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Att fa beskedet att bréstcancern spridit sig &r omskakande. Fragorna
ar manga, din familj och nérstaende ar oroliga, och framtiden kénns
plotsligt valdigt osaker. Aven om spridd cancersjukdom &r ett allvarligt
tillstand kan numera allt fler leva lange och ha ett gott liv tack vare allt
battre behandlingar.

Har har vi samlat information for dig som fatt veta att du har spridd
brostcancer. Det géller olika behandlingsméjligheter, den senaste
forskningen, dina rattigheter och tips for att ma béattre. Du hittar ocksa
information om vart du kan vanda dig fér olika former av hjalp och stod.
Hela materialet har granskats av medicinsk expertis.

| Bréstcancerférbundets verksamhet ingar att finansiera patientnéara
brdstcancerforskning, ge stéd och rehabilitering till drabbade samt att
bedriva opinion och paverka beslutsfattare i brostcancerfragor. En del
av vart arbete handlar ocksad om att erbjuda aktuell och lattillganglig
information fér bréstcancerpatienter och narstaende. Det ar angelaget
eftersom patienter med kunskap kan stalla krav, ifragasatta och be om
forklaringar eller kanske en férnyad beddmning.

Vi pé Brostcancerférbundet har tillsammans med vara 32 lokala brost-
cancerféreningar nara 11 000 medlemmar med egen erfarenhet av
broéstcancer, antingen som patienter eller som nérstdende. Oavsett

om du vill delta i aktiviteter, komma i kontakt med en stédperson eller
bara ta del av var information, finns vi har for dig. Ingen ska behéva vara
ensam med sin brdstcancer.

Pa var webbplats, bréstcancerférbundet.se, finns mer information och
mojlighet att stélla fragor till var panel av bréstcancerspecialister. Om
du har medicinska fragor som specifikt ror din egen sjukdomssituation
ar det viktigt att du i forsta hand pratar med din behandlande lakare
eller din kontaktsjukskoterska.

Jag hoppas att det har informationsmaterialet ska vara till nytta for dig
som lever med spridd brdstcancer - och foér dina narstaende.

Susanne Dieroff Hay
Bréstcancerférbundets ordférande
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VAD AR SPRIDD
BROSTCANCER

Att cancern har spridit sig innebar att cancerceller fran den
ursprungliga modertumdren har spridit sig till andra delar av kroppen
och bildat dottertumorer, sa kallade metastaser. Spridd bréstcancer
ar i dagslaget i det narmaste synonymt med kronisk bréstcancer, det
vill sdga att sjukdomen visserligen inte kan botas men att man i de
flesta fall kan leva lange med sjukdomen. Malet med behandlingen
blir da att minimera symtom och biverkningar, utéver att férhindra
tumortillvaxten.

Tack vare stora framsteg inom behandlingen av spridd bréstcancer kan
manga patienter leva langa och relativt normala liv med sin sjukdom,
och nya behandlingsalternativ tillkommer standigt.

Brostcancer ar inte en enda enhetlig sjukdom, utan det finns flera
varianter som kraver sin sarskilda hantering.

OLIKA TYPER AV SPRIDD BROSTCANCER

Man brukar dela in bréstcancer i tre huvudsakliga kategorier baserat
pé tumorens biologiska egenskaper:

1. Den vanligaste formen ar hormonpositiv, sa kallad luminal brost-
cancer som beraknas utgéra 70-80 procent av all bréstcancer. Denna
cancer ar hormonkanslig vilket betyder att tuméren ar beroende av
ostrogen for att kunna vaxa. Andra benamningar som anvands ar
hormonreceptorpositiv, hormonkénslig eller endokrin brdstcancer.

2 . Vid HER2-positiv bréstcancer, som utgdr uppemot 15 procent av
bréstcancerfallen, produceras onormala méangder av proteinet HER2
som finns pa tumorcellernas yta och framjar celltillvaxten. HER2-positiv
brostcancer kan vara antingen hormonpositiv (luminal) eller -negativ
(icke-luminal), dar den férstndmnda varianten &r vanligast.



Trippelnegativ bréstcancer ar ett samlingsbegrepp for brostcancer
dar tumoren varken ar hormonberoende eller HER2-positiv.

Vissa patienter har arftlig bréstcancer vilket innebér att de har en
medfodd mutation, alltsa en genforandring, som dkar risken att
insjukna. Uppskattningsvis ett av 20 bréstcancerfall beror pa ett
sddant anlag. Hittills har man identifierat éver 50 gener som kan
béra pa en mutation som kan leda till cancer, men vid bréstcancer
ar det sex arftliga riskgener som man intresserar sig extra mycket
for: ATM, BRCA1, BRCA2, Chek2, PALB2 och TP53.

Tva av dessa, BRCA1 och 2, star tillsammans fér omkring tre procent
av all bréstcancer. BRCA-mutationerna dkar risken att insjukna med
6ver 50 procent och sjukdomen uppstar cirka 20 ar tidigare jamfort
med icke-arftlig bréstcancer. Bade kvinnor och mén kan drabbas.
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Behandlingen av spridd brostcancer gar mot en allt hdgre grad av
individanpassning. | huvudsak ges systemisk behandling. Det innebér
att hela kroppen behandlas med tablett, injektion eller liknande.

Det finns flera olika systemiska behandlingar mot spridd bréstcancer:

Cytostatika, som ocksa kan kallas kemoterapi eller cellgifter, kan inga
i behandlingen av alla typer av bréstcancer. Cytostatika ar lakemedel
som ges i kurer med en eller flera veckors mellanrum och angriper
cancerceller pa olika satt. | sjalva verket ger sig cytostatika pa alla
kroppens celler, men de friska cellerna star emot angreppen battre
och kan aterhamta sig nar kuren ar o6ver. Cytostatika ges som dropp,
injektion eller i tablettform.

Cytostatika kan ges som enda lakemedel eller i olika kombinationer.
Efter en tid uppstar vanligen resistens, det vill sédga att cytostatika-
behandlingen upphdr att fungera. Da kan alternativa cytostatika
fortfarande vara effektiva som behandling i nasta sa kallade
behandlingslinje. Det finns ett flertal olika varianter att vélja mellan.
Har listas nagra av de idag etablerade behandlingarna.

FEC, en kombination av fluorouracil, epirubicin och cyklofosfamid
Docetaxel

Paklitaxel

Nab-paklitaxel

Capecitabin

Liposomerat doxorubicin

Erbulin

Vinorelbin

Karboplatin



CM, kombination av cyklofosfamid och metotrexat
CMF &r en aldre variant av FEC med metotrexat istéllet
fér epirubicin

Gemcitabin

Din lakare och ditt behandlingsteam foreslar det som bedéms passa
bast for dig. Din behandling kan komma att behdva éndras beroende
pa provsvar eller om du far alltfor svara biverkningar.

Vid spridd hormonkanslig brostcancer ges antihormonell behandling
som antingen

hammar effekten av kroppens eget 6strogen vilket tuméren

ar beroende av
eller

sanker nivan av det kroppsegna 6strogenet.

Antihormonella lakemedel verkar pa lite olika satt - har presenteras
nagra av de vanligast forekommande.

Aromatashammare

Forstahandsvalet for kvinnor som passerat klimakteriet &r sa kallade
aromatashdmmare. Aromatas ar ett naturligt &mne, ett enzym, som
behovs for att bilda de sma mangder av 6strogen som kvinnor har
efter klimakteriet. Genom att hdmma produktionen av aromatas
hindras bildningen av éstrogen.

Behandling med aromatashdmmare ger vissa biverkningar, vanligast i
form av ledbesvar och torra slemhinnor i underlivet. Redan befintlig
benskérhet kan férsamras av behandlingen.

Tamoxifen

Lakemedel med tamoxifen blockerar receptorerna fér 6strogen.
Néar 6strogenet inte kan binda till receptorerna kan det inte heller
stimulera den celldelning som far tumoren att véxa.

Biverkningarna av tamoxifen ger i allt vasentligt samma symtom som ar
typiska for klimakteriet, det vill sdga varmevallningar och svettningar,

och ibland dven humérsvangningar, stelare leder och torra slemhinnor

i underlivet. | sallsynta fall kan tamoxifen leda till blodproppar. Om

ditt ben svullnar och blir rétt eller om du far pldtslig andnéd ska du
omedelbart ta kontakt med varden. Langre tids behandling har
kopplats till 6kad risk for livmodercancer, men det géller framfor allt
aldre patienter som vanligen behandlas med aromatashammare istéllet.
Om du far kraftiga eller langvariga blédningar ska du kontakta varden.
Tamoxifen har visats ge en viss skyddseffekt mot benskérhet och

hjart- och karlsjukdom.

GnRH-agonister

Kvinnor som inte genomgatt klimakteriet kan behandlas med GnRH-
agonister (GnRH = gonadotropin-releasing hormone, gonadotropin-
frisattande hormon), lakemedel som hammar hypofysens produktion
av ett amne som aggstockarna behdver for att producera 6strogen.
Behandling med en GnRH-agonist férsatter kroppen i ett temporart
klimakterium sa lange behandlingen pagar.

De vanligaste biverkningarna ar vallningar och svettningar, viss stelhet i
leder, humdrsvangningar, torra slemhinnor i underlivet och minskad sex-
lust. P& Brostcancerférbundets webbplats kan du ladda ner broschyren
“Ta hand om din lust”. Den innehaller rad och tips kring hur du kan ater-
finna gladje och njutning av sexualiteten under bréstcancerbehandling.

Tillvaxthammande tillaggsbehandlingar

Ofta lagger man till en s& kallad CDK4/6-hammare som forstéarker
effekten av den antihormonella behandlingen. Dessa lakemedel
hammar tva proteiner som kallas cyklinberoende kinas 4 (CDK 4)

och 6 (CDK 6) som bidrar till att reglera cellernas tillvaxt och delning.
Tillagg av CDK4/6-hammare till antihormonell behandling har visats
fordréja sjukdomsutvecklingen och forlanga éverlevnaden.

