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KAPITEL 1

Inledning

Bakgrund: Tarmcancer brukar delas upp i tjocktarmscancer (koloncancer) och #indtarmscancer
(rektalcancer) eftersom behandlingen skiljer sig en del. Tarmcancer dr den niist vanligaste
cancerformen bland savil kvinnor som mén. Varje ar drabbas cirka 6000 personer i Sverige av
tarmcancer, varav ca 4000 av tjocktarmscancer och 2000 av dndtarmscancer. Frekvensen av
tarmcancer har stadigt 6kat i Sverige under hela efterkrigstiden, delvis beroende pa en reell 6kning
men till stor del beroende pa att vi lever allt léingre och att tarmcancer drabbar framfor allt lite
éldre personer. Medelaldern ligger pa cirka 72 respektive 70 ar vid insjuknandet och bara 5%
debuterar fore 50 ars alder. Man vet inte vad som orsakar tarmcancer. Sannolikt &r det en méingd
faktorer som samverkar och det finns en mycket tydlig koppling till visterlindskt leverne och
industrialiserade lénder.

Behandling: Basen fér botande behandling &r kirurgiskt avldgsnande av tumoren. Det har gjorts
stora framsteg i behandlingen de senaste decennierna och nu botas majoriteten av patienterna.
Detta har méjliggjorts genom forfinad kirurgi, biittre utredningsmajligheter (datorréntgen och
"magnetréntgen”) samt kombinationsbehandling med cellgift (cytostatika) och stralbehandling. Aven
spridd, s.k. metastaserad, sjukdom kan ibland botas men prognosen &r mycket sdmre ju mer
avancerat stadium tumoren har och framfor allt om den har spritt sig till andra organ. Det
vanligaste &r att tumoren sprider sig till levern och lungorna. Allra vanligast &r dock spridning till de
lokala lymfkortlarna i tarmkéixet (tarmens upphéingningsanordning déir blodkirl, lymfkirl och de
niarmaste lymfkortlarna finns). Tarmkixet tas regelmissigt bort vid operation, varfor spridning till
de lokala lymfkortlarna inte &r lika allvarligt. Spridning hit utgér dock den viktigaste riskfaktorn for
att utveckla spridning senare i férloppet varfor detta &r en indikation for tillaggsbehandling med
cytostatika efter operationen. Detta minskar, men eliminerar inte, frekvensen av senare spridning
(metastaser) i mer centrala lymfkortlar, lever och lunga.

Stralbehandling infér operation av dndtarmscancer anvinds for att minska tumérvolymen och déda
tumorceller i omgivande vavnader, frimst lymfbanor. Inférandet av stralbehandling fore operation
har avsevirt bidragit till att minska den lokala aterfallsfrekvensen — med ca 60%. I avancerade fall
kombineras stralbehandlingen med cytostatika. Vid tjocktarmscancer anviinds cytostatika séillan fore
operation, bara i ca 5% av fallen under 75 ar och &n mer sillan vid hégre alder. Stralbehandling ges
nistan aldrig, beroende pa att det finns stérre marginaler i viivnaderna i bukhalan respektive att
kringliggande tarmar skadas av stralning.

Symptom: Det &r saledes av stor betydelse for prognosen om man hittar tumoren i tidigt skede,
vilket dock inte &r sa latt. Tumoren ger diskreta och ospecifika symptom i borjan sa det ar viktigt
att vara lyhord for de klassiska alarmsymptomen:

e Fn kvarstaende fordindring av tarmvanorna. Det kan yttrar sig som tilltagande férstoppningsbesvir;
l6sare avforing; att man behover ga oftare eller bara som orolig och bullrig mage.

e Blod i avforingen. Sitter tuméren i den foérsta delen av tarmen &r blodning séllan synlig men ger
ofta upphov till utvecklandet av blodbrist (sinkt Hb-viirde). Tumér i dndtarmen didremot ger ofta
upphov till synligt farskt blod pa eller i avforingen.

