten som en
del av varden. Kolorektalcancer kommer alltid att finnas, men om vi kan bota den dr mycket vunnet.

z@?\gﬂ

CHARLOTTE BYGDEMO TOYTZIARIDIS
Fore detta forbundsordférande, ILCO

Comdl—

CARINA ALM
Nuvarande forbundsordférande, ILCO

*Biomarkor = matbar indikator av ett biologiskt tillstand



SJUKDOM & BEHANDLING

VANLIG CANCERFORM

Kolorektalcancer ar en elakartad tumor som
uppkommer i tjock- eller andtarmen, varav 95
procent utgors av adenocarcinom (cancer som
uppstéar i utgangen fran kortelvavnad). Kolorektal-
cancer ar den fjarde vanligaste formen av cancer
hos bade man och kvinnor i Sverige, med nastan
7 000 diagnostiserade varje ar. Av dessa genomgar
71 procent en kurativt syftande operation.? Overlev-
naden i Sverige ar bland de hogsta inom EU, men
arligen avlider narmare 3 000 personer av kolo-
rektalcancer s& det finns mycket kvar att goéra.5”

SJUKDOMSBORDA

Nyinsjuknande och dodlighet ar idag standard for
att mata och folja cancerbordan pé befolkningsniva.
Ett "nygammalt” méatt som aven tar hansyn till dlder
vid cancerddd och ofta ar mer intuitivt att forsta, ar
"forlorade levnadsar” | Sverige ar kolorektalcancer
den cancerform med nast flest forlorade levnadsar
strax efter lungcancer.®

RISKFAKTORER

Arftliga faktorer kan péverka risken att drabbas,
sa aven livsstilsfaktorer som overvikt, rokning,
alkohol samt kostvanor. Mellan 10-15 procent av
patienterna i Sverige uppskattas drabbas av en
arftlig kolorektalcancer.®

Risken att drabbas okar med éaldern, de flesta
insjuknar vid omkring 73 ars alder. Endast cirka
hundra personer under 40 ars alder far kolorektal-
cancer arligen®

SYMTOM

| sjukdomens tidiga stadium upplevs ibland inga
symtom och ibland mer difftusa symtom sdsom
forandrade tarmvanor och/eller blod i avforingen,
men med vaxande tumorer uppstar ofta blodbrist,
trotthet, forandringar i avforingen, blod i avforingen
samt tata och besvarliga toalettbesok. Mindre
vanliga symtom inkluderar smarta i buken, smarta
vid andtarmsoppningen, forstoppning samt allman-
symtom som minskad aptit och svullen buk. Hos
ungefar en femtedel debuterar sjukdomen akut,
som tarmvred.

Besvar med tarm och blod i avforingen ar mycket
vanligt, men nar symtomen uppstar utan annan

uppenbar orsak, speciellt hos aldre individer, bor
en kolonutredning genomforas."

FYRA STADIER
Kolorektalcancer indelas i fyra stadier:

tumoren ar begransad till tarmvaggen
tumoren vaxer igenom tarmvaggen
metastaser i lymfkortlar

metastaser i andra organ, som lever eller
lungor!?

NN

ATGARDER OCH BEHANDLINGSALTERNATIV

Att avlagsna den elakartade tumoren ar den
viktigaste behandlingen vid kolorektalcancer. | sjuk-
domens tidiga stadier kan det racka for att patienten
ska botas. | vissa fall dd man vill krympa tumoren fore
operation ges sa kallad neoadjuvant cytostatika.
Vid cancer i andtarmen ges ofta antingen en
kombination av operation och stralbehandling samt
cytostatika efterdt eller strédlbehandling och cyto-
statika dar alla inte behover opereras.

Andra behandlingsalternativ inkluderar malinriktad
lakemedelsbehandling och immunterapi®




Dessa kraver ofta en biomarkorstestning, vilket
genomfors med prover fradn blod eller vavnad som
ger information om specifika tumorkaraktaristika.
En multidisciplinar konferens (MDK) ska alltid
utforas innan behandling satts in och det ar viktigt
att patienten ar sa delaktig som mojligt.**

MDK ar ett viktigt redskap i behandlingen av
cancerpatienter, dar perspektiv fran ett flertal
professioner och specialistomraden samlas, i syfte
att uppné basta maojliga behandlingsresultat.®

