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Hereditær non-polypøs colorectal cancer (HNPCC) er ikke én bestemt sygdom, men en 
betegnelse, der dækker over flere former for arvelig kræft. Fælles for alle med HNPCC er, 
at de har arvet en forhøjet risiko for at få kræft, primært i endetarm og tyktarm. I nogle 
familier er der også en øget risiko for kræft i livmoderen. I sjældne tilfælde forekommer 
kræft i æggestokke, urinveje, tyndtarm, mavesæk, galdeveje, hud eller hjerne.

Det kan være tegn på arvelig tarmkræft (HNPCC) hvis:

•	 Der er flere tilfælde af tarmkræft hos nært beslægtede familiemedlemmer.

•	 En eller flere i familien har fået tarmkræft, inden de fyldte 50 år.

•	 En eller flere i familien har haft tarmkræft, og andre familiemedlemmer har haft kræft 
i livmoderen. 

HNPCC er en arvelig sygdom, der skyldes en ændring i et eller flere gener. Det er indtil 
videre kun lykkedes at finde den præcise genændring i nogle af HNPCC familierne.  

En ændring i et gen kaldes en mutation. Generne er de arveanlæg, der findes i alle celler 
i kroppen. De bestemmer vores fysiske kendetegn, som hårfarve, øjenfarve, højde og 
blodtype. Generne indeholder oplysninger i form af DNA, som er en slags kemisk kode, 
der bærer arveanlægget videre fra generation til generation. 

Det er forskelligt fra familie til familie, hvor høj risikoen er, og hvor tidligt i livet man  
skal være opmærksom på symptomer på kræft og starte i et kontrolprogram. Kontrol- 
programmet tilpasses den enkelte families risiko.

Selv om man har arvet en forhøjet risiko for at få kræft, er det ikke sikkert, at man udvik-
ler sygdommen. I nogle familier er risikoen for at udvikle sygdommen 20 pct., mens den 
i andre familier er 50-80 pct. 

Arvelighed har betydning hos ca. hver femte, der får tarm-
kræft. Den hyppigste form for arvelig tarmkræft er HNPCC 
(Hereditær non-polypøs colorektal cancer). I Danmark var der 
i 2016 ca. 4.200 HNPCC familier. 

Personer med HNPCC har høj risiko for at udvikle kræft i 
tyktarm og endetarm. Heldigvis opdages den forhøjede risiko 
ofte, inden kræften opstår. Der er gode muligheder for at få 
fjernet forstadier, inden de når at udvikle sig til kræft, hvis 
man følger de anbefalede kontrolprogrammer. 

Langt de fleste med HNPCC, som følger kontrolprogram-
merne, lever helt normale liv og bliver lige så gamle som alle 
andre. 

I denne pjece kan du få information om, hvad HNPCC er.  
Du kan læse om, hvordan sygdommen opstår, hvordan den 
viser sig, og hvad der kan gøres for at undgå at få kræft. Du 
kan også finde information om, hvor du kan få rådgivning.

Indledning Hvad er HNPCC?
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Din egen læge eller en læge på hospitalet kan henvise dig til en klinisk genetisk afdeling, 
hvis der er mistanke om arvelig risiko for tarmkræft. Du kan også selv henvende dig 
til HNPCC registret og få råd og vejledning. Hvis du er informeret om mulig risiko af en 
slægtning eller har fået tilsendt et informationsbrev fra HNPCC registret, kan du også 
henvende dig direkte til HNPCC registret eller en klinisk genetisk afdeling. Du kan finde 
kontaktoplysninger bagerst i pjecen. 

Undersøgelse af om du har risiko for arvelig tarmkræft, foregår på en klinisk genetisk 
afdeling evt. i samarbejde med HNPCC registret. Her vil din families kræfthistorie blive 
kortlagt. I den forbindelse kan du blive bedt om oplysninger om kræft i din familie, og 
familiens stamtræ vil blive tegnet. I nogle tilfælde vil registeroplysninger blive brugt 
for at sikre, at oplysningerne om kræft er så korrekte som muligt. Ud fra stamtræet og 
vævsanalyser (se nedenfor) vil lægen vurdere din families risiko for arvelig kræft, og 
hvorvidt det er relevant at tage en blodprøve til undersøgelse af generne (se nedenfor).