Pa ett liknande satt forstarks effekten av antihormonell behandling
med tillagg av sa kallade mTOR-hammare, tabletter som blockerar
proteinet mTOR (mammalian target of rapamycin). mTOR-protein
paverkar tillvaxten av blodkarl i tumdéren, men ockséa cancercellernas
amnesomsattning och mdjlighet att dela sig.



Vid spridd HER2-positiv brostcancer ges som regel malriktad behandling
med antikroppar som binder till HER2-receptorer pa tumdrcellernas yta
och pa sa satt forhindrar dem att stimulera celltillvaxten. Antikropps-
behandling ges som regel i kombination med cytostatika. Darefter kan
man i manga fall avsluta cytostatikabehandlingen och endast ge anti-
kroppar, eventuellt tilsammans med antihormonella lakemedel. Detta ar
positivt da antikroppsbehandling har relativt milda biverkningar och ofta
kan ges under lang tid - i manga fall livslangt. Den vanligaste antikropps-
behandlingen, ett lakemedel som heter trastuzumab, kan i sallsynta

fall ge hjartbiverkningar. Darfér ar lakarna forsiktiga med att ge denna
behandling om det finns en nedsatt hjartfunktion.

Drygt halften av alla HER2-positiv brostcancerfall ar aven hormon-
receptorpositiva. | dessa fall kan behandling med malriktade antikroppar
kombineras med antihormonell behandling.

Vid spridd trippelnegativ bréstcancer ges i férsta hand cytostatika. For
patienter med BRCA-mutationer har behandling med PARP-hdmmare
(PARP = poly (ADP-ribose) polymerase) visat goda resultat. PARP ar ett
enzym i celler som hjalper till att reparera DNA nar det blir skadat. Vid
behandling med PARP-hdmmare innebar det att cancerceller férsamrar
sin formaga att reparera DNA-skador vilket far dem att do.

En nytillkommen behandlingsméjlighet som visat pd mycket goda
resultat ar sa kallade antikropps-cytostatika-konjugat, lakemedel dar
ett cytostatikum kopplas samman med en antikropp.

Patienter med trippelnegativ bréstcancer som har en ékad immun-
aktivitet kan behandlas med immunterapi som verkar genom att
stimulera kroppens eget immunsystem att bekdmpa cancer.
Immunterapi ges tillsammans med cytostatika.

Vid bréstcancer bildas metastaser oftast i skelettet, men de kan
ocksa uppsta i lungorna, levern och hjarnan. Metastaser behandlas
som regel med liknande metoder som den ursprungliga brésttuméren,
men skelettmetastaser kan krava sarskilda atgarder.

Skelettmetastaser drabbar cirka tva av tre kvinnor med spridd brost-
cancer. Metastaser gor att skelettet blir svagare vilket i sin tur kan leda
till frakturer och kotkompression, att kotorna i ryggraden trycks ihop.
Skelettmetastaser ar den enskilt vanligaste orsaken till cancerrelaterad
smarta. Denna smarta kan ofta behandlas med lakemedel, men i vissa
fall kravs stralbehandling som har god effekt.

For att bromsa bennedbrytning ges ofta skelettstarkande behandling.
Det finns tva huvudsakliga behandlingsalternativ:

Bisosfonater ar en grupp lakemedel som verkar genom att hdmma de
celler i skelettet som bryter ner benvévnad. Bisfosfonater kan ges som
dropp direkt i blodet eller som tabletter. Behandlingen har god effekt
nar det galler att férebygga benbrott, men kan inte anvandas av den
som har problem med njurarna.

Denosumab ar en antikropp som verkar genom att hamma
nybildningen av osteoklaster, celler i benmargen som bryter ner
benvavnad. Behandlingen har mycket god effekt nar det galler att
forebygga benbrott. Denosumab ges som en injektion var fjarde vecka.

Skelettstarkande behandling kompletteras vanligen med tillskott av
kalcium och D-vitamin.

| vissa fall kan dven ortopedisk kirurgi bli aktuell, men det ar
relativt ovanligt.

Stralbehandling ar effektivt mot sméartande skelettmetastaser.
Ofta récker det I&dngt med en engéngsbehandling.



SMARTBEHANDLING

Smaérta kan forekomma vid spridd bréstcancer. Den kan bero pa att en
vaxande tumor trycker pa narliggande nerver eller pa att metastaser,
dottertumorer, bildats i exempelvis skelett eller lungor. Bade sa kallad
vévnadssmarta och nervsmaérta kan forekomma, men oavsett hur svar
smartan &r kan den alltid lindras. Detta ar viktigt da smarta kan leda till
ytterligare besvéar sdsom angest, nedstamdhet, trétthet och férsamrad
sOmn. Darfor ska du alltid berdtta om din smaérta for din lakare eller
kontaktsjukskoterska sa att de kan rekommendera metoder for
smartlindring eller skriva ut eventuella lakemedel.

For att du ska fa ratt hjalp ar det viktigt att du beskriver din smarta
sé exakt som mojligt: hur och var den kénns, hur den uppstar och hur
lange den varar, om det finns sadant som férbattrar eller forvarrar din
upplevelse och sa vidare.

Manga lever i vanforestallningen att det finns en poéng i att avvakta in i
det sista med att ta emot smartbehandling, att bita ihop och lida i det
tysta, men det ar helt felaktigt. Tvdrtom. Man kan inte vanja sig eller
utveckla tolerans mot signaler fran smartsinnet. En langvarig smérta
som till en bdérjan ar relativt svag kan intensifieras trots att smartans
underliggande orsak ar oférandrad. Om detta tillats ske blir sméartan
betydligt svarare att behandla.

Beroende pa vilken sorts smarta det galler och hur svar den ar finns
olika behandlingar att tillgd. Ofta kommer man langt med receptfria
vérktabletter, medan man i andra fall kan beh&éva mer kraftfull
smartbehandling, till exempel morfin. Denna behandling ska ges under
kortare tid, tre till fem dagar, da langre anvandning (tva veckor eller mer)
ar forknippat med risk att utveckla abstinens.

Smérta vid cancer tenderar att férandras over tid. Darfor ar det
viktigt att du informerar lakare eller sjukskdterska om effekten av
smartbehandlingen borjar fungera samre.




ATT VARA DELAKTIG
| VARDEN

MIN VARDPLAN

Min vardplan ar ett skriftligt dokument som bér félja med under hela
vardprocessen. Dokumentet ska ge relevant information och vara ett
stod for dig och dina narstaende. Du uppdaterar dokumentet I6pande

tillsammans med kontaktsjukskoterskan, eller annan delaktig personal,

sa att du far inflytande och forstar varden och behandlingen. Kontakt-
sjukskoterskan har specialistkunskaper inom cancervard och ger rad
och stéd om din diagnos, behandling, rehabilitering och uppféljning.

Min vardplan ska innehalla:

— Kontaktuppgifter till lakare, kontaktsjukskodterska
och andra stoédfunktioner

— Tider for undersékningar och behandlingar

— Ra&d och atgéarder i samband med utredning,
behandling och rehabilitering

— Information om sjukdomen

— Information om vilka ldakemedel som ska tas under
behandlingen

— Rehabiliteringsplan
— Beskrivning av vad patienten sjalv kan gora

— Information om praktiska fragor
och patientrattigheter

Efter avslutad behandling:

— Information om uppféljning

— Sammanfattning av varden

=\
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INDIVIDUELL PATIENTOVERSIKT

Sedan nagra ar finns det nationella IT-stodet Individuell patientéversikt
(IPO) for brostcancer inom sjukvarden. En IPO gér det mojligt att samla
in viktiga uppgifter om dig som ar cancerpatient och sammanstélla
informationen pa ett 6verskadligt satt. Informationen anvands
tillsammans med patientjournalen i samband med vardkontakterna.

De olika forloppen presenteras som en tidslinje och visar bland annat
genomfdrda undersdkningar och behandlingar. Detta underlattar
vardpersonalens arbete samt 6kar patientens och de narstaendes
delaktighet och trygghet. Informationen i en IPO kan &ven anvandas for
forskning och utveckling av varden. Verktyget ar tillgangligt i hela landet.
Om du vill kan du be din vardgivare att géra din IPO tillganglig s att du
kan se den hemifran genom att logga in pa 1177.se.




FRAMGANGSRIK
FORSKNING
PA FLERA FRONTER

Vi lever i en tid nér cancerforskningen gér enorma framsteg. Det galler
inte minst pa brostcanceromradet. Forskare och onkologer talar nu
om en exceptionell utveckling av nya behandlingsméjligheter - och
optimismen infor framtiden ar pataglig.

De senaste aren har flera nya lakemedel tillkommit, och fler ar pa gang.

For bara nagra ar sedan godkandes de forsta CDK4/6-hammarna,
malriktade lakemedel som ges som tillagg till antihormonell behandling
vid spridd hormonkanslig, HER2-negativ bréstcancer. Ledande brést-
cancerexperter sag CDK4/6-hdmmare som nagot av ett genombrott
nar de introducerades, men det ar forst pa senare tid man insett deras
egentliga potential for att bromsa sjukdomsutvecklingen.

Sedan dess har nya sa kallade konjugat, ibland bendmnda antikropps-
burna cytostatika eller antikropps-cytostatika-konjugat, kommit.

De har lakemedlen utvecklades i forsta hand fér behandling av
HER2-positiv brostcancer, men har i studier dven visat sig fungera pa
tumorer med lagt antal HER2-receptorer. Denna behandlingsprincip
anses mycket lovande, och ett av de nya konjugaten har visats vara
tre till fyra ganger mer effektivt som standardbehandling vid aterfall
samtidigt som biverkningarna ar fa och relativt milda. Har ser man,
menar experter, en tydligt férlangd éverlevnad. Mycket talar for att
behandlingen kan vara effektiv vid samtliga typer av bréstcancer och
flera nya varianter ar under utveckling.

Ett annat forskningsspar utgérs av annu mer malriktade lakemedel, sa
kallad precisionsmedicin. Ett aktuellt exempel pa detta ar lakemedel
som ges i kombination med antihormonell behandling av patienter

med mutation i en gen som heter PIK3CA. Denna mutation
féorekommer hos uppskattningsvis 40 procent av alla patienter
med hormonkanslig, HER2-negativ brostcancer.