DIAGNOSTIK MED PRECISION

Den precisionsmedicinska utvecklingen gar framét
och studier visar péa ett hogt varde i tidig och bred
biomarkorstestning for kolorektalcancer. Detta kan
summeras i fyra punkter:

1. Kliniska studier - manga nya behandlingar
kraver specifik diagnostik och testning, och
kliniska studier bidrar till okad kunskap, ger
intakter till vdrden samt ger patienter tidigare
tillgéng till nya behandlingar.™®

2. Behandling med precision - en bredare
testning gor det mojligt att identifiera om
en patient kan ha nytta av en specifik
typ av behandling, samt utesluta samre
behandlingsalternativ, och den kan aven
identifiera vissa relevanta arftliga tillstand.®2%!

3. Kostnadsreglering - bred, standardiserad
testning redan vid diagnos har potentialen att
skapa en mer effektiv process som sparar bade
tid, lidande och onodiga utgifter. Patientresan
kan optimeras och utfallet forbattras.??

4. Kunskapsbank och halsodata - att samla
kunskap om biomarkorer och halsodata ger
bade mojligheter for patienter idag och for
upptackter i framtiden.?

PROFESSIONELLT PERSPEKTIV PA PATIENTRESAN

Cecilia Radkiewicz ar forskare vid Karolinska
Institutet och bitradande overlakare i onkologi vid
Capio Sankt Gorans sjukhus och borjade arbeta
med kolorektalcancer for drygt tio &r sedan. Hon
ser en Okning av yngre patienter, och tror att
manga inte kanner till att aven yngre kan drabbas
av kolorektalcancer.

- Jag tror att manga kanner sig ensamma i sin
cancer, speciellt yngre personer, eftersom majo-
riteten av kolorektalpatienterna ar aldre. Yngre
patienter upptacks dessutom oftare i ett mer
avancerat sjukdomsstadium an aldre, eftersom

klassiska alarmsymtom kan misstas for ndgot annat.

Ménga aldre patienter menar Cecilia nas via
screening idag, och ar darmed oftare i en botbar
situation. Daremot ser hon ett problem i att aldre
sallan inkluderas i kliniska studier.

- Det ar svart att extrapolera resultat fran studier
med valdigt f& aldre multisjuka till en klinisk
verklighet. Jag tror att vi skulle behova studier dar
vi tittar specifikt pa aldre patienter, for att se vilka
som drar nytta av behandling.

Alla cancerformer har egna behandlingsriktlinjer i
Sverige. Cecilia har sett att kolorektalcancervarden
kan vara mer ldngsam an annan cancervard att
infora rutinmassig, bred biomarkorstestning vid
diagnos (sa kallad reflextestning).

- | Stockholm pagar regionala reflextestningsprojekt
inom kolorektalcancer, men ska bredare testning
forflera biomarkorerimplementeras jamlikt nationellt
maste det in i vardprogrammet. Biomarkorssvar
borde vara en sjalvklar del av varje patients multi-
disciplinara konferens.

"Biomarkorssvar borde
vara en sjalvklar del
av varje patients
multidisciplinara
konferens”

Cecilia Radkiewicz
Foto: Gunilla Sonnebring



SITUATIONEN | SVERIGE IDAG

TRADITIONELLA METODER ANVANDS AN

Studier pad utokade behandlingsalternativ for
patienter med kolorektalcancer ger hopp om en
kommande forbattring. Istallet for det traditionella
angreppssattet att behandla patienten utifran
tumorens placering i hoger eller vanster sida av
tarmen ar bred biomarkorstestning ett mer modernt
satt att forutspd vilken specifik behandling som
individen skulle kunna ha storst nytta av.* Att
identifiera ett stort antal biomarkorer ar ett
viktigt steg mot precisionsmedicin och den indi-
viduella patientresan.®

SCREENING

Fran och med varen 2021 borjade Sveriges
regioner inleda screening for kolorektalcancer,
med sokning efter blod i avforingen. Processen
tros kunna fardigstallas under 2026 och d& ska
ungefar 1,65 miljoner personer mellan 60 och 74
ars alder ha erbjudits att delta. | Stockholm och pa
Gotland startades populationsbaserad screening
2008-2009 och deltagandet har varit hogt jamfort
med andra lander.