Screening: Det saknas en riktigt bra metod for screening for tarmcancer men beslut har nu tagits att
starta forsoksverksamhet med screening, déar tva metoder provas: dels kontroll av blod i avioringen,
vilket &r en enkel metod men ospecifik och dels koloskopi, som ér triffsdker och korrekt men som &r
besvirlig for patienten. An sa linge kallas inte alla invanare i Sverige till screening. Det iir dérfor
fortsatt viktigt att vara lyhord for alarmsymptomen enligt ovan och inte ga och dra med de
symptomen &dven om de ir ldttal

Svenska Kolorektalcancerregistret: For att fa battre kontroll pa kvalitén pa varden och folja
utvecklingen av behandlingen vid tarmcancer startades redan 1995 ett nationellt kvalitetsregister for
dndtarmscancer vilket 2007 foljdes av ett register for tjocktarmscancer. Det var pa initiativ fran
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professionen som registren startade och drivs, men redan tidigt med stod fran Sveriges kommuner

och landsting (SKL) som finansierar hela driften. Varje ar har data fran foregaende ar samlats,
bearbetats och presenterats i arsrapporter, vilka kan ldsas pa:

cancercentrum.se/norr /cancerdiagnoser/tjocktarm-andtarm-och-anal /tjock—och-andtarm /kvalitetsregister

Detta dr den fjarde, forkortade rapporten som dr framtagen i forsta hand for patienter, anhoriga och
allménhet.

Denna rapport dr framtagen av styrgruppen i samarbete med Erik Lindberg och Lena Nathanaelsson
vid regionalt cancercentrum i Umea och baseras pa datauttag fran Svenska Kolorektalcancerregistret
2018-04-05.
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KAPITEL 2

Organisation av styrgrupp

Ledningsgrupp

Ordforande: Ingvar Syk, Ingvar.K.Syk@skane.se

Forskningsansvarig: Peter Matthiessen, peter.matthiessen@regionorebrolan.se
Tjocktarm huvudansvar: Hakan Olsson, hakan.olsson@vll.se

Andtarm huvudansvar: Bérbel Jung, barbel.jung@regionostergotland.se

Kirurgrepresentanter

Anna Martling och Annika Sjévall, Stockholm/Gotlandregionen
Peter Matthiessen och Kenneth Smedh, Uppsala/ Orebroregionen
Niklas Zar och Bérbel Jung, Sydostra regionen

Ingvar Syk och Mattias S6derholm, Sédra regionen

Dan Asplund och Stefan Skullman, Vistra regionen

Christoffer Odensten och Hakan Olsson, Norra regionen

Onkologrepresentanter

Maria Gustafsson-Liljefors, Stockholm/Gotlandregionen
Peter Nygren, Uppsala/Orebroregionen

Maria Albertsson och Karin Adolfsson, Syddstra regionen
Anders Johnsson, Sédra regionen

Susanne Ottosson, Vistra regionen

Petra Flygare, Norra regionen

Patologrepresentant
Richard Palmqvist, Norrlands Universitetssjukhus, Umea

Radiologrepresentanter
Lennart Blomqvist, Karolinska Universitetssjukhuset Solna, Stockholm
Peter Kélebo, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg

Sjukskoterskerepresentant
Hanna Rosén, Karolinska Universitetssjukhuset Solna, Stockholm

Seniorrepresentant
Bengt Glimelius, Uppsala/Orebroregionen

Patientrepresentanter

Vuokko Elner, Goteborg, ILCO

Maria Boqvist Olsson, Géteborg, ILCO

Fredrik Hopfgarten, S6derhamn, Mag- och tarmférbundet

Nationellt stodteam vid Regionalt Cancercentrum Norr, Umea
Gunilla Andersson, Koordinator, gunilla.andersson@vll.se

Lisa Tykosson, Registerproduktégare, lisa.tykosson@vll.se

Lena Nathanaelsson, Statistiker (tjocktarm), lena.nathanaelsson@vll.se
Erik Lindberg, Statistiker (dndtarm), erik.g.lindberg@vll.se

RCC:s representant i styrgruppen
Arvid Widenlou-Nordmark, Nationell registersamordnare
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KAPITEL 3

Overlevnad, vantetider, behandling och komplikationer

Tabell 3.1. Antal registrerade fall av tjocktarmscancer och registrerade patienter
med dndtarmscancer samt téckningsgrad, 2017

Antal registrerade Tackningsgrad (%)

Tjocktarmscancer 4290 96.6
Andtarmscancer 2002 97
*) Tackningsgraden dr i forhallande till antal fall i cancerregistret.