Immunterapi har varit en av de mest omtalade behandlings-
principerna pa senare ar. Bland annat utsag den prestigefyllda
vetenskapliga tidskriften Science immunterapi mot cancer till arets
genombrott 2013. Fem ar senare, 2018, belénades forskning om
immunterapi med Nobelpriset. Behandlingen gar, nagot férenklat,

ut pa att stimulera kroppens eget immunférsvar att attackera cancer.
Immunterapi har varit ett vardefullt behandlingsalternativ fér manga
patienter med spridd trippelnegativ bréstcancer. Flera lovande
immunterapier ar under utveckling.




ATT DELTA | EN
KLINISK STUDIE

Som patient med en spridd cancersjukdom kan du f& fragan om att
delta i en klinisk studie. Du avgor helt sjalv om du vill delta. Du kan ocksa
avbryta din medverkan nar som helst utan att ange nagot skal. Innan du
fattar beslut om att delta ska du fa all information du beh&éver. Om du
inte kénner dig tillrackligt informerad - fraga igen.

Om du véljer att delta ska du ge ditt samtycke skriftligt - innan dess
kan ingen forskningsinriktad behandling ges. Detta dokument kallas
informerat samtycke, och ska innehalla en tydlig beskrivning av
bakgrund och évergripande syfte med studien. Det ska ocksa framga
varfor just du har blivit tillfragad och hur man har fatt tillgang till dina
person- och kontaktuppgifter.

Har ska ocksa finnas uppgifter om vilka metoder som kommer att
anvandas, beraknat antal besdk pa mottagning som kommer att kravas,
eventuella provtagningar, intervjuer, tester och sa vidare. Av dokumentet
informerat samtycke ska det ocksa framga hur prover och analysresultat
kommer att hanteras.

Vidare ska det alltid finnas kontaktuppgifter till en ansvarig prévare,
den ldkare som har det 6vergripande ansvaret for studien, sa att du
kan hoéra av dig med eventuella fragor.

Kliniska studier ar den del av forskningen som inte bedrivs i laboratorier.
Nar utvecklingen av exempelvis ett nytt ldkemedel kommit sa langt att
det behover testas pa patienter startas en klinisk studie. Forskarna
behodver fa veta om det nya ldkemedlet ger battre effekt an tidigare
preparat, om det ger lindrigare biverkningar och béattre livskvalitet.

En klinisk studie ar godkand av Lakemedelsverket och den lokala etik-
provningsnamnden. Godkénnandet innebér att den nya behandlingen

ar tillrackligt sdker for att prévas pa patienter.
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Manga cancerpatienter tycker att det kdnns meningsfullt att delta i
en klinisk studie. Man bidrar till forskningens framsteg och att battre
behandlingar kan utvecklas. Det &r ocksa naturligt att hoppas att det
nya lakemedlet ska ha en positiv effekt pa den egna sjukdomens

utveckling.

Medan studien pagar féljs du som patient noggrant. P4 stdrre kliniker Det ar naturligt att k&nna oro 6ver att spridd bréstcancer inte kan
kan det finnas sarskilda forskningssjukskéterskor som haller i samtal botas, &ven om behandling kan halla sjukdomen i schack under lang
och tar prover, men dven pa mindre kliniker fdljs patienterna noga. tid. Du kan forstas ocksa oroa dig for hur du kommer att klara av olika
Manga studiepatienter upplever att de blir omhéndertagna p4 ett behandlingar, hur kroppen ska reagera och vilka biverkningar som kan
omsorgsfullare satt &n vad som kan vara fallet i den vanliga sjukvarden. uppsta. Alla sédana kénslor &r helt naturliga.

Exempelvis kan biverkningar upptéckas tidigt och snabbt atgardas. Att leva med spridd bréstcancer kommer att paverka ditt dagliga liv,
En klinisk studie l4ggs ofta upp sa att deltagarna lottas till tva grupper dina relationer och ditt arbete. Periodvis kan det vara pafrestande,
som sedan jamférs med varandra. D& sager man att studien ar random- men du behdver fortsatta med sadant som du mér bra av och tréffa
iserad, alltsa slumpmassigt fordelad. En grupp far det nya lakemedlet méanniskor som du tycker om. | svara situationer ar det extra viktigt att
och en grupp far det som &r standardbehandling. De patienter som far hélla fast vid de enkla rutinerna och Idgga annat &t sidan.

standardbehandling ingar i det som kallas kontrollgruppen. Om det ar

en sa kallat blind studie innebér det att varken du eller den ansvarige Forsok att sova som du brukar.

lakaren vet i vilken grupp du hamnar. Se till att fa i dig mat pa regelbundna tider.
Nér studier summeras och forskningsresultat presenteras ar alltid alla Det behover inte vara mer &n en kort promenad, men att komma
uppgifter avpersonifierade. Det gar aldrig att se vilka patienter som ut en stund varje dag brukar géra gott och hjalper till att skingra
deltagit i en studie. tankarna.
-~ Fokusera sa mycket som mojligt pa det som far dig att ma bra.
Tacka ja nar nagon erbjuder dig hjalp av nagot slag.
NAGRA TIPS: Vissa som lever med spridd bréstcancer fortsatter att arbeta,

medan andra valjer att inte géra det. Det ar forstas helt individuellt
och beror pa hela livssituationen. Kan du inte arbeta ar du inte ensam.
Pa Brostcancerférbundets webbplats finns information om att arbeta
vid cancer - déar kan du lasa mer om dina rattigheter, sjukskrivning och
annat relaterat till yrkeslivet.

— Ha en 6ppen och nyfiken installning till att vara med i studier.
Det kan innebara fler lakarbesdk och annat, men du kan
ocksa fa mojlighet att testa en ny behandling tidigare &n du
annars skulle fa.

— Stall fragor: Hur ar studien upplagd? Vad innebér det for dig?
Vad har studien for positiva och negativa effekter fér dig?
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Att fa ett allvarligt sjukdomsbesked, som att fa veta att en bréstcancer
spridit sig i kroppen, kan utldsa en psykisk kris. Det ar inte konstigt
utan snarare ett normalt satt att reagera i en svér situation. Du kan
kaénna réadsla, ilska, besvikelse (varfor just jag?) och behéva mycket stéd
i det inledande skedet. Tillat dig att kénna alla de olika kénslor som
dyker upp. Manga tycker att det hjalper att prata om sina tankar kring
det som hénder.

Beroende pa tidigare handelser, livssituationen i stort och hur mycket
stod vi kan fa fran familj och vénner reagerar vi olika i en kris. En del
sluter sig, andra vill prata. Vissa far svart att sova medan andra kanner
sig helt urlakade och bara vill ga och lagga sig.

For att komma vidare brukar det vara viktigt att acceptera det som
hant. Att kdnna "nu blev det sa har, men jag kan dnda ha ett bra liv.”

Att bearbeta ett svart besked och landa i nagon form av acceptans
kan kannas lattare om man kanner till att en kris bestar av olika faser
och ofta féljer ett visst forlopp, aven om de individuella variationerna
kan vara stora. Tank ocksa pa att de olika faserna kan ga in i varandra
och inte alltid foljer den ordning som oftast brukar beskrivas. Faserna
i en kris kan helt enkelt véxla och komma tillbaka i olika ordning.

De faser man brukar tala om ar chockfas, reaktionsfas, bearbetningsfas
och nyorienteringsfas.

Under chockfasen kan manga ha svart att forstd vad som héant, man
minns inte vad som sagts och kan kadnna sig forvirrad. Det ar ocksa
vanligt med kroppsliga symtom som yrsel eller hjartklappning. Man
brukar saga att den héar fasen handlar om psykisk éverlevnad.

Under reaktionsfasen ar det vanligt med funderingar om varfér det
har har hant. Man kan anklaga sig sjalv eller helt skjuta undan tankar
pa bakomliggande orsaker. Aven i den har fasen kan kroppsliga
reaktioner uppsta, bade sdmnsvarigheter och dalig aptit ar vanligt.

Efter det akuta skedet brukar bearbetningsfasen innebéra att man
borjar forsoka lara sig att leva med det besked man fatt. Nu upptar

inte tankar pa sjukdomen hela ens tid langre dven om kanslorna kan
svanga snabbt och haftigt.

Nyorienteringsfasen, som kan vara livet ut, innehéller en acceptans av
situationen. Det gar att leva med sjukdomen, trots att den inte gar att
bota.

Sedan 2021 finns ett nationellt vardprogram for cancerrehabilitering
med innebdrden att alla cancerpatienter ska fa en individuell
rehabiliteringsplan. Din kontaktsjukskoterska och behandlande lakare
ar ansvariga for att uppratta en sadan plan i samarbete med dig som
patient. Har poéngteras sarskilt att varden inte kan rédkna med att
patienten tar initiativ. Rehabiliteringen ska ses som en del av
behandlingen och ska uppdateras nar behoven féréndras.

Det har dock visat sig att det har inte fungerar rutinmassigt éverallt,
sa du kan behdva séga till att du vill ha en rehabiliteringsplan. Det ar
viktigt for dig med en spridd cancersjukdom eftersom insatserna, som

kan vara av bade fysisk och psykisk karaktar, ska hjalpa dig att leva sa bra

som mdjligt utifran dina forutsattningar. Det innebar att du kan behéva
hjalp av kurator, psykolog, sexolog, dietist, fysioterapeut och arbets-
terapeut. Vilken typ av insatser som behovs ar forstas helt individuellt.

Psykisk rehabilitering, exempel:
Samtalsstéd, individuellt och for hela familjen
Méjlighet att traffa andra i liknande situation fér samtal i grupp
Handfast hjélp att hantera oro och angest
Fysisk rehabilitering, exempel:
Fysioterapi/sjukgymnastik
Kostradgivning

Moéten med arbetsterapeut

25



26

Rehabilitering ar egentligen inte ett sa lyckat ord for att beskriva den
héar typen av insatser. Det blir 14tt missuppfattningar eftersom man
kan tro att det handlar om att aterfa samma férmagor som man hade
innan man blev sjuk. Fér dig med en spridd cancersjukdom behd&ver
rehabiliteringen vara utformad utifran alla de behov du kan tankas ha:
fysiska, psykiska, emotionella och existentiella.