Det framsta syftet med screening ar att hitta
cancern i ett tidigare skede, men aven att avlagsna
forstadier till cancer, for att bade minska dodlighet
och incidens. Screeningen genomfors vartannat
ar, per Socialstyrelsens rekommendation, och
beraknas minska dodligheten i kolorektalcancer
med 15 procent - eller minst 300 fall arligen.?52”

ORSAKER TILL HINDER FOR IMPLEMENTERING
AV PRECISIONSMEDICIN | SVERIGE
Frén Situationsanalys precisionsmedicin,
Lif (de forskande lakemedelsforetagen)
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BIOMARKORER OCH PRECISIONSMEDICIN

Biomarkaorer mats vanligen i blod eller vavnad
och ger information om specifika tillstand,
i dessa fall hos tumoren. Informationen om
tumorens biomarkorer kan anvandas for val av
riktad behandling, sa kallad precisionsmedicin
- skraddarsydd vard baserat pa individuella
forutsattningar och behov.

PRECISIONSMEDIGIN NYCKELN

Bred biomarkorstestning direkt vid diagnos ger
patienter med kolorektalcancer tillgang till pre-
cisionsdiagnostik och kan mojliggora val av ratt,
skraddarsydd behandling. Tyvarr ar biomarkors-
testningen i rutinsjukvarden ojamlik, och i perspek-
tivet att mojliggora kliniska studier i Sverige otill-
racklig. Dessutom utnyttjas idag inte den teknik
som finns fullt ut. | vissa fall saknas personalresurser
och i andra ar provfloden inte optimerade. Vid de
multidisciplinara konferenserna dar de individuella
patientfallen diskuteras saknas darfor inte sallan
fullstandig information for att kunna skraddarsy
behandlingen.

"Tyvarr ar biomarkors-
testningen i rutinsjukvarden
ojamlik, och i perspektivet
att mojliggora kliniska
studier | Sverige otillracklig”

Manga patienter upplever idag att det finns en
brist i transparensen kring behandlingsbesluten
for just deras kolorektalcancer.?® De senaste aren
har instaliningen till och medvetenheten om
precisionsmedicin sett en positiv utveckling, men ett
framgéngsrikt inforande kraver stora gemensamma
insatser och fortsatt utveckling.?®

PROFESSIONELLT PERSPEKTIV PA PRECISIONSMEDICIN

Richard Rosenquist Brandell ar overlakare och
professor i klinisk genetik vid institutionen for mo-
lekylar medicin och kirurgi pa Karolinska Institutet.



- Jag jobbar med att hitta patientens unika gene-
tiska avvikelser med hjalp av gensekvensering. Da
ar behandling med precisionslakemedel majlig, vil-
ket man vet har bade mycket mer specifik effekt
och ger farre biverkningar.

Dock satts tyvarr inte alltid precisionsmedicin in
forran patienten far aterfall.

- Jag onskar att man skulle borja gora genanalyser
tidigare for att kunna planera for patienten. Om fem
ar tror jag att vi kommer gora sé for det stora flerta-
let av alla som fér cancer.

Richard ser inget hinder for att gora bred gense-
kvensering tidigare for kolorektalcancer och menar
att kostnaden delvis ar orsaken till att det inte gors.

- Det ar klart att det blir dyrare initialt, men vi kom-
mer att tjana in det pa sikt. Utifran genanalys kan
vi ocksd se om vi kan erbjuda patienten att vara
med i en klinisk studie. Vi kommer inte komma till
precisionsmedicin utan att ocksd samla in data, s&
det ar viktigt att vi har stora databaser pa nationell
niva. Har ar aven patientens delaktighet via pati-
entforetradare jatteviktig.

"Jag onskar att man skulle
borja gora genanalyser
tidigare for att kunna
planera for patienten”

Richard Rosenquist Brandell
Foto: Cecilia Osterholm-Corbascio

ILCO:S MEDLEMMAR DELAR SINA ERFARENHETER

februari 2024 genomforde ILCO en enkat
inriktad pa upplevelser av kolorektalcancervarden
i Sverige. 250 personer deltog, varav 189 hade
andtarmscancer och 61 hade tjocktarmscancer.
Nedan presenteras nagra av enkatens resultat.

Fick gj info om biomarkdrstestning
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93,2% fick inte information frdn varden om
biomarkorstestning.

Anség varden Bra/Mycket bra
I S I O N I N IO N
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o —

88,8% ansag att vard och behandling generellt
hade varit bra eller mycket bra.