Ved rådgivningen på den klinisk genetiske afdeling informerer lægen om, hvad arvelig
hed betyder for dig og din familie, og om fordele og ulemper ved at få taget en blod-
prøve. Du vil blive henvist til et kontrolprogram, hvis det er relevant. Det kan tage flere 
måneder, nogle gange op til et år, at få en samlet konklusion, da det er tidskrævende 
at få information samlet om alle i en familie, og det kan tage lang tid at få blodprøver 
undersøgt for forandringer i generne.

Vævsanalyse
Det er i dag rutine, at alle patienter, der bliver opereret for tarmkræft, får foretaget en 
speciel vævsanalyse af kræftknuden. Det er også muligt at undersøge kræftknuder fra 
personer, der tidligere er opereret for kræft. Hvis denne analyse er positiv, kan det tyde 
på, at kræften kan være arvelig, og man vil blive tilbudt at få det undersøgt nærmere 
ved genetisk rådgivning og eventuelt undersøgelse af generne (DNA-analyse).  

DNA-analyse - blodprøve
For at finde en forandring i et af reparationsgenerne vil lægerne først analysere en blod-
prøve fra et familiemedlem, som har eller har haft kræft. Hvis der bliver fundet en 

HNPCC kan inddeles i flere grupper alt efter, om man kan finde en mutation hos familien 
eller ej, og om man har moderat eller let øget risiko for kræft i forhold til befolkningen 
generelt.

Familier med kendt mutation (Lynch syndrom)
I nogle familier er det muligt at finde en mutation i et af de gener, der reparerer fejl, 
der kan opstå, når celler deler sig (reparationsgenerne). Disse familier kaldes Lynch 
syndrom familier, opkaldt efter Dr. Henry Lynch. 

Findes en mutation i reparationsgenerne i din familie, er det muligt ved hjælp af en 
blodprøve at undersøge, om du eller andre i din familie har arvet den. Hvis du ikke  
har arvet mutationen, har du ikke højere risiko for at udvikle kræft end alle andre. Det 
samme gælder dine eventuelle børn. 

Personer med Lynch syndrom har en høj risiko for at udvikle tarmkræft (50-80 pct.). 
Kvinder med Lynch syndrom har derudover en høj risiko for at udvikle livmoderkræft 
(40-60 pct.) samt kræft i æggestokkene (10 pct.). I Lynch syndrom familier vil sygdom-
men ofte udvikle sig før 50-års alderen (hos enkelte allerede fra 25-års alderen), hvis 
ikke man følger et regelmæssigt kontrolprogram. 

Familier uden kendt mutation
Der arbejdes hele tiden på at finde nye mutationer, der kan forklare, hvorfor nogle fami-
lier har en forhøjet risiko for arvelig tarmkræft. I de fleste HNPCC familier har man endnu 
ikke fundet den eller de forandringer/mutationer i generne, der er skyld i den forhøjede 
risiko. DNA test af resten af familien er derfor ikke mulig. Hvis du tilhører en sådan fami-
lie, bliver din risiko vurderet ud fra din families kræfthistorie.  

Din risiko for at udvikle tarmkræft i løbet af livet kan blive vurderet til at være enten 
moderat forhøjet (15-20 pct.) eller let øget. Personer fra familier med ukendt mutation 
udvikler typisk kræft i en højere alder (over 50 år) end familier med kendt mutation.

Også for personer fra familier med ukendt mutation gælder det, at deres risiko for kræft 
nedsættes betydeligt ved at følge et regelmæssigt kontrolprogram.

Hvordan får man HNPCC?

Forskellige typer af HNPCC

HNPCC arves som regel fra den ene af forældrene. Hvis man har arvet en genændring 
(mutation) i et HNPCC-gen, har man ikke arvet kræft, men en forhøjet risiko for at få 
kræft. Man kan kun give HNPCC videre til sine børn, hvis man selv har mutationen. For 
hvert barn man får, er der 50 pct. risiko for, at barnet arver mutationen, og dermed også 
50 pct. chance for, at barnet ikke arver mutationen.

Hvordan bliver man  
undersøgt for HNPCC?