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering definierar det
sa har: “Cancerrehabilitering syftar till att forebygga och reducera de
fysiska, psykiska, sociala och existentiella féljderna av cancersjukdom
och dess behandling. Rehabiliteringsinsatserna ska ge patient och

narstdende stéd och forutsattningar att leva ett sa bra liv som mojligt.

”

Att tanka pa:

— Be om rehabilitering i grupp med andra som fatt diagnosen
spridd bréstcancer - da kan du dela erfarenheter med andra i
samma situation. Det ar dock inte sakert att den har méjligheten
finns overallt, papeka da att det vore vardefullt att fa stéd av den
har typen. Manga finner stdd och gemenskap i en brdstcancer-
forening, |as mer pa Brostcancerférbundets webbplats.

— Du kan klara behandlingarna battre om du orkar med nagon typ av
fysisk aktivitet. Prova i forsta hand med att fortsatta med sadant du
gjort och tyckt om tidigare, da blir det lattare att aktiviteten blir av.

— Valj rehabiliteringsinsatser som du sjélv tror pa. Det géller bade
fysisk aktivitet och exempelvis musik- och bildterapi.

— Fokusera pa sadant du klarar av att géra och forsok att inte téanka
pa det som inte fungerar langre. Ibland ar det en seger att bara
orka fortsatta med nagot trots pagdende behandling.

— Forsok att behalla s manga sociala kontakter som méjligt - som du
mar bra av. Ju fler saker som fungerar som tidigare, desto lattare
blir det for dig att bibehalla ett realistiskt framtidshopp. Det géller
aven relationen till arbetslivet.

— Da den reguljara varden har allt mindre tid och resurser till att fanga
upp och ge stdd vid existentiella behov kan det vara en god idé att ta
kontakt med sjukhuskyrkan. Manga patienter och anhériga upplever,
oavsett om de ar troende eller inte, att de far bra stéd och viktig
vagledning av kyrkan dar det finns kunskap och erfarenhet av
att méta manniskor i olika livsskeden.
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BROSTCANCERFORBUNDET
- vi finns har for dig

Brostcancerférbundet har 32 lokala bréstcancerféreningar

med verksamhet i olika delar av landet. Lokalféreningarna
anordnar en rad olika aktiviteter for medlemmarna och ger

stdd genom bade personliga kontakter och via samtalsgrupper.
Foreningarna samarbetar ocksa med sjukvarden for att forbattra
vard, omvardnad och rehabilitering pa lokal niva. Om du vill veta
mer och/eller bli medlem, &r du varmt vdlkommen att ta kontakt.
Se direktlankar till respektive forening pa bréstcancerférbundet.se.

Ingen ska behdva vara ensam med sin bréstcancer. Det ar Bréstcancer-
forbundets medlemslofte och en av grundstenarna i arbetet. Att 4 tala
med nagon som sjalv har genomgatt en bréstcancerbehandling kan vara
ett vardefullt stod. Brostcancerférbundets stodpersoner har sjalva gatt
igenom en brostcancerbehandling, fatt stédpersonsutbildning och har
tystnadsplikt. De ar tranade i att lyssna, men delar ocksa gérna med sig
av egna erfarenheter. Du behdéver inte vara medlem for att ta kontakt
med forbundets stodpersoner eller narstaendestodjare.

Kontaktuppgifter till stédpersonerna far du via Bréstcancerférbundets

lokala bréstcancerféreningar som du hittar pa bréstcancerférbundet.se.

Flera bréstcancerféreningar har sarskilda stddpersoner och grupper fér
unga kvinnor.

Bréstcancerforbundet ar med och finansierar sarskilda rehabiliterings-
och aterhamtningsprogram som erbjuder anpassat stod for dig som
fatt besked om en spridd cancersjukdom. Nar man stélls infor en helt
ny situation i livet ar det vardefullt att fa tips om verktyg for att hantera
bade mentala och praktiska funderingar. Programmen, som ar mycket
uppskattade, anordnas i saval fysisk som digital form.

For att kunna soka ska du vara medlem i nagon av férbundets brost-
cancerféreningar. Ansékningsblankett finns under respektive program
pa Brostcancerforbundets webbplats, brostcancerférbundet.se. Du kan
endast soka till en rehabiliteringsvecka eller ett program per ar.
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SA KAN DU MA BATTRE

Har beskrivs nagra vanligt forekommande besvar vid spridd bréstcancer
och hur du kan hantera dem for att underlatta din vardag.

FATIGUE

Ménga cancerpatienter drabbas ndgon géng av en blytung och bedévande
kraftloshet, ett tillstdnd som kallas fatigue efter det franska ordet for
trotthet. Fatigue kan vara sa 6vervaldigande att vardagliga aktiviteter,
som att ga upp for en trappa eller duka av kbksbordet, kan kénnas helt
odverstigliga. Utdver extrem orkesléshet och minskad formaga att ta
initiativ kan fatigue ge upphov till nedstamdhet och samre kondition.

Till skillnad fran “vanlig” trotthet kan fatigue inte vilas bort.

Det finns flera olika orsaker till att fatigue uppstar. Ofta samverkar
foljder av behandling, biverkningar av lakemedel, illamaende, blodbrist
(anemi) och den psykiska pafrestningen av att ha en allvarlig sjukdom.
Inte séllan uppstar en ond cirkel nar tréttheten och orkeslésheten leder
till 1agre aktivitet som i sin tur férvérrar tréttheten ytterligare. Den onda
cirkeln kan bara brytas genom att man tar itu med de bakomliggande
faktorerna som behandling av smarta eller blodtransfusioner mot anemi.
Det brukar ocksa kannas lattare att leva med fatigue om man forstar
mer om orsakerna. Kunskap kan minska stressen och oron, ndgot som
kan gora det lattare att tackla situationen.

For nérstaende och andra som aldrig upplevt fatigue kan det vara valdigt
svart att forstad hur nadgon kan bli sa ofattbart trott och oférmégen att
engagera sig. Da kan det vara latt att missta orkeslosheten for brist pa
intresse eller kanske depression. Dina narmaste ar inte vana vid att du
kanske inte ens orkar bry dig om sddant som annars har varit viktigt for
dig.

Forsdk att helt strunta i vardagliga sysslor som andra kan ordna och som
inte spelar sa stor roll for dig, och koncentrera dig pa att géra enbart
sadant som far dig att ma battre. Det brukar kannas lite lattare om man
orkar rora lite pa sig, men lagg ribban lagt - en kort promenad récker.
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Fatigue kan vara oundvikligt, men det &r inte ndgot som du bara ska "sta
ut med”. Det finns insatser som hjélper - fraga din kontaktsjukskoterska
eller lakare vad som kan underlatta for dig. En fysioterapeut kan till
exempel utforma ett tréaningsprogram for dig, och en arbetsterapeut
kan ge dig fler rad och strategier for att hantera fatigue i vardagen.

Tips och rad
Ror gérna pa dig. Fysisk aktivitet hjalper mot fatigue.

Uppmarksamma vilken tid pa dygnet du ar som piggast, sa att du
kan planera in aktiviteter nar du har som mest energi.

Prioritera det som du tycker &r roligt och viktigt. Fortsatt att géra
saker du tycker om och som ger energi och avkoppling. Férsék att
ha ett socialt liv och tréffa ménniskor du tycker om.

Beratta om din sjukdom och fatigue. Okad forstaelse fran
omgivningen kan leda till ett 6kat stéd och en storre flexibilitet
som minskar stressen fér dig och darmed ger dig mer ork.

Diarré ar oftast ofarligt och kan uppsta som en féljd av vissa lakemedel
eller behandlingar. Besvaren av |6s avféring, som kommer oftare én
vanligt, kan lindras med hjalp av egenvard och ibland av lakemedel.
Beratta for din kontaktsjukskoterska eller lakare om dina besvér och
be om rad.

Nagra rad vid diarré:
Se till att fa i dig ordentligt med dryck, men var forsiktig med kaffe.

Nar man forlorar mycket vatska kan dven kroppens nivaer av salter
och mineraler sjunka. Vid upprepade diarréer kan du behd&va vatske-
ersattning som finns receptfritt pa apoteket, antingen i pulverform
eller som brustabletter. Man kan ockséa gora sin egen vatskeersattning
genom att blanda en liter vatten med sex teskedar socker och en
halv tesked salt, men var noga med matten d& fér mycket salt eller
socker kan ge motsatt effekt.

At 1angsamt och tugga noga s& att maten &r val bearbetad nar den
nar fram till mag-tarmkanalen.

Tips om du besvaras av sveda eller smarta i andtarmen:

Istallet for att anvanda toalettpapper kan du duscha dig ren och
klapptorka efter toalettbesoket.

Anvand en fet kram eller salva for att smérja omradet runt
andtarmsdéppningen.

Sjukdomen, eller din behandling, kan gora att du far svart att témma

tarmen, att avfoéringen &ar hard och trég. Magen kan kénnas utspénd och
du kan ocksa ma illa och kanske tappa aptiten. Om sjukdomen gér att du

sitter mer stilla kan det vara en bidragande orsak till férstoppning.

Vissa lakemedel kan ocksa bidra till problem med att témma tarmen.
Det galler till exempel morfin, lakemedel mot illamaende och en del
blodtrycksséankande lakemedel.

Nagra rad vid férstoppning:

At garna fiberrik mat, till exempel mordtter, broccoli, blomkal,
bénor och artor. Aven kiwi, paron och torkad frukt kan ha effekt.

Vélj ocksa fullkornsprodukter, till exempel fullkornspasta och grovt

brod.
Drick mer vatten an du brukar, 6ka med nagra glas per dag.

Forsok rora pa dig varje dag. Fysisk aktivitet hjalper tarmarna att
arbeta.

Du kan underlatta tarmtédmningen genom att dndra din kropps-
stallning. Prova att satta upp fétterna pa en lag pall eller en trave
bocker sa att kndna kommer upp ett par decimeter.