Ansag overlamning Bra/Mycket bra

L %
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o —

78,8% ansag att overlamning mellan olika
specialiteter fungerat bra eller mycket bra.

Ej delaktig i sin vard
[ L %

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Halften (49,2%) blev inte erbjudna att ta beslut
om sin vard och behandling utifran individuella
onskemal och forutsattningar.

Kunde tanka sig dela patientdata
1 ] %

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o —

De allra flesta (93,6%) uppgav att de skulle
kunna tidnka sig att dela sina patientdata
anonymt till vard och forskning.

Upptacktes inte via screening

L %

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o —

88,4% uppgav att deras cancer inte upptacktes
via screening.

Erbjods rehab
1 1 1 1 | | | | %

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

or—

Endast hélften (50%) erbjods nagon form av
rehabilitering (fysioterapi, samtal etc).



PERSONLIGT PERSPEKTIV

Per Johansson var 50 &r nar han fick diagnosen
andtarmscancer. Han hade upplevt symtom under
ett och ett halvt &r innan han sokte vard, och
misstankte att allt inte stod ratt till.

- Lakaren pa vardcentralen undersokte mig och
sa "Du har ju inte cancer i alla fall, men vi méaste
skicka dig vidare for att det ar rutin’, men sen pa
specialistkliniken gjordes en koloskopi och lakaren
konstaterade att det visst rorde sig om cancer.

Diagnosen stalldes i samband med att covid-19
slog till, i borjan av 2020.

- Jag gick till jobbet direkt efterat och var i chock.
Det var alldeles 6de ute p& stan pd grund av
pandemin, sa det blev en riktigt absurd, dystopisk
stamning rakt igenom.

"Manga drabbade har
problem och jag vill kunna
vara en rost for dem och
driva pa for individuellt
anpassade maojligheter”

Per Johansson
Foto: Privat

Per remitterades till en specialistmottagning
och diagnosen bekraftades. Det gick sedan
ganska fort att f& komma till behandling. Han
gavs strdlning inom tre manader, som forsta
behandlingsform, och sedan avlagsnades tumoren
kirurgiskt, i borjan av juli 2020.

Allt gick bra och han hade uppfoljning med lakaren
efterdt, men Per upplevde inte att han fick ndgon
specifik information fran varden géallande detaljerna
kring cancern. Han minns dock att en stor mangd
polyper upptacktes i tarmen, och att arftligheten
undersoktes, da hans mormor hade dott av
tarmcancer tidigare.

Overlag ar Per valdigt positiv till den vard han fick
hos specialistmottagningen, men upplevde att det
var svart att fa tillgang till information.

- De ville inte svara pd mina fragor, sa jag satt
och googlade mycket. Sa sjalva varden var valdigt
proffsig och allt gick jattebra, men just att dela
information, dar tycker jag att det brast. Jag hade
till exempel inte forstatt hur allvarligt det faktiskt
var, for det ville ingen saga.

Per ar utredare i sin grundprofession, och har
i manga ar arbetat med halso- och sjukvards-
frdgor pd organisationer och myndigheter. Det
har gett honom en forstdelse for sjukvards-
systemet, vilket han tror har varit en klar fordel
genom sjukdomsresan. Idag ar Per aktiv i tarm-
cancerfrdgan och sitter i ILCO:s styrelse.

- Detkan sevaldigt olika ut mellan regioner hur man
forskriver hjalpomedel for stomi, hur det fungerar
med primarvarden och sa. Manga drabbade har
problem och jag vill kunna vara en rost for dem
och driva pa for individuellt anpassade mojligheter
istallet for de ganska fyrkantiga I0sningar man ofta
hor om. Det finns en samhallsekonomisk aspekt
ocksa. For mig gick allt bra, men fa&r man inte det
harindividuella stodet sé kan allt kantra fullstandigt.
F&r man det sa kan det ga hur bra som helst.