MAND

KVINDE

KRÆFT I TYKTARM
ALDER 55

KRÆFT I ENDETARM
ALDER 30

KRÆFT I TYKTARM
ALDER 70
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Den genetiske udredning afsluttes med, at du får resultatet af undersøgelserne og 
svaret på en eventuel blodprøve. 

Resultatet af udredningen kan vise: 

1.	 At du og din familie ikke har øget risiko for tarmkræft i forhold til den generelle  
befolkning. 

2.	 At du og din familie har en let øget risiko. 

3.	 At du og din familie har en moderat øget risiko (familiær colorektal cancer uden 
kendt genændring).

4.	 At du og din familie har en høj risiko (Lynch, med kendt genændring).   

Vurderingen af risikoen har betydning for hvilket kontrolprogram du og din familie får 
tilbudt. Lægen eller en genetisk assistent vil fortælle dig om kontrolprogrammet og 
hjælpe dig med at få kontakt til de steder, hvor kontrolundersøgelserne foregår.

Tarmkræft begynder som regel med en lille udvækst på indersiden af tyktarmen eller 
endetarmen. Med tiden kan der i udvæksten opstå celleforandringer. Hvis ikke disse 
fjernes, kan de over nogle år udvikle sig til forstadier til kræft og senere til en kræftknude. 
I familier med den højeste risiko kan forandringerne vise sig allerede fra 25-års alderen. I 
enkelte familier, endda endnu tidligere.

Regelmæssige kikkertundersøgelser af tarmen (koloskopi) er den mest effektive 
måde at undgå at få tarmkræft. Når koloskopi foretages regelmæssigt, kan forstadier 
til kræft opdages og fjernes. Det er derfor vigtigt at finde ud af, om der er arvelig risiko 
for kræft i familien, så alle, der er i risiko, kan få tilbud om at deltage i de forebyggende 
undersøgelser.

Koloskopi
Koloskopi er en kikkertundersøgelse, hvor lægen under selve undersøgelsen kan opdage 
og fjerne eventuelle forstadier til kræft i tarmen, oftest inden de når at udvikle sig til kræft. 

Undersøgelsen foregår ved, at der føres en tynd bøjelig slange med en kikkert i spidsen 
ind gennem endetarmen. Det kan føles ubehageligt og gøre ondt, særligt når der pustes 
luft ind i tarmen. Det er muligt at få smertestillende og beroligende medicin under  
undersøgelsen, som varer mellem ½ og 1 time. Det er meget individuelt, om der er 
behov for medicin i forbindelse med undersøgelsen.

For at få bedst muligt overblik over indersiden af tarmen skal den være tom ved 
undersøgelsen. Udrensningen sker ved, at du drikker noget væske, som får tarmen til 
at tømme sig. Dette foregår i løbet af to dage inden undersøgelsen. Udtømningen af 
tarmen er for nogle den mest generende del af undersøgelsen.

CT- eller MR-koloskopi
Hvis det ikke er muligt at gennemføre en kikkertundersøgelse, kan tarmen undersøges 
ved hjælp af en scanningsundersøgelse, enten en CT- eller MR-koloskopi. Disse under-
søgelser er imidlertid ikke helt så gode til at opdage forstadier til kræft, og det er ikke 
muligt at fjerne forstadier eller tage vævsprøver i forbindelse med disse undersøgelser. 

Hvis der er fundet en forandring i et af reparationsgenerne, er det muligt at teste øvrige 
familiemedlemmer. HNPCC registret og den klinisk genetiske afdeling kan hjælpe med 
at informere de øvrige familiemedlemmer om muligheden for dette.  

Hvis din familie har arvelig tarmkræft uden forandring i reparationsgenerne, anbefaler 
vi, at alle børn, forældre og søskende til én, der har haft tarmkræft, følger det forebyg-
gende kontrolprogram. Fætre, kusiner, onkler og tanter skal kun i kontrol, hvis de selv er 
børn, forældre eller søskende til et familiemedlem, der har haft kræft.

Har jeg forøget risiko, og skal 
jeg følge et kontrolprogram?

Hvordan kan jeg undgå at få 
tarmkræft?