Om problemen kvarstar kan du prata med din kontaktsjukskoterska
eller lakare om eventuell lakemedelsbehandling.
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Manga som behandlas mot cancer drabbas av illamaende. Detta kan Att leva med spridd bréstcancer innebar att periodvis kdnna en stark

leda till forsamrad aptit och pa sikt aven till avmagring och risk for oro. Det &r helt naturligt, beskedet om sjukdomsutvecklingen har rubbat
uttorkning. Det finns dock verksam behandling som kan férebygga tillvarons innersta grundvalar. Stark oro kan ibland utvecklas till angest,
och lindra illamaende. Din kontaktsjukskoterska eller lakare kan ett djupt obehagligt tillstdnd som i manga fall kanns i kroppen. Du kan
hjélpa dig med rad och eventuell behandling med lakemedel. kanna att musklerna blir spénda, att hjartat slar hardare eller fortare,

att andningen paverkas for att ndmna nagra exempel.
Nagra rad vid illamaende: .
Angest beror pa reaktioner fran nervsystemet som du inte kan styra

Det &r viktigt att fa i sig vatska i tillracklig méngd, sérskilt om du éver. Hur obehagligt och skraimmande det &n kan vara att ha angest ar

kraks. Drick sma méngder at gangen vid flera tillféllen under dagen. det inte farligt. Oftast gar det 6ver av sig sjalv efter en stund.
Manga tycker att det ar lattare att fa i sig klara drycker som vatten,

mineralvatten, te, értte, buljong och juice medan vissa tycker att
det hjélper att suga pa isbitar.

Tala med din kontaktsjukskoterska eller lakare om du kanner oro eller
angest. Beratta dven fér dem om du haft problem med angest tidigare.
Angest kan dédmpas med saval lakemedel som stddjande samtal. Det

At hellre lite och ofta &n mycket och sallan. L&t det inte ga mer finns ocksa flera appar som kan hjalpa till att lindra din angest.
an ett par timmar mellan malen.

Nagra rad vid oro och angest
Manga upplever att det ar lattare att fa i sig salt mat som oliver,

ansjovis, kaviar, salta kex, popcorn, salta pinnar och nétter. Satt dig ner och forsok att andas lugnt. Det &r ingen fara att kénna

du gor. Det kan lindra att du forsdker beskriva for dig sjalv vad
lllamaende pa morgonen kan lindras genom att ata eller dricka som du gor. Det kan lindra att du Torsoker beskriva for dig sjalv va

det & hander.

nagot litet innan du stiger upp. et ar som hander

Prova att géra nagot annat - ta en promenad eller ring upp en van.
Pa sa satt kan du andra dina tankebanor. Att rora pa sig ar alltid bra.

Det far dig att byta fokus och kan ocksa gora att du sover battre.

Prova lattare mat sadsom fil och flingor, en smoérgas, krdm med
mjolk eller soppa. Manga tycker ocksa att kall mat kan kénnas
mindre besvarlig att dta - keso och avokado till exempel.
Forsok fa i dig tillrackligt med naring, men ténk pa att alkohol, kaffe,
energidrycker och tobak kan stéra din sémn och darmed férvérra
Undvik stekt mat d& matos kan upplevas som obehagligt. problematiken.

Vilj hellre kokt eller ugnsstekt mat, alternativt kalla ratter.

Infor maltiderna kan det kdnnas skont att vadra rummet.

Vissa far hjalp av avslappningsovningar. Las mer pa sida 40-41.
Tank pa att “spara” dina favoritratter till tillfallen d& du har aptit,
annars finns en risk att du borjar forknippa den maten med
illamaende.

Om du kanner svar angest och ar mycket orolig - be om en remiss
for professionell hjalp hos en samtalsterapeut eller psykiatriker.

Lakemedel mot illaméaende ska tas uppemot en halvtimme fére
maltiden sa det hinner verka innan du ater.
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KOMPLEMENTAR OCH
ALTERNATIV MEDICIN

Det ar inte ovanligt att cancerpatienter forsoker férbattra hélsan
eller maendet genom att komplettera behandlingarna som erbjuds
inom halso- och sjukvarden med det som kallas KAM, komplementar
och alternativ medicin. Det ar dock viktigt att komma ihag att inget
av detta har nagon belagd effekt mot cancersjukdomen som sadan.
Om du véljer att anvdnda KAM ska du alltid informera ansvarig lakare
eller kontaktsjukskoterska.

KAM ar ett samlingsbegrepp for ett flertal metoder som oftast inte
tillampas inom den vanliga varden. Skalet till detta &r att det kan
finnas vissa oklarheter kring risker och effekter. Skiljelinjen mellan
KAM och konventionella behandlingar ar inte helt fastlagd och i de
fall konventionell onkologi méter komplementara metoder kallas det
integrativ onkologi.

KAM delas upp i tre huvudkategorier

A) Kropp-sjal. Denna kategori fokuserar pa samverkan mellan kropp
och psyke. Studier visar att stress, angest, oro och depressiva symtom
kan lindras med hjélp av meditation, mindfulness, yoga och avslappning.
| kategorin ingér aven till exempel akupunktur som ar en belagd metod
mot smarta och symtom i samband med cancer.

B) Naturpreparat. Dessa preparat delas upp i véxtbaserade lakemedel/
naturlakemedel (genomgar liknande kontroller som andra lakemedel)
och kosttillskott. Nar det galler kosttillskott s& genomgar de ingen
systematisk kvalitetskontroll och har varierande nytta.

Tillskott av antioxidanter, utéver den mangd som finns i kosten,
rekommenderas inte da det finns studier som visar att antioxidanter
paskyndar utvecklingen och spridningen av cancer.
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Cancersjukdom och behandling 6kar ibland en persons benagenhet att
bléda. Eftersom vissa naturpreparat riskerar att 6ka blédningsrisken
ytterligare bor forsiktighet iakttas.

Effekten av vissa naturpreparat fér symtomlindring har visat lovande
resultat i studier. Det galler exempelvis preparat med ingeféra i
kombination med lakemedel mot illamaende. En del anvénder
amerikansk ginseng mot trétthet och mistel for att 6ka livskvaliteten.
Men det ar bra att ha i dtanke att lakemedel ibland paverkas negativt
nar de kombineras med vissa naturpreparat.

C) Ovriga KAM: syftar pa behandlingar och metoder som traditionell
kinesisk, ayurvedisk samt antroposofisk medicin.

Saknar yrkeslegitimation

Det ar viktigt att veta att utévare av KAM oftast saknar svensk yrkes-
legitimation och darfor inte lyder under Patientsakerhetslagen eller
star under Socialstyrelsens tillsyn (valj behandlare med omsorg och
resonera med din lakare). Tvad undantag &r naprapater och kiropraktorer
vilka har yrkeslegitimation och verkar under samma tillsyn som annan
legitimerad personal. Observera att manuell behandling, alltsa
behandling som utférs med hénderna, kan vara direkt olamplig om

du har skelettmetastaser eller annan form av benskérhet - tala med

din lakare.

Var kritisk

Cancer och olika cancerbehandlingar tas ofta tas upp i medier,

bocker och pa internet. Ett generellt rad ar att granska informationen
kritiskt och ta reda pa vem avséndaren ar. Artiklar och bocker kan vara
skrivna av personer utan expertkunskap eller av en avsandare som drivs
av egenintresse.
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| samband med olika behandlingar kan det géra ont att réra pa sig,
till exempel kan stralbehandling orsaka sméarta och stelhet. Har foljer
nagra tips pa hur du kan minska dessa och andra cancerrelaterade
besvar. Nar du deltar i aktiviteter som leds av instruktorer - tank pa
att de ska vara legitimerade och ha kunskap om just din sjukdom.

MASSAGE

Musklerna och lederna mjukas upp sa att blodgenomstromningen 6kar
och stelheten minskar, vilket i sin tur kan goéra att en del av smartan
avtar. Om man har skelettmetastaser finns sarskilt utformad mjuk
massage som kan ges utan risk for skador - tala med din lakare

eller kontaktsjukskoterska.

OVNINGAR FOR RORLIGHET

Rorlighetsévningar och téjningsdvningar hjalper till att stédja skelett
och leder.

FOREBYGGANDE OVNINGAR

Stelhet efter stralbehandling gar att forebygga genom ett rorelse-
program som genomférs fére eller under behandlingen. Rérelse-
programmet kan hjalpa om du har bréstcancer och far en stel axelled.

TRANING

Fysisk aktivitet har flera positiva effekter pa den fysiska hélsan,
exempelvis minskad fatigue och smaérta, battre sémn, bibehallen
muskelstyrka och kondition, battre rérlighet och koordination.
Darutover ses gynnsamma effekter pa det psykiska valbefinnandet:
battre humor, minskad oro, angest och depression, battre sjalvkansla
och kognition. Ibland kan fysisk aktivitet fas pa recept.

AKUPUNKTUR

Brostcancerpatienter kan fa besvar med svettningar och vallningar
vid hormonbehandling. D& kan akupunktur hjélpa. Akupunktur kan
dven vara effektivt mot illamaende och férbattra sémnen.

BEHANDLING MED TENS

Tens (transkutan elektrisk nervstimulering) innebér att elektroder fasts
pa huden och kopplas till en dosa som ger svaga elektriska impulser -
da aktiveras kroppens eget smartlindringssystem. Tens kan aven hjalpa
mot illamaende, stickningar och domningar.

MINDFULNESS

Mindfulness, som betyder medveten néarvaro eller sinnesnéarvaro, ar
en metod inom meditation. Det handlar om att trana sig sjalv i att
observera sina tankar och kanslor utan att vardera, doma eller férséka
forandra dem. Malet med mindfulness ar att man ska lara sig att vara
narvarande i nuet. Manga upplever att det hjalper mot stress, angest,
nedstamdhet, smarta och sdmnproblem. Forskningen kan dock inte
forklara vad det beror pa.

YOGA

Mediyoga ar en lugn yogaform som anvands inom svensk halso- och
sjukvard. Genom mjuka fysiska évningar, andnings- och koncentrations-
tekniker, djupavslappning och meditation kan yoga bidra till att lindra
exempelvis spanning, smarta, angest och somnsvarigheter.




