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Vill séitta ljuset pa en

"Bdittre rapportering till register
skulle scikra vard och forskning”

Trots att urinbl&dsecancer dr ndstan lika
vanlig som malignt melanom med omkring
3000 nya fall per ar dr det ndgot av en bort-
glémd sjukdom. Att symtomen kan miss-
tolkas for en ofarlig urinvagsinfektion och
att inrapporteringen till kvalitetsregistret
ar ojamnt fordelad 6ver landet kan leda till
sdamre och férsenad vard.

- Vi dr stolta over att kunna visa hur varden
utvecklas. Borde det inte kdnnas lite pin-
samt att inte visa sina resultat tillsammans
med 6vriga sjukhus, undrar urologen Truls
Gardmark, som ansvarar for kvalitetsregistret,
ett viktigt verktyg for sévil forskning som en
vilfungerande vard.

hos min och den 4ttonde hos kvinnor. Antalet déds-
fall per &r ir omkring 800, &terfall i sjukdomen ir
vanliga och rékning ir den mest kinda riskfaktorn. Blascan-
cer kriver ocksi tita uppfoljningskontroller och ir dirfér en
av de "dyraste” cancerformerna.
Varje ar diagnostiseras drygt 3 000 personer med urinbla-
secancer, dir det vanligaste symtomet dr blod i urinen. '
— Problemet ir att dven en ofarlig urinvigsinfektion kan \
leda till blod i urinen, men det 4r alltid en varningssignal som |\ Lt
bor tas pa allvar och féranleda utredning. Aldre kvinnor som
kommer till primdrvirden med dessa symtom behandlas ofta

U rinblasecancer ir den tredje vanligaste cancerformen

Urologen Truls Gardmark pa Danderyds sjukhus, ansvarig
registerhallare for blascancerregistret, hoppas att inrapporte-
med antibiotika trots att det kan vara symtom pa cancer, me- ringen ska oka eftersom registret ar en vardefull kunskapskalla

dan det sillan handlar om cancer nir en ung person far sam- for bade vardgivare och patienter.
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ma symtom. Vi maste helt enkelt bli bittre p act differentiera,
att triffa rict med vira insatser, siger Truls Gardmark, urolog
pa Danderyds sjukhus och registerhallare fr blascancerregist-
ret som har funnits sedan 1997.

Trots att taickningsgraden, det vill siga hur stor andel av
alla fall som registreras i registret ar 95 procent totalt i Sverige,
ar inregistreringen délig pd vissa stillen.

nomslaget troligen beror pa att regionerna har svart att fa ti-
den att ricka till f6r den hir typen av dokumentation som ir
s viktig for vardforbittring och forskning.

Registret har en webbplats med resultat som kallas ROD-
RET som ir offentlig, vilket innebir att alla kan klicka in och
se hur laget ser ut bade for regionen och nationellt kring be-
handlingen av sjukdomen, samt vilka sjukhus som bidrar med

ortglomd cancerform

YTTERST FA KLARAR TIDSMALET
Enligt det standardiserade vardférloppet (SVF) ska man ut-
redas inom tva veckor vid misstinkt bliscancer.

— Det ar dock bara 22 procent av de som har sjukdomen
som fir sin diagnosoperation (TUR-B) inom denna tid. Mal-
siteningen for tid till operation f6r den muskelinvasiva can-
cerformen som kréver stdrre operationer ir 37 dagar om man
inte behéver cellgifter, men hir 4r det vildige svart att hinna,
siger Truls Gardmark och tillagger att registret visar att bara
en (1) procent klarade det tidsmalet i Sverige under 2021.

Ett viktigt kvalitetsmal, att 70 procent av alla 6ver 50 ar
med misstinkt blascancer ska utredas enligt SVF, med cysto-
skopi och datortomografi av urinvigarna, klarar man dock nu,
enligt registret.

— Diremot klarar manga regioner inte av ett annat mal, att
80 procent av patienterna ska fi sin férsta behandling inom
de ledtider som stipuleras av SVF, forklarar Truls Girdmark
och betonar vikten av att snabba pa tiden mellan de forsta
symtomen och diagnos.

Idag vittnar ménga patienter om att de har sokt vard upp-
repade ginger i primirvarden for en “urinvigsinfektion” som
senare visat sig vara cancer.

Langt ifrdn alla, sirskilt inte yngre personer, som upptick-
er blod i urinen har urinblisecancer, men det ir ett symtom
som alltid ska uppmarksammas.