*Den statistiska metoden som anvinds for att berikna den relativa dverlevnaden i figurerna nedan
Justerar for att det inte gatt minst 5 ar sedan diagnos for alla patienter som ingar i figurerna.
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Figur 3.1. Relativ 6verlevnad for patienter med &ndtarmscancer med diagnos
1997-2017

Figur 3.1. Denna figur visar hur 6verlevnaden for patienter med dndtarmscancer férbattrats sedan
registret startade genom att jimfora fyra tidsperioder. Man kan hér se att den sa kallade
5-arsoverlevnaden nu dr ca 68% (1975 var den ca 30%!). Det som redovisas &r relativ 6verlevnad, dér
man alltsa jaimfor overlevnaden gentemot befolkningen i Sverige (samma aldersférdelning och
konsfordelning) for att se endast paverkan av cancerdiagnosen (och behandlingen). Det dr viktigt att
beakta att detta géller ALLA patienter som fatt diagnosen respektive ar, dvs. inkluderat dven de
som hade spridning redan vid diagnos och de som inte gatt att operera.
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Figur 3.2. Relativ overlevnad for patienter med tjocktarmscancer med diagnos
2011-2017
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Figur 3.3. Relativ 6verlevnad for patienter med #&ndtarmscancer med diagnos
2011-2017

Figur 3.2-3.3. Hér visas den relativa 6verlevnaden for tjocktarmscancer sedan registret startade,
uppdelat pa kon. Som synes ér det ingen 6verlevnadsskillnad mellan mén och kvinnor och
overlevanden ér lika god som vid dndtarmscancer. Avseende dndtarmscancer dr dock 6verlevnaden
féor mén nagra procent simre #n for kvinnor.
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Figur 3.4. Relativ 6verlevnad for paritenter med tjock- eller &ndtarmscancer med
diagnos 2007-2017

Figur 3.4. Denna kurva visar pa samma sétt 6verlevanden beroende av vilket stadium tuméren har
vid upptéckt. Vid stadium 1 och 2 &r tumoren begréinsad till tarmen och dess nérhet och
majoriteten blir botade. Vid stadium 3 finns tumoérengagemang i de lokala lymfkortlarna i tarmkéxet
medan det vid stadium 4 foreligger spridning till andra organ som lever och/eller lunga. Som synes
paverkar stadiet prognosen i mycket stor utstriickning, vilket poéngterar vikten av att soka tidigt om
man upplever alarmsymptom enligt ovan i bakgrundskapitlet.
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Figur 3.5. Tid fran diagnos till behandlingsstart i dagar (median) for patienter
med dndtarmscancer, 2007-2017

Figur 3.5. Figuren visar hur lang tid i median (=antalet patienter med ldngre tid &r lika med antalet
patienter med kortare tid &n mediantiden) det har tagit fran upptéckt av tuméren (=diagnos) tills
att behandling startats, antingen i form av stralbehandling eller operation. Vanligen upptécks
tumoren vid koloskopiundersokning eller rektoskopiundersékning pa vardcentralen. Tiden avspeglar
den totala tiden fran diagnos, vintan pa mottagningstid pa kirurgklinik, réontgenutredning,
diskussion pa sa kallad multidisciplinir terapikonferens och véntan pa operationstid eller straltid.
Malet #r hogst 4 veckor, alltsa 28 dagar (markerat med réd linje), vilket man uppnar for langt
mindre &n hélften av patienterna. Hir behovs alltsa insatser goras och béttre resurser behovs. Av
annu storre betydelse dr dnda att tiden fran symptomdebut till adekvat undersokning, alltsa innan
diagnos, kan minskas. Den &r oftare betydligt lingre.
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Figur 3.6. Tid fran diagnos till behandlingsstart i dagar (median) for fall av
tjocktarmscancer, 2007-2017

Figur 3.6. Att tiden fran diagnos till behandling ckat for tjocktarmscancer beror sannolikt pa att
man de senaste aren i allt hogre grad utreder patienterna avseende eventuell spridning och
diskuterar fallen pa sa kallad multidisciplinér terapikonferens fore behandlingsstart. Denna
utveckling ar bra men sjilvfallet dr det olyckligt att det lett till langre véntetid och detta maste
atgiirdas, besparingar och bristande resurser till trots.
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Figur 3.7. Skyddande respektive permanent stomi for patienter med
dndtarmscancer dir tumoren opererats bort, 2014