ATT BERATTA
OM SIN SJUKDOM

Du behéver inte ha sa brattom med att informera din omgivning om
det sjukdomsbesked som du fatt. Det galler bade pa arbetsplatsen och
i vankretsen. Ta den tid du behdver for att sjélv tanka igenom det som
héant och forsdk att sortera dina kanslor. Har finns inget ratt eller fel,
men erfarenheten visar att det sallan ar nagon bra idé att prata om sa
har allvarliga saker med exempelvis sin chef nar man fortfarande ar i
affekt.

Det kan vara lattare att beratta om din sjukdom néar du vet vilken
behandling du ska fa. Da kan du mer konkret tala om vad som ska hénda
och under hur lang tid du ska fa behandlingen. Du kan ocksa understryka
att du inte vet hur du kommer att reagera pa behandlingen, och att det
darfor ar viktigt att du och din chef har regelbunden och aterkommande
kontakt kring din sjukdom och hur du mar. Arbetsplatsen ar central for
de flesta av oss och det ar helt enkelt viktigt att dialogen halls igang.

Tank ocksa igenom vilket férhallningssatt du vill ha till ditt arbete. Du kan
alltid séga "just nu ar det sé har, men jag vet inte hur det kommer att
kannas efter nasta behandlingsomgang”.

Har du kollegor, eller jobbar i en stérre arbetsgrupp, ér det bra om

alla kan fa information samtidigt. Ett satt kan vara att du och din chef
informerar 6vriga medarbetare tillsammans. Ju fler som vet samma sak,
desto lattare blir det for dig att prata 6ppet om hur du faktiskt mar.

Ett besked om en spridd cancersjukdom kan géra dina arbetskamrater
eller vanner bade radda och chockade. Du far vara beredd pa valdigt
manga olika reaktioner. Nagra kan kanske kannas forminskande, som att
du inte blir tagen pa allvar om nagon sager "det gar sékert bra, forsk-
ningen har hunnit sa langt nu”. Men forsok tanka pa att det kan vara ett
satt for de hér personerna att férsdka sprida hopp, att ingjuta mod och
styrka i dig som kollega eller van.

Det enklaste har ar ofta att bara beratta hur du mar just nu. Om du inte
vill ga in pa nagra detaljer kan det kénnas bra att ha ett fardigformulerat
svar pa lut - préva hur det kénns att sdga "Jo tack, det far duga!” eller
liknande.

Inte séllan kommer en véan eller kollega med férment goda rad om
alternativa eller kompletterande behandlingar som hon eller han tycker
att du borde préva. Rad av detta slag &r nog alltid vélvilliga, men det
kan finnas skal att férhalla sig kritisk och inte fatta nagra beslut utan att
forst diskutera med behandlande lékare eller kontaktsjukskéterska.

Du kan ocksa métas av tystnad. Manga vet inte vad de ska séga, eller ar
radda for att saga fel saker, och darfor sager de ingenting. Det behdver
inte alls betyda att de inte kédnner empati.
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Barn klarar mycket mer an vi tror, de har enorma resurser. Men de
behodver stod och information fran vuxna. Det ar inte konstigt eller
farligt att grata och att vara bade ledsen och orolig om en féralder
blir sjuk. Det ar naturliga reaktioner pa en svar situation. Barnen
behover fa hora att alla kanslor ar tilldtna. Vaga grata tillsammans.

Det viktigaste ar att férsdka skapa ett 6ppet samtalsklimat i familjen
och att I6pande informera barnen om utvecklingen. Man ska inte ha
familjehemligheter. Barnen maste kénna fortroende for sjukvarden
och vara trygga med den behandling som den sjuka foraldern far.

Pa vissa kliniker finns sarskilda barnombud som kan hjélpa sjuka
foraldrar att prata med barnen for att de ska veta vad som pagéar

och bli sa trygga som mojligt. Barnombuden stéttar ocksa foraldrarna
i att fortsatta de ibland svara samtalen med barnen pa egen hand. De
kan aven bjuda in barnen att komma till sjukhuset for att fa vara med
nar till exempel en mamma far sin behandling.

De forskningsstudier som har gjorts pa det har omradet visar alla pa
samma sak: Det gar betydligt battre for de unga vuxna som har fatt
vara delaktiga i en féralders sjukdom och kanske déd, an fér de barn
som av olika skal har hallits utanfor.

Beratta for barnen sa fort du sjalv landat i det sjukdomsbesked
som du fatt. Barn kdnner att nadgot har hant i familjen, och deras
fantasier om vad som sker ar ofta varre an ett tydligt besked.

Tank pa att du som féralder kanner ditt barn bast. Utga fran
barnets mognad och fragor i samtalet.

Du behover inte beratta allt for barnen, men det du berattar
ska vara sant.

Anvand enkla ord och undvik omskrivningar. Pratar du om
doéden, sag inte “somna in” eller “ga bort”, barn kan
missforsta och bli radda for att somna eller oroliga

om nagon ska ga nagonstans.

Mindre barn har svart med tidsuppfattning, beratta bara det
som ar aktuellt just nu.

Du behéver inte ha svar pa allt, ség “jag vet inte det just nu”
och "vi kan prata mer i morgon”.

Precis som vi vuxna reagerar barn olika pa en kris. En del kan fa
fysiska symtom som svart att sova, ont i magen eller inte kunna
koncentrera sig i skolan. Andra drar sig undan och vill inte prata.
Forklara att det inte ar nagons fel att man kan bli sjuk och att
cancer inte smittar.

Forsok sa langt det gar att uppréatthalla barnets rutiner med
skola och tréaning. Det ar bra om bade barn och vuxna kan
ha “sjukdomsfria zoner”.

Las mer pa naracancer.se, dar finns ocksa rad om information till
barn i olika aldrar.

Enligt halso- och sjukvardslagen har barn réatt till information, rad och
stdd nar deras anhdriga ar sjuka. Hér med din kontaktsjukskoterska
eller lakare om det finns barnombud pa kliniken.
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PRAKTISK
INFORMATION TILL DIG
SOM AR NARSTAENDE

En allvarlig sjukdom som spridd bréstcancer far aterverkningar pa alla i
den sjukas narhet. Som néarstaende ar det darfor viktigt att inte glémma
bort sig sjélv och sina egna behov. Till exempel kan det vara bra att ha
en egen kontakt med huslékare och priméarvard. Pafrestningarna péa en
anhorig kan periodvis bli stora, och det ar bra att regelbundet fa bade
sin fysiska och psykiska halsa kontrollerad. D& kan signaler plockas upp
i tid och eventuella problem fa en 16sning.

Att ha en egen regelbunden vardkontakt &r en del i att se till att fa det
stdd som situationen kraver. For att orka vara den som stéttar och
hjalper behovs pafylinad i form av egna samtal, med vanner eller kanske
med en kurator, beroende pa vad som kanns bast.

Den forandrade situationen kan innebéara att du som ar narstaende inte
hinner med dina egna aktiviteter som tidigare, dynamiken i relationer
kan féréndras, det ar naturligt att bli frustrerad samtidigt som oron
hela tiden finns dar.

For att 6ka tryggheten, och kénna sig férberedd, kan du som ar
narstdende vilja ha mycket information om det férvantade sjukdoms-
forloppet, nagot som brukar 6ka kénslan av kontroll. Utover att prata
med kontaktskdterskan och den behandlande lékaren &r det vanligt att
vilja sOka ytterligare kunskap.

Vissa av Bréstcancerférbundets lokala féreningar har utbildade stéd-
personer specifikt for anhoriga, sa kallade narstaendestddjare. En del
féreningar kan ocksa hénvisa till grupper for barn vars foralder har
drabbats av cancer. Hér med din lokala férening vilken hjalp som finns
att fa.
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Om du som narstaende vardar en svart sjuk person kan du ansdka
om narstaendepenning. Att varda betyder i det hdr sammanhanget
att du finns hos den sjuka personen som ett stdéd - inte att du
hjalper vardpersonalen i det praktiska arbetet. Med nérstaende
avses har exempelvis partner, barn, sladkting, van eller granne.

Villkoren for att beviljas ndarstdendepenning ar att:

Patientens tillstand ar patagligt livshotande den narmaste tiden.
Patienten samtycker till varden.

Varden sker pa sjukhus eller i hemmet.

Du gar miste om sjukpenninggrundande inkomst.

Bade du och patienten ar forsékrade i Sverige.

Varden ges i Sverige, EU eller ett EES-land.

Sa anséker du

Patienten ger samtycke genom att fylla i en blankett som skickas till
Forsakringskassan. Bifoga aven ett lakarutlatande. Om patienten inte kan
ge samtycke méaste detta framga i Iakarutlatandet. Din ansdkan maste
komma in till Foérsakringskassan inom tre manader fran den forsta dagen
du begar ersattning for. Ansdkan kan goéras digitalt pa Mina sidor eller
genom att posta dokumenten till Férsakringskassans inlasningscentral,
839 88 Ostersund. Arendet tar normalt 30 dagar att handlagga.

Att tanka pa

Flera personer kan dela pa varden, men ersattning betalas inte ut till
flera personer fér samma tid. Narstdendepenning betalas ut i totalt

100 dagar och férdelas pa antalet vardare. Det gar att fa ersattning for
hela dagar eller delar av en dag och den som beviljas narstdendepenning
har ratt att ta ledigt fran sitt arbete.

Tveka inte att fraga den behandlande lakaren eller kontaktsjuk-
skoterskan om vilka resurser som finns for narstaende. Sjukhuset
kan ha en anhériggrupp for stéd och utbyte av erfarenheter.

Kontakta nagon av Brostcancerforbundets lokalféreningar for
rad och stdd. Du kan ocksa stélla personliga, men anonyma,
fragor till bréstcancerspecialisterna i expertpanelen pa
Brostcancerforbundets webbplats.

Du kan aven kontakta kommunen som enligt socialtjanstlagen
ska erbjuda olika former av stéd at anhoriga.

Anhdrigas riksférbund har en telefonlinje som bemannas av erfarna
volontarer, dit du ocksa kan ringa och fa stéd och véagledning.
Telefonnumret &r 0200-239 500 och webbadressen
anhorigasriksforbund.se

Via den ideella organisationen Cancerkompisar kan du som
narstadende fa kontakt med andra i samma situation.
Las mer pa cancerkompisar.se

Cancerfondens telefonlinje, Cancerlinjen, &r bemannad av
medicinskt legitimerad personal som bland annat informerar
om patienters och néarstaendes rattigheter.