— Och om man ir 6ver 50 ar ska man utredas vidare, upp-
repar Truls Gardmark, eftersom tidig diagnos kan vara avgs-
rande for sjukdomsprocessen.

SNABBSPAR TILL OPERATION VIKTIGAST

— Ordet cancer betyder inte bara en sak. Cirka 45 procent av
all urinblasecancer tillhér en ytlig typ utan stora cellforind-
ringar och ir inte dodlig. Det dr den muskelinvasiva formen
som ir farlig och det 4r framfor allt for dessa patienter som
kvalitetsregistret ar sa angeliget. De ska alltid erbjudas ett
snabbspar in till operation, men sé ser det tyvirr inte ut over-
allt idag trots att detta ir den enskilt viktigaste livriddande
dtgirden, siger han och fortsitter:

— Registret dr inget regclverk. Det ir ett instrument for
uppfoljning och utvirdering av virdinsatserna, en virdefull
kunskapskilla bdde f6r sjukhusen och patienterna. Och det
ar hele frivilligt f6r regionerna att vara med och fylla i uppgif-
terna, forklarar han och tilligger att det flickvis daliga ge-

uppgifter. Ett faktum som Truls Gardmark tycker borde bidra
till en 6kad inrapportering,

— Att inte visa sina resultat borde kanske kinnas lite pin-
samt, konstaterar han.

Det nationella virdprogrammet som kom 2015 ir det sty-
rande dokumentet f6r behandling av urinblasecancer. Patient-
verktyget "Min vardplan” blev klart f6r anvindning forst for
ett ar sedan.

— Tack vare virdprogrammet och SVF har vi lyckats f ned
viantetiderna ndgot och dven forbittrat verlevnaden pé se-
nare ar. Det ror sig at ratt hall nu, men systemen ir tréga och
det ir manga aktérer inblandade i utredning och behandling
av urinblisecancer.

Aven nir det giller forskning dr urinblasecancer, i jimfo-
relse med prostatacancer, ett eftersatt omrade inom urologin.

— All heder &t forskarkollegorna inom prostatacancer, de
har varit synliga och sett till att fa resurser. Vi har god hjilp
av deras register och inspireras av deras framgangsrika arbete.

https://statistik.incanet.se/Urinblasecancer/

EVELYN PESIKAN,
FRILANSJOURNALIST OCH
MEDICINSK SKRIBENT
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RODRET &r en ny typ av rapport fran Nationellt Kvalitetsregis-
ter for Urinblasecancer (SNRUBC). Rapporten som ligger 6ppet
online innehaller data om varden av patienter med urinblase-
cancer samt cancer i njurbdcken, urinledare och urinror fran
Sveriges alla vardgivare.

Tidigare har dessa data redovisats som en arsrapport i nat-
version pa webbplatsen med enskilda arliga rapporter men
har redovisas nu resultat fran 2017 och till och med 2021
(for aterfall och progress av tumaorsjukdom dren 2012-2016).
Syftet med RODRET dr att vara en kalla till information och
kunskap om varden for alla tankbara intressenter, patienter,
sjukvardspersonal, forskare, administratdrer och beslutsfat-
tare. RODRET innehadller data pd patienter som diagnostiserats
fram till sista december féregdende ar vilket betyder att data
som hdr redovisas inte dr helt aktuella. Anledningen till den
begransningen dr att inrapporteringen fran landets vardgi-
vare sker olika snabbt och darfoér kan jamforelser bli missvis-
ande om skillnaden i tdckningsgrad ar stor mellan enheter.
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Ddirfor startade han en ny patientorganisation:

Finns for stora regionala skillnader
i varden - och for langa vantetider

En sommarmorgon for fyra ar sedan upp-

tdckte den pensionerade allménldkaren
Carl-Henrik Sundin att han kissade blod.

- Jag trodde att det handlade om en urin-
\ vagsinfektion eller prostatabesviar men det
visade sig vara cancer i urinbldsan. Symto-
4 men togs pa allvar direkt och jag blev opere-
rad inom rimlig tid, men behandlingen tog
hért pa mina krafter och jag beslot mig for
att tareda p4 mer om denna sjukdom som
jag faktiskt aldrig dgnat en tanke at tidiga-
re, sdger Carl-Henrik Sundin, som startade
Bléscancerforbundet 2021.