HALSOEKONOMI

BREDA PANELER LITEN KOSTNAD | LANGA LOPPET

Bred biomarkorstestning kan bland annat utforas
med hjalp av NGS-paneler (Next Generation
Sequencing). De innebar en mojlighet till bred
genetisk testning och kan vara avgorande for att
individanpassa behandlingen. Paneler for solida
tumorer (DNA och RNA) kostar enligt Oppna
prislistor idag 17 380 kr och paneler for solida
tumorer (endast DNA) 13 578 kr.*

Som motvikt ar det kostsamt for badde samhallet
och individen att inte sd tidigt som mojligt ha
kunskap om patientens individuella sjukdom for
att direkt kunna ge ratt behandling. Genpaneler
ar avgorande for att hitta ratt behandling, men
kostnaderna i Sverige varierar kraftigt over landet
och ar hogre an i mdnga andra europeiska lander.
En gemensam nationell samordning for robust och
standardiserad precisionsdiagnostik skulle kunna
andra pa detta.®

PROFESSIONELLT PERSPEKTIV PA HALSOEKONOMI

Anna Martling ar professor vid Karolinska Institutet
ochtarmkirurgvid Karolinska Universitetssjukhuset.
Hon ser ett stort varde i den fortsatta utvecklingen
av diagnostik och precisionsmedicin inom kolo-
rektalcancer.

- Tillgang till mer effektiv behandling och hog-
teknologiska plattformar gor att vi kan bota fler
samt minska overbehandling och sidoeffekter av
behandling som kan orsaka lidande. Det kommer
att hoja livskvaliteten for manga.

Anna anser det vara mycket viktigt att ta det
pd allvar att allt fler yngre personer drabbas av
kolorektalcancer, och vill se mer forskning pa hur
den utvecklingen kan stoppas. Hon vill aven lyfta
vikten av att inte bara titta pa bot, utan att aven ta
hansyn till livet efter sjukdom saval som livet med
sjukdom.

- Vi ska inte bara forlanga antal ar i livet, utan
ocksa liv till aren, sa intervention och rehab ar
viktiga element. Okad livskvalitet kan ge goda
ekonomiska konsekvenser. Studier visar att varje
krona du satsar pa prevention far du igen sexfaldigt
i varden, i minskad belastning.

"Studier visar att varje
krona du satsar
pa prevention far du
igen sexfaldigt i varden”

Anna Martling
Foto: Andreas Andersson



SLUTORD & MALBILD

Kolorektalcancer aren avde cancerformer med flestforlorade levnadsar.®2 Darfor behover behandlings-
forbattringar prioriteras och har finns det flera konkreta saker att gora. Screening ar ett mycket
valkommet initiativ och det ar viktigt att den fortsatter att utokas samt att den féljer den medicinska
och teknologiska utvecklingen. Lika viktigt ar att Sverige arbetar for en effektiv implementering av
precisionsmedicin, med komplett diagnostik direkt vid diagnos med breda paneler for biomarkoérer.
Da har vi ocksa mojlighet att bygga en unik svensk kunskapsbas som mojliggor forskning for
kolorektalcancerpatienter harifran och framat.

Var uppmaning till politikerna, for den framtida kolorektalcancervardens skull, ar att:

1) Ta fram en nationell strategi for precisionsmedicin. En strategi som inbegriper precisionsdiagnostik
med breda paneler (biomarkorstestning) som tydligt inkluderar kolorektalcancerpatienterna. En strategi med
tydliga malnivéaer for precisionsdiagnostik som ar tidssatta och matbara och som syftar till att tillgangliggora
precisionsmedicin idag och for framtiden.

2) Sakerstélla patientdelaktigheten pa alla nivaer i de precisionsmedicinska strategierna.
3) Trygga nationella stodstrukturer for standardiserad biomarkorstestning. Besluta om en gemensam
strukturering av diagnostiken med regionala stodstrukturer, en nationell styrning och langsiktig, stabil

finansiering.®

4) Se till att alla patienter erbjuds rehabilitering i samband med vard for och behandling av kolorektal-
cancer.®

5) Nyttogora hadlsodata for innovation och starka forskningsincitamenten. Besluta om nationella
infrastrukturer som gor halsodata tillgangliga bade for foretagsinnovation och forskning. Kliniska studier
och halsodata ska vara en naturlig del av den vard som patienter med kolorektalcancer far.

Den svenska cancervarden forvantas generellt att se okad diagnostik inom en snar framtid.*® Det ar en

nodvandighet att vaxla upp den precisionsmedicinska diagnostiken for personer med kolorektalcancer.
Forst da kan vi erbjuda denna patientgrupp individanpassad behandling och en informerad patientresa.

PATIENTRESAN MED PRECISIONSMEDICIN
Omarbetad frén Situationsanalys precisionsmedicin, Lif (de forskande lakemedelsforetagen)
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