Telefonnumret ar 010-199 10 10.
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RATTEN TILL EN NY
MEDICINSK BEDOMNING

Den som har en allvarlig sjukdom har ratt till en ny medicinsk
beddmning, det som tidigare kallades second opinion.

Den har méjligheten att en annan specialistlakare granskar ditt fall
ar till for att du ska kanna dig trygg med att du har fatt en korrekt
diagnos och att den behandling som féreslagits ar bast lampad for
dig och dina personliga férutsattningar.

For att fa en ny medicinsk bedémning behdéver du prata med din
lakare som skriver en remiss till en annan lakare som kanske arbetar

i en annan region. Du behover inte kanna till ndgon annan lékare, det
ar din hemregion som ska ta ansvar for att foresla en kontakt. Men om
du har sarskilda 6nskemal kan du ge forslag pa lakare eller klinik.

For brostcancer finns ett nationellt vardprogram som ska foljas éverallt
i landet. Men ibland gar det inte att behandla cancer efter en uppgjord
plan, och da kan det vara lampligt med en ny medicinsk bedémning.
Fraga alltid om din behandling foljer det nationella vardprogrammet,
det ar bra att veta.

For den som har en livshotande sjukdom ar det helt naturligt att vilja ha
utlatanden fréan flera sakkunniga, och for lakare ar detta rutin. Darfor
ska du aldrig kénna att du stéller till besvar nér du ber om en ny medi-
cinsk bedémning. Du kan inte krédva mer &n en ny medicinsk bedémning,
daremot kan det goéras fler om din lakare anser att det behdvs.

Det ar den region dar du ar folkbordférd som betalar fér den nya
beddémningen - dven om du behdver aka till en annan region for att fa
den utford. | sa fall ska din egen region aven sta for dina resekostnader.
Om den nya beddmningen resulterar i ett nytt forslag pa behandling ska
din egen region sta for kostnaden. Behandlingen maste dock stdmma
med det som inom det medicinska faltet kallas vetenskap och beprévad
erfarenhet, och kostnaderna ska anses rimliga.




SIE\ FUNGERAR PLANERAD
VARD UTOMLANDS

Svensk cancervard brukar rankas som en av de basta i vérilden, men i
vissa fall kan det bli aktuellt med vard utomlands. Din region kan av olika
skal valja att remittera dig till vard i ett annat land eller sa ar det du sjalv
som bérjat fundera pa om varden nagon annanstans skulle passa dig
battre. En del patienter som soker sig utanfér Sverige kan ocksa ha en
koppling till ett annat land, ha familj eller sldktingar dar och kan prata
spraket.

Har har vi samlat information om vad som galler for vard utomlands.
Som patient med bréstcancer ar det mojligt att sdka vard i ett annat
land och fa ersattning fran Forsakringskassan. Det kallas planerad vard
utomlands och foérutsatter att du ar forsakrad for vardférmaner i Sverige
och att varden skulle bekostats av det allmédnna om den gavs i Sverige.

Det gar att ansoka om:

A) férhandstillstand
B) férhandsbesked
C) ersattning i efterhand.

A) FORHANDSTILLSTAND

Forhandstillstand ar ett intyg fran Forsakringskassan som heter S2.
Nar du far varden visar du intyget och betalar inte mer &n eventuell
patientavgift. Intyget géller i EU- och EES-landerna samt Schweiz,
Storbritannien och Turkiet.

Férhandstillstand kan beviljas om:
— Du ar forsakrad i Sverige.

— Varden ingar i det allménna sjukvardssystemet i det aktuella landet
och vardgivaren accepterar férhandstillstandet.
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Den aktuella varden skulle ha bekostats av det allmdnna om du hade
fatt den i Sverige.

Regionen dar du behandlas bedémer att vantetiden i Sverige kommer
att bli alltfor lang for att det ska vara medicinskt férsvarbart.

Forhandstillstand for planerad vard i Turkiet omfattas av sarskilda regler
och beviljas om:

Du ar férsakrad i Sverige.

Den aktuella vardinsatsen ar sddan att den skulle ha givits inom
det allménna sjukvardssystemet i Sverige.

Varden ges av en vardgivare som &r ansluten till det allménna
sjukvardssystemet i Turkiet och accepterar forhandstillstandet.

Sa ansoker du om férhandstillstand
Kontakta Foérsakringskassan och bifoga:
En behandlingsplan.

Underlag som visar att vardgivaren accepterar intyg S2 for den
aktuella varden.

Journaler som visar vilken behandling du fatt eller erbjudits
i Sverige.

Du kan fa ett forhandsbesked néar du planerar att séka vard utomlands.
Beskedet visar ifall du ar berattigad till ersattning i efterhand och i sa
fall hur hogt beloppet blir. Observera att du maste ansoka i god tid,

i vissa fall manader i forvag, for att vara saker pa vilka kostnader som
kommer att ersattas. Ansokan om ersattning gors efter avslutad vard-
insats. Forhandsbesked géller for vard i EU- och EES-landerna.

Férhandsbesked kan beviljas om:

Du ar férsakrad i Sverige.

Den aktuella varden skulle ha bekostats av det allmadnna om du hade
fatt den i Sverige.

Varden ges av behorig personal.

Med ett férhandsbesked kan du fa ersattning for bade privat och offentlig
vard - till skillnad fran fallet med férhandstillstand finns héar inget krav

pa att vardgivaren ska vara ansluten till det allménna sjukvardssystemet.
Sa lange vardgivaren ar behorig kan dven alternativa/komplementéra
vardinsatser ersattas. Under forutsattning att forsakringsvillkoren i dvrigt
ar uppfyllda finns inte heller krav pa att din hemregion ska bedéma att
vantetiden i Sverige ar alltfor lang. Du far dock inte mer i ersattning én vad
varden hade kostat i Sverige eller vad du betalat. Eventuell mellanskillnad
betalas av patienten.

Sa ansoker du om férhandsbesked
Kontakta Forsakringskassan och bifoga:
En behandlingsplan med namn pa den ansvariga vardgivaren.

Journaler som visar vilken behandling du fatt eller erbjudits
i Sverige.

Om du inte i férvag fragar Forsakringskassan om ersattning kan du fa
det i efterhand. Det géller i EU- och EES-landerna.

Ersattning i efterhand kan beviljas om:
Du ar férsakrad i Sverige.
Varden du har fatt skulle ha bekostats av det allmanna i Sverige.
Varden har getts av behorig personal.

Du har betalat mer &n den patientavgift som géller i vardlandet.
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Sa ansoker du om ersattning i efterhand
Kontakta Foérsakringskassan och bifoga:
— Kvitton eller slutfakturor.

— Medicinska underlag.

— Journaler som visar vilken behandling du fatt eller erbjudits
i Sverige.

ATT TANKA PA

— Du éar forsakrad for vardférmaner i Sverige om du bor eller arbetar
héar eller om Sverige ar behorig medlemsstat for dig, men det finns
undantag.*

— Borja med att hitta en vardgivare du vill komma till, sedan kontaktar
du Forsakringskassan.

— Sa kallat n6dvandig vard utomlands kan beviljas av den region
patienten tillhér. Da ar det regionen som star fér vardkostnaderna,
inte Forsakringskassan. Observera att villkoret fér att regionen ska
ersatta dig ar att regionen sjalv inte kan tillhandahalla varden och
att regionen bedémt varden som nédvandig. Detta ar inget du sjalv
ansOker om utan ett beslut som tas av regionen.

— Foérhandstillstand ar svarare att fa an fornandsbesked. Men det ar
formanligare i det avseendet att du far ersattning for resa, logi
och merkostnader for medféljande. Detta galler inte for férhands-
besked.

— Den som anséker om ersattning i efterhand och far avslag far sjalv
sta for kostnaderna.

* Om du bor i Sverige men arbetar i ett annat EU/ESS-land ska du vara forsékrad for
vardférmaner i landet du arbetar i. Da ar detta land ansvarigt for vardkostnaderna.




ATT TANKA PA FRAMTIDEN

Aven om beskedet om spridd bréstcancer ar omskakande ar det viktigt
att tdnka pé att manga numera lever under lang tid med sjukdomen,
det kan rora sig om flera decennier. Nya behandlingar utvecklas och
forskningens framsteg har snabbt visat resultat. Det ar darfor stor
skillnad pa att fa diagnosen idag jamfort med tidigare.

Nar du tanker pa framtiden kan du pa goda grunder kanna ett realistiskt
hopp om att tillhéra den grupp som kan leva lange med fungerande
behandling. Fortsatt planera, underhall och varda dina relationer och
kontakter. Skapa inte onédiga begransningar for dig sjalv.

Om du kénner dig lugnare och tryggare av att ha ténkt igenom och
planerat for hur du vill ha det i livets slut - prata med dina anhdriga
och ga igenom viktiga dokument. Du kanske inte har ett testamente,
men vill uppratta ett, d& behdver du ta hjalp av en jurist. Just nar det
galler testamenten stélls sarskilda formkrav som gor att det ar klokt
att konsultera en expert.

Du kan ocksa prata med din kontaktsjukskoterska eller lakare om vilka
beslut du kan behova ta langre fram. Da hinner du téanka igenom vad
som ar viktigt for just dig. Fokusera hellre pa hur du vill ha det och
undvik att fastna i vad du inte vill ska ske.

Att ha ordning och reda pa “sina papper” och att veta att narstaende
kanner till varderingar och 6nskemal kan ge alla ménniskor en lugnande
kansla av kontroll, det géller inte bara vid en sjukdomssituation.



ORDLISTA

ALOPECI - Haravfall fran huvudet eller kroppen, ofta till foljd av
behandling med cytostatika.

ANEMI - Brist pa réda blodkroppar som leder till trétthet och orkes-
I6shet. Kan vara en f6ljd av cancersjukdomen i sig eller behandlingen.

ANTIEMETIKA - Lakemedel mot illamaende och krakningar.