Efter att sjalv ha fatt cancer i urinblasan startade allmanlakaren Carl-Henrik Sundin Blascancerférbundet 2021,

som nu har 250 medlemmar. De viktigaste fragorna &r att alla ska fa samma vard och att véntetiderna ska kortas. Foto: Privat

et var for att skapa uppmirksam-
Dhct kring denna "glomda” can-
cerform som drabbar omkring
3 300 personer per ar och orsakar cirka
800 dodsfall, som Carl-Henrik Sundin
startade den nya patientorganisationen.

- Det var ILCO som tidigare samla-
de patienter med blascancer men jag
tyckte att de fokuserade alldeles for
mycket pd tarmcancer och tarmstomier
och alldeles fér lite pd de 30 000 patien-
ter i Sverige som har urinblsecancer, va-
rav en del har urostomi.

Sagt och gjort. Efter noggrann re-
search startade Carl-Henrik Sundin, som
ir bosatt i Kvissleby sdder om Sundsvall,
en egen patientforening, mitt under pan-
demin.

— Jag ir en entreprendr och har varit
med och grundat virdbolag. Bldscancer-

forbundet fick glidjande nog bra respons
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fran start och idag ir jag bland annat pa-
tientrepresentant piA RCC. Vi far ocks3
bidrag frin Cancerfonden och dr med i
virldsorganisationen World Bladder
Cancer Coalition.

Idag har freningen 250 medlemmar,
varav den yngsta dr 43 ar, en kvinna med
spridd bl3scancer.

Fyra ar efter sin egen diagnos méir han
forhallandevis bra, men behandlingspe-
rioden var ling och kriavande med flera
bakslag, bland annat drabbades han av
svar sepsis tva ganger.

— Under virdprocessen visade det sig
att jag dven hade prostatacancer. Och ef-
tersom jag fick testikelcancer nir jag var
27 ar har jag nu allesé tre sorters cancer,
konstaterar han sakligt.

Ordférande Sundin, som fyllde 70 i
januari, skoter det mesta av arbetet med
foreningen sjilv med eckonomi, mark-

nadsféring och webbplats — och han gér
det med stort engagemang.

— Den viktigaste frigan for oss dr att
alla ska f3 samma vird oavsett var man
bor i landet. Idag 4r det f6r stora regio-
nala skillnader och alldeles for linga
vintetider pa utredning och behandling.
Vi vill ocksa ha bittre vird eftersom be-
handlingsprinciperna vid blascancer
inte har indrats nimnvirt sedan 70-ta-
let. Det ir till exempel inte tillricklige
ménga som fir immunterapi.

— Vi efterlyser ocksa mer forskning
och tillging till kvalitetsstatistik, under-
stryker han.

www.blascancerforbundet.se

EVELYN PESIKAN,
FRILANSJOURNALIST OCH
MEDICINSK SKRIBENT




Blod i urinen ska aIItid-utredas

Varje ar far drygt 3 000 personer i Sverige diagnosen urinblase- '.':
cancer, en cancerform som &r tre ganger vanligare hos man an hos W
kvinnor. De flesta som drabbas &r 65 ar eller dldre. Den vanligaste
riskfaktorn ar rokning.

Femarsoverlevnaden har 6kat fran 54 procent for patienter som
fick sin diagnos 1997 till 61 procent for patienter diagnostiserade
2012 och senast for patienter diagnostiserade 2017.

Det forsta symtomet pa cancer i urinblasan &r oftast blod i urinen.
Detta skall alltid utredas.

Den vanligaste typen av urinblasecancer véxer i slemhinnans yt-
skikt eller i bindvéaven. Denna ytliga urinblasecancer kan behandlas
endoskopiskt med transuretral resektion, TUR-B.

Vid sa kallad muskelinvasiv blascancer, en allvarligare form som

drabbar omkring en tredjedel av alla med blascancer, goérs en cys-
tektomi. Hos man tas dven prostata och sadesblasan bort och ofta
livmodern hos kvinnor.

Pa Onkologiisverige.se hittar du nu utbildningar som
riktar sig till dig som ér hematolog, onkolog eller innehar
nagon annan specialitet som behandlar cancer. Vi samlar
utbildningar pa ett stille sa du slipper leta runt.

Anmiil dig for vart nyhetsbrev sa far du automatiskt
information om nya kurser och utbildningar. Mejla till:

iNFo@®) onkoLoblsVERIGE.SE

Planerar ni utbildningsaktiviteter &r ni vilkomna att
kontakta oss for att diskutera era behov av att né ut till
relevanta deltagare.

i sverige

den oberoende

Onkologi i Sverige, ¢/o Convendum, Gavlegatan 16 (Box 6019)
SE-102 31 Stockholm, Telefon 08-648 49 00, www.onkologiisverige.se