Figur 3.7. Hopkoppling av tarmen (genom att sy eller hifta ihop den) vid operation av
dndtarmscancer dr kénsligt, eftersom likningsbetingelserna hér &r daliga. Dalig likning kan medféra
att det blir ett lackage, vilket kan vara mycket allvarligt. Ar 2005 visade en vetenskaplig studie att
savil andelen lickage och foljderna av ett ldckage tycks kunna minskas om man anlidgger en tillfallig
tunntarmsstomi under ldkningsprocessen, sa att hopkopplingen far ldka i lugn och ro utan att
utséttas for ett kontinuerligt flode av avioring. Som framgar av figuren far en del (13%) aldrig sin
stomi nedlagd (bortopererad) dven om det var planerat som en tillfillig stomi, vanligen pa grund av
att det trots avlastningen uppstatt allvarlig likningsstorning. Utdver dessa patienter behdver ungefir
hilften av dndtarmsfallen opereras med permanent stomi pa grund av tumoérens ldge, dalig funktion
av slutmuskeln eller att patienten bedéms vara sa sjuk av andra sjukdomar att hon/han har mycket
hog risk att utveckla, eller inte klara av, en likningskomplikation. 11% av patienterna med
andtarmscancer som opereras far aldrig nagon stomi, vare sig permanent eller tillfillig. 24% av
patienterna med dndtarmscancer som opereras far aldrig nagon stomi, vare sig permanent eller
tillfallig.
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akut op 30

Permanent stomi, 8
planerad op
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planerad op
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Figur 3.8. Skyddande respektive permanent stomi for fall av tjocktarmscancer dar
tumoren opererats bort, 2017

Figur 3.8. Vid planerad operation dr det ganska séllan som man behover ligga fram en stomi vid
operation av tjocktarmscancer medan det dr vanligt i den akuta situationen, dir andelen ocksa ckat
nagot de senare aren av oklar orsak. Kanske beror det pa att vi opererar allt dldre och sjukare
patienter?
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Figur 3.9. Typ av operation for patienter med #&ndtarmscancer dédr tumoren
opererats bort, 2017
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Figur 3.10. Typ av operation for fall av tjocktarmscancer, planerade operationer
dér tumoren opererats bort, 2017

Figur 3.9-3.10. Figuren visar vilken andel av patienterna man opererat med respektive teknik pa de
svenska sjukhusen. Pa senare ar har laparoskopisk operation och robotkirurgi, tillsammans kallat
“titthalskirurgi” blivit allt vanligare. Teknikerna medfér att man slipper 6ppna buken med stora
snitt, vilket underléttar for patienterna tiden efter operation. Patienterna har mindre ont och
aterhdmtar sig snabbare. Inne i buken gérs ddremot precis samma operation och det &r samma
resultat avseende tumorbehandling vid konventionell 6ppen kirurgi och titthalskirurgi. Vid mer
avancerade tumorer lampar sig dock inte titthalskirurgi.
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Figur 3.11. Cytostatikabehandling efter operation av &ndtarmscancer respektive
tjocktarmcancer, 2016

Figur 3.11. Tilliggsbehandling med cytostatika efter operationen anviinds i de fall riskfaktorer
foreligger (sérskilt forekomst av tumérceller i de lokala lymfkértlarna) for att utveckla senare aterfall
i form av spridning (metastaser). Detta har visats minska frekvensen aterfall med ca 10-50% i
relativa tal eller 5-25% i absoluta tal beroende pa stadium /riskfaktorer. Vid hogre alder tolereras
dock cytostatikabehandling daligt, utan gor att patienterna blir sjuka av behandlingen. Déarfor ges
cytostatika som tilliggsbehandling sédllan till patienter Gver 80 ar.
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Figur 3.12. Komplikationsfrekvens med allvarlighetsgradering efter operation av
dndtarmscancer respektive tjocktarmcancer, 2017 déar komplikation
fran 30-dagasuppfoljningsblanketten ar ifylld ja eller nej.