ANTIHORMONER - Lakemedel som blockerar effekten av ett
hormon eller minskar nivan av detsamma. Kan tas som tabletter
eller som injektion.

ANTIKROPPAR - Biologiska lakemedel som riktar in sig pa specifika
mal hos cancercellen.

AROMATASHAMMARE - Antihormonellt Iskemedel som motverkar
bildning av enzymet aromatas som behdvs for att bilda 6strogen hos
kvinnor som genomgatt klimakteriet.

AVANCERAD BROSTCANCER (ABC) - Begreppet omfattar lokalt
avancerad och metastaserad brdstcancer. Innebar till exempel att
patienten har en stor tumor eller spridning till manga lymfkértlar,
eller metastaser i andra organ.

BIOLOGISKA LAKEMEDEL - Lakemedel dir den aktiva substansen
producerats i eller renats fram ur levande celler eller vavnad. Biologisk
behandling av brostcancer avser i forsta hand antikroppar som riktas
mot specifika mal, sdsom HER2-receptorer eller VEGF (Vascular
Endothelial Growth Factor), ett protein som é&r viktigt for nybildning av
blodkarl.

BISFOSFONATER - Lakemedel som starker skelettet och minskar
risken for smarta och frakturer hos patienter med skelettmetastaser.
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- Tva bréstcancergener som ger okad risk att utveckla
arftlig brostcancer. Forkortningen BRCA star for BReast CAncer gene,
BR&stCAncergen.

- Lakemedel som verkar genom att blockera
CDK4 och CDK&é, proteiner som reglerar cellernas tillvaxt och delning.

- Cellhdmmande lakemedel som slar ospecifikt mot
alla celler i kroppen som delar sig snabbt, inte bara mot cancerceller
utan dven mot till exempel harséackar, vita och réda blodkroppar och
blodplattar. Kan ocksa kallas cellgifter eller kemoterapi.

- Ett annat ord fér metastas som avser nar cancern
har spridit sig till andra delar av kroppen och bildat en dottertumor i
exempelvis skelettet, levern eller lungorna.

- Ett protein som vid hbga nivaer pa cancerceller hjalper cancern
att véxa. Forkortningen star for Epidermal Growth Factor Receptor.

- Ett annat begrepp fér antihormonell behandling.

- E star i denna forkortning fér estrogen, 6strogen pa
engelska, och R star for receptor. ER+ betyder saledes att tumoren ar
hormonreceptorpositiv och ER- att den ar hormonreceptornegativ.

- Medicinsk term fér 6évervaldigande trotthet eller
utmattning som drabbar manga cancerpatienter.

- Lakemedel som hammar hypofysens
produktion av GnRH, ett amne som aggstockarna behdéver for att
producera 6strogen. Behandling med en GnRH-agonist forsatter

kroppen i ett slags medicinskt klimakterium sa lange behandlingen
pagéar. Denna behandling kan endast bli aktuell fér kvinnor som inte
kommit in i klimakteriet. GnRH star for Gonadotropin-Releasing
Hormone, gonadotropinfrisdttande hormon.

- Ett protein som reglerar hur celler vaxer och delar sig.
Forkortningen star for Human Epidermal growth factor Receptor 2.

- Vid HER2-positiv brostcancer finns onormalt manga
HER2-proteiner pa cellerna, vilket leder till en okontrollerad och snabb
tillvaxt och delning.

- Brdstcancer dar tumorcellerna
ar beroende av kvinnligt kdnshormon - 6strogen och/eller progesteron
- for att kunna véaxa. Kan ocksa kallas hormonkanslig, hormon-
receptorpositiv och éstrogenreceptorpositiv bréstcancer.

- "Halsoskattning fér cancerrehabilitering” ar ett
hjalpmedel i form av ett formulér dar patienten far skatta hur cancer-
sjukdomen péaverkar ett antal faktorer med betydelse for halsan, sasom
trotthet, smarta, existentiella funderingar och ekonomi. Patienten far
da valja mellan fyra svarsalternativ, att cancersjukdomen 1) inte utgér
ett problem, 2) utgor ett litet problem, 3) ett besvdrande problem eller
4) ett mycket besvdrande problem. Svaren pa de totalt 19 fragorna kan
sedan ligga till grund fér en bedémning av vilka behov patienten har
och vilka insatser varden ska erbjuda. Formularet "Halsoskattning for
cancerrehabilitering” kan laddas ner fran cancercentrum.se.

- Behandling som verkar genom att stimulera kroppens
immunforsvar att angripa cancerceller.

- En allvarlig och aggressiv
form av bréstcancer som kannetecknas av inflammation i bréstet med
symtom som rodnad, d6mhet och svullnad. IBC utgér mindre &n fem
procent av alla bréstcancerfall.
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INFUSION - En metod fér att kontinuerligt, under kortare eller lingre
tid, tillféra en patient vatskor eller lakemedel, vanligen in i en ven.
Kallas vardagligt for dropp.

INTRAMUSKULAR (IM) - In i en muskel.
INTRAVENOS (IV) - In i en ven.

KEMOTERAP! - se cytostatika.

KLINISK STUDIE - Forskning dar patienter deltar som syftar till att
utveckla effektivare lakemedel och behandlingsmetoder.

KONTAKTSJUKSKOTERSKA - Alla patienter med bréstcancer har
ratt till en namngiven kontaktsjukskéterska som blir den huvudsakliga
kontaktpersonen i varden. Kontaktsjukskoterskan ska informera om
kommande steg i behandlingen och bevaka alla tider fér exempelvis
remisser, provsvar och lakarbesok. Kontaktsjukskdterskan ska ocksa
se till att patienten far en skriftlig behandlingsplan - dven om det ar
lakaren som uppréattar behandlingsplanen. Syftet ar att sakerstélla att
den som har bréostcancer blir delaktig och far inflytande 6ver varden.
Kontaktsjukskoterskan ger vagledning kring rehabilitering eller psyko-
socialt stdd. Det kan handla om allt fran samtalsstod, sjukgymnastik,
stresshantering och yoga till praktiskt stéd med hjalpmedel eller
fardtjanst.

KORTISON - Ett hormon som férekommer naturligt i kroppen.
Syntetiskt kortison anvands mycket i samband med cytostatika-
behandling.

METASTAS - Ett annat ord for dottertumdr som avser nar cancern
har spridit sig till andra delar av kroppen och bildat en metastas i
exempelvis skelettet, levern eller lungorna.

METASTASERAD BROSTCANCER (MBC) - Annan bendmning fér spridd
bréstcancer. Innebar att cancern spridit sig och bildat metastaser i
skelettet eller andra organ, som lever eller lunga (stadium IV).

MODERTUMOR - se Primdrtumér.

MORFINPREPARAT - Lakemedel, en sa kallad opioid, som ar effektivt
for behandling av smarta vid cancer.

mTOR-HAMMARE - Lakemedel som genom att blockera proteinet
mTOR bromsar tillvéxten av blodkarl i tumérer och paverkar cancer-
cellernas @amnesomséattning och formaga att dela sig. mTOR star for
Mammalian Target Of Rapamycin.

MULT|D|SC|PL|NARA TEAM - Bestar av lakare med olika specialist-
kunskaper, exempelvis kirurg, radiolog, patolog och onkolog samt
sjukskdterskor och annan vardpersonal med speciell kompetens.

NY MEDICINSK BEDOMNING - Cancerpatienter har ritt till det som
tidigare kallades second opinion, det vill sédga att ytterligare en lakare
gor en medicinsk bedémning. Antingen far man en ny medicinsk
beddmning i en annan region eller pa ett annat sjukhus i samma region.
Den som &nskar en ny medicinsk bedémning kan tala med sin lékare
eller kontaktsjukskdterska, men man kan ocksa vanda sig till sjukhusets
kurator eller patientombudsman.

OSTEOPENI - Minskad bentathet, men inte tillrackligt 13g for att
klassas som osteoporos.

OSTEOPOROS - Benskérhet som &kar risken for frakturer.

PALLIATIV VARD - vard av icke botbar sjukdom som syftar till att dels
lindra smérta och andra symtom, dels erbjuda psykologiskt, socialt och
existentiellt stod for patienter och narstdende.
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- Lakemedel som hammar proteinet PARP
(poly-ADP-ribos polymeras) som ar nédvéandigt for att BRCA-muterad
cancer ska kunna dverleva.

- En tunn
plastslang som fors in i ett blodkarl pa éverarmen och vidare in i ett av
kroppens storre blodkarl.

- Den ursprungliga tuméren vid cancer, aven kallad
modertumor. Cancerceller fran en primartumor kan spridas till
andra delar av kroppen och bilda nya, sa kallade sekundéra tumérer.
Detta kallas metastasering. Dessa ar av samma typ av cancer som
primartumoren dven om de sitter i andra organ.

- Ett kvinnligt kdnshormon som ocksa kallas
gulkroppshormon.

- Lakarens berakning eller forutsagelse om sjukdomens
sannolika fortsatta forlopp och/eller forvantad aterstaende livstid.

- En proteinmolekyl som finns pa cellytan eller inne i cellen
och fungerar som “mottagare” av signaler, till exempel 6strogen som
binder till 6strogenreceptorn vilket leder till tillvaxt och spridning av
cancern. Andra receptorer som kan vara aktuella vid bréstcancer ar
HER2-receptorn och progesteronreceptorn.

- Insatser i syfte att minska biverkningar av sjukdom
och behandling samt for att bibehalla livskvaliteten sa att patient och
narstdende ska kunna leva sa normalt som mojligt. Regionerna erbjuder
olika typer av rehabilitering varfor det ofta ar enklast att fraga kontakt-

sjukskoterskan, lakaren eller kuratorn om vilken hjalp som finns att tillga.

- Nar cancern har spridit sig till andra delar av
kroppen och bildat en ny tumér, exempelvis i skelettet, levern eller
lungorna, men fortfarande ar en bréstcancer. Ska inte forvaxlas med

skelettcancer, levercancer eller lungcancer dar primartuméren
uppstatt i skelett, lever eller lunga.

- En dosa som implanteras under huden och
ar kopplad till en kateter som mynnar ut i en central ven néara hjartat