Undersøgelse og kontrol af 
familien

genændring, er det muligt at teste andre familiemedlemmer, hvis de selv ønsker det. 
Lægerne vil tilbyde en test, når der er mistanke om, at en familie har høj risiko. Hvis ingen 
af de kræftramte familiemedlemmer er i live, vil det ofte ikke være muligt at gennemføre 
en DNA-analyse. I nogle tilfælde kan det dog lade sig gøre, at udføre DNA-analyse på 
væv fra en afdød.
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Lægen vil altid foretage en individuel vurdering af risiko for kræft hos de enkelte med-
lemmer af din familie. På baggrund af dette vil I blive rådgivet om, hvilket kontrolpro-
gram I bør følge, og hvornår I bør begynde. Som regel vil det se sådan ud: 

Lynch syndrom (arvelig tarmkræft med kendt forandring/mutation i 
reparationsgenerne)
•	 Alle: Kikkertundersøgelse (koloskopi) af tarmen hvert 2. år fra 25-års alderen og 

livslangt.
•	 Kvinder: Gynækologisk undersøgelse og ultralyd hvert 2. år fra 35-års alderen og 

livslangt.

Moderat risiko for tarmkræft uden kendt mutation
Kikkertundersøgelse af tarmen anbefales hvert 5. år begyndende ved den alder, der  
svarer til 10 år før diagnosealderen på den yngste person i familien med kræft – dog 
senest fra 50-års alderen. Det betyder, at hvis den yngste i familien med kræft var 45 år, 
da han/hun fik diagnosen, skal familiemedlemmer begynde kikkertundersøgelser, når de 
fylder 35 år. Kontrollen tilbydes livslangt. 

Let øget risiko 
•	 kikkertundersøgelse af tarmen som 50-årig. Herefter befolkningsscreening for tarm-

kræft ved afføringsprøve hvert 2. år til 75-års alderen.

Hvilke andre kræftformer skal 
jeg muligvis kontrolleres for?

Hvilket kontrolprogram skal 
jeg følge?

Det er altid vigtigt at være opmærksom på signaler fra kroppen (symptomer), som kan 
tyde på kræft eller forstadier til kræft. Hvis du tilhører en HNPCC familie er det ekstra 
vigtigt, at du kontakter din læge, hvis du mærker ændringer eller er bekymret.

Symptomer på tarmkræft kan være:
•	 Blødning fra endetarmen.
•	 Blod i afføringen eller i toiletkummen efter afføring.
•	 Diarre eller forstoppelse gennem flere uger.
•	 Ændringer i afføringsmønster, som varer flere uger.
•	 Smerter nedadtil i maven.
•	 Følelse af ubehag eller kraftig trang til at have afføring, når der ikke er behov for det.

Symptomer på kræft i livmoderen kan være:
•	 Blødning fra skeden mellem menstruationer.
•	 Kraftigere menstruationsblødning end vanligt.
•	 Forlænget menstruationsblødning i forhold til vanligt.
•	 Blødning efter overgangsalderen.

Symptomer på kræft

Kræft i livmoderen og æggestokkene
Kvinder med Lynch syndrom, det vil sige med en kendt forandring i reparationsgenerne, 
bør kontrolleres ved almindelig gynækologisk undersøgelse og med ultralydsscanning 
gennem skeden fra 35-års alderen. I nogle tilfælde vil der være grund til at foretage en 
lille udskrabning med sugkateter (vabrasio). Denne undersøgelse kræver ikke bedøvelse. 
Her fjernes slimhinden i livmoderhulen, så den kan blive undersøgt for mulige spor af 
kræft. Slimhinden i livmoderhulen gendannes af sig selv.

Vær opmærksom på at den celleprøve (smear-test), som de fleste kvinder får foretaget 
hvert 3. år, ikke er en undersøgelse for kræft i livmoderen, men kun for kræft i livmoder-
halsen. 

Enkelte familier har en forøget forekomst af kræft i andre organer. Disse familier kan 
tilbydes yderligere kontroller. Det kan dreje sig om:

Kræft i urinvejene
Her kan tilbydes forebyggende undersøgelser med urinprøver og ultralydsscanning af 
de øvre urinveje. Hvis der findes blod eller celleforandringer i urinen, foretages supple-
rende undersøgelse af nyrerne og kikkertundersøgelse af urinblæren.