Figur 3.12. Det krivs operation for att uppna bot, utom i mycket tidiga fall med sa kallad
polypcancer. Denna figur visar andelen patienter som utvecklat nagon komplikation vid operation.
Det krivs ganska stora operationer, sirskilt avseende dndtarmscancer (rektalcancer). En forsvarande
faktor &r att man tvingas dela tarmen och dirigenom 6ppna upp denna mycket bakterierika miljo.
Hopkoppling av tarmen utgor ocksa ett riskmoment. I ca 20% av fallen vid tjocktarmscancer tvingas
man operera akut, vanligen pa grund av att tumoren fororsakat ett akut tarmvred, medan det ar
mycket séllsynt vid &ndtarmscancer. Med milda komplikationer menas de som endast kravt mindre
atgird som saromliggning eller antibiotika. Med allvarlig komplikation menas att det krivt en aktiv
atgérd i form av drininldggning, operation eller intensivvard.
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Figur 3.13. Komplikationer och kvarstdende besvir 3 ar efter behandling av
patienter med &ndtarmscancer respektive tjocktarmscancer opererade
2012-2014 dér komplikation fran uppfoljningsblanketten #r ifylld ja
eller nej. Figuren baseras pa 8542 tjocktarmspatienter och 3782
andtarmspatienter.

Figur 3.13. Figuren visar den inrapporterade frekvensen av nagra allvarliga komplikationer och
kvarstaende men efter operation for tjock- respektive dndtarmscancer, rapporterade efter 3 ar. En
och samma patient kan ha mer dn en komplikation. Lickage i tarmhopkopplingen leder till exempel
néstan alltid till en varbildning och inte séllan till forsédmrad formaga att halla tétt. Eftersom alla
patienter inte har aterbesok och alla patienter kanske inte tar upp alla problem maste man
misstinka att det foreligger en underrapportering av en del besvir. Alltsa att den verkliga
frekvensen ar hogre — inte minst vad géller forsimrad sexualfunktion och férméagan att halla tétt.
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Figur 3.14. Frekvens av reoperationer for patienter med d&ndtarmscancer respektive
tjocktarmcancerfall som opererats, 2017.

Figur 3.14. Ett sitt att méta allvarlig komplikation &r att méta andelen patienter som behéver
opereras igen (reopereras) under vardtiden. Aven hir paverkas siffrorna forstas av hur avancerade
tumorer och hur svart sjuka patienter som opereras.
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Figur 3.15. Vardtid i dagar (median) fér patienter med &ndtarmscancer som
opererats, 2007-2017
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Figur 3.16. Vardtid i dagar (median) for fall av tjocktarmscancer med planerad
opereration, 2007-2017

Figur 3.15-3.16. Trots inforande av mer modern syn pa tidig mobilisering och titthalskirurgi har
vardtiderna bara kortats i mindre omfattning. Det &r oklart varfor, &ven om véntan pa insatser fran
kommunen missténks bidra. Vardtiderna ar dock relativt laga i ett internationellt perspektiv och det
ar inte helt klart vilken vardtid som &r optimal bade ur sjukvardens och patientens perspektiv.
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Figur 3.17. Hogsta kompetens vid operation fér patienter med dndtarmscancer dar
tumoren opererats bort, 2017
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KAPITEL 3 OVERLEVNAD, VANTETIDER, BEHANDLING OCH KOMPLIKATIONER
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Figur 3.18. Hogsta kompetens vid operation av tjocktarmscancerfall déir tumoren
opererats bort, 2017

Figur 3.17-3.18. Figurerna visar hur stor andel av operationerna fér &ndtarms- respektive
tjocktarms-cancer som opereras av tarmkirurgi specialist (kolorektalkirurgisk speialist) respektive
specialist inom annat omrade eller kirurg i trdning. Eftersom en stor andel av tjocktarmscancer
opereras akut dr andelen opererade av icke kolorektalkirurger hégre har.
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Figur 3.19. Andel &ndtarmscancerpatienter som inkluderats i en klinisk eller
onkologisk studie, 2013-2017
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Figur 3.20. Andel tjocktarmscancerpatienter som inkluderats i en klinisk eller
onkologisk studie, 2013-2017

Figur 3.19-3.20. Den positiva utveckling som skett under de senaste decennierna baseras pa resultat
fran olika vetenskapliga studier. Det &r dérfor ett problem att vi inte méktat med att inkludera fler
patienter i olika kliniska studier. Det beror sannolikt till stor del pa den pressade situation vad géller
tid och resurser som varden lider av — men det &r ett stort problem. Héir maste vi bli béttre.
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