Kræft i mavesækken
Her kan tilbydes kikkertundersøgelse af mavesækken (gastroskopi), hvor der kan tages 
vævsprøver. 

Kræft i huden
Her kan tilbydes regelmæssig undersøgelse af hud ved en hudspecialist.



12 13

Arvelig tarmkræftArvelig tarmkræft

Det danske register for arvelig tarmkræft - HNPCC registret - er et landsdækkende 
register, der koordinerer de forskellige undersøgelser  og giver opdateret information om 
principper for diagnostik, kontrolprogrammer og forebyggelse. 

HNPCC registret er i henhold til Sundhedsministeriets bekendtgørelse af 4. december 
1995 et offentligt register med Region Hovedstaden som registeransvarlig myndighed. 
Det er godkendt af Videnskabsetisk Komité og Datatilsynet. 

Der er forskere tilknyttet registret, som samarbejder med forskere fra andre lande om at 
skabe mere viden om arvelig kræft. 

Du er meget velkommen til at kontakte registret med spørgsmål om behandling og fore-
byggelse, se kontaktinformation på næste side.

Forsikringsselskaber må ikke bede om oplysninger om en persons arveanlæg og syg-
domsrisici. 

Hvis du ikke har været syg af kræft, er du i følge loven om forsikringsselskabers brug af 
helbredsoplysninger ikke forpligtet til at meddele forsikringsselskaber, at du er tilmeldt 
HNPCC registret. 

Hvis du har eller har haft kræft eller forstadier til kræft, skal du oplyse det til forsikrings-
selskabet. Selskabet kan så rette henvendelse til det relevante hospital og indhente 
journaloplysninger derfra. 

Hvis HNPCC registret får en fuldmagt fra dig, kan vi sende oplysninger om din aktuelle 
sygdom, men ikke om andet. 

På baggrund af lovgivningen ønsker HNPCC registret af princip ikke at videregive oplys-
ninger om personers risiko for at pådrage sig sygdomme til forsikringsselskaber. 

Er forebyggende operation 
aktuel?

HNPCC registret

Oplysninger til forsikrings
selskab

Hvordan lever jeg med  
HNPCC?

I Danmark anbefaler man generelt ikke forebyggende operation, hvor tarmen fjernes. 
Det skyldes, at kikkertundersøgelse af tarmen, hvor man fjerner eventuelle forstadier, 
normalt er så effektiv, at forebyggende operation ikke er nødvendig. 

Kvinder, der har særlig høj risiko for kræft i underlivet, kan, når de ikke længere har men-
struation eller ikke ønsker at få flere børn, få fjernet livmoderen og æggestokkene. Det 
er en operation, den enkelte kvinde skal tage stilling til i samråd med sin læge.

Behandlingsresultaterne i Danmark er rigtig gode, og personer med HNPCC lever lige så 
længe som alle andre danskere, hvis de følger kontrolprogrammerne. 

Det er meget individuelt, hvordan mennesker lever med viden om, at der er arvelig 
tarmkræft i deres familie. Hos nogle fylder det meget i tankerne, mens det for andre 
bliver en naturlig del af deres liv. Hvis du oplever, at det er svært at leve med viden om 
risiko for kræft og har mange spørgsmål og tanker om kræft, er det vigtigt, at du søger 
at få svar på dine spørgsmål. Du kan finde adresser og telefonnumre bagerst i denne 
brochure. 

Kost og livsstil
Det er generelt vigtigt at have en sund livsstil. En sund livsstil er med til at forebygge 
kræft generelt, men har også betydning ved de arvelige kræftformer. Man ved i dag, at 
det især er godt at spise mange fibre, f.eks. i form af groft brød og grøntsager, holde en 
normal vægt og ikke mindst lade være med at ryge. 
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Aarhus Universitetshospital
Brendstrupgårdsvej 21C
8200 Aarhus N				  
E-mail: aarhusuniversitetshospital@auh.rm.dk	 Tlf. 78 45 55 10

Region Nordjylland
Klinisk Genetisk Afdeling 
Aalborg Universitetshospital 
Ladegårdsgade 5, bygning E, 5. sal
9000 Aalborg				  
E-mail: klin.gen@rn.dk	 Tlf. 97 66 49 99

Kræftens Bekæmpelse
Kræftens Bekæmpelse har kræftrådgivninger forskellige steder i landet. Her kan du få 
personlig rådgivning ved at ringe eller møde op personligt. Du kan få råd og vejledning 
eller dele erfaringer og viden på nettet med andre patienter og pårørende på  
www.cancerforum.dk

Du kan også ringe til Kræftlinjen. Det er Kræftens Bekæmpelses gratis telefonrådgivning 
for kræftpatienter og pårørende. Du finder den kræftrådgivning, der er tættest på dig  
på www.cancer.dk/kraeftraadgivninger eller ved at ringe til Kræftens Bekæmpelse på 
tlf. 35 25 75 00. 

Kræftrådgivninger
www.cancerforum.dk
Cancerforum er Kræftens Bekæmpelses online forum for kræftpatienter og pårørende. 
Her kan du oprette din personlige profil og udveksle erfaringer med andre, der har kræft 
tæt inde på livet. 

Telefonrådgivningen Kræftlinjens åbningstider
Hverdage 9.00-21.00
Lørdag – søndag 12.00-17.00
Helligdage lukket	 Tlf. 80 30 10 30 

Stomiforeningen COPA
Sekretariatet
Jyllandsgade 41
4100 Ringsted
E-mail: sekretariatet@copa.dk	 Tlf. 57 67 35 25
www.copa.dk

Læs mere på internettet
Hvis du gerne vil vide mere om kræft, anbefaler Kræftens Bekæmpelse også internatio-
nale hjemmesider: 

MacMillan Cancer Support er en af Europas ledende hjemmesider med information om 
kræft: www.macmillan.org.uk

www.cancer.gov: National Cancer Institute (NCI) er det amerikanske sundhedsministeri-
ums kræftorganisation. 

Hvor kan jeg få hjælp og  
rådgivning?

HNPCC registret
Du er altid velkommen til at skrive eller ringe til HNPCC registret for at få råd og vejled-
ning. Du kan også besøge vores hjemmeside på www.hnpcc.dk. 

Vores adresse er:
HNPCC registret  
Afsnit 056  
Hvidovre Hospital 
Kettegård Allé 30 
2650 Hvidovre 
E-mail: hnpcc-registret.hvh@regionh.dk

HNPCC registret har en facebook gruppe ”HNPCC forum”, som alle med HNPCC og de-
res nærmeste pårørende er velkomne til at være med i. Her kan du blive opdateret med 
det seneste nye om arvelig tarmkræft og stille spørgsmål. Der er også mulighed for at få 
kontakt til andre med HNPCC.

Af hensyn til medlemmernes ret til fortrolighed er gruppen hemmelig. Det betyder, at du 
ikke kan søge den på facebook. Men ring eller e-mail til HNPCC registret med oplysning 
om dit navn og den e-mail-adresse, du har knyttet til facebook. Så sender vi dig en 
invitation.

Genetiske rådgivningscentre i Danmark
Region Hovedstaden og Region Sjælland
Klinisk Genetisk Klinik 
Rigshospitalet, Juliane Marie Centret
Indgang 4, 6. sal
Blegdamsvej 9
2100 København Ø
E-mail: genetik.rigshospitalet@regionh.dk	 Tlf. 35 45 40 62

Klinisk Genetisk Klinik
Nationalt forsknings- og rådgivningscenter for genetik, synshandicap og mental  
retardering, Kennedy Centret
Gl. Landevej 7
2600 Glostrup
E-mail: kennedy@kennedy.dk	 Tlf. 43 26 01 00

Region Syddanmark
Klinisk Genetisk Afdeling
Odense Universitetshospital
Sdr. Boulevard 29
5000 Odense C				  
E-mail: ode.kga@ouh.regionsyddanmark.dk	 Tlf. 65 41 17 25

Klinisk Genetisk Afdeling
Vejle Sygehus 
Kabbeltoft 25 
7100 Vejle					   
E-mail: klinisk.genetisk.afdeling@rsyd.dk	 Tlf. 79 40 65 56
Region Midtjylland
Klinisk Genetisk Afdeling
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HNPCC-registret, afsnit 056
Hvidovre Hospital
Kettegård Allé 30
DK-2650 Hvidovre

Tlf. +45 3862 2470
www.hnpcc.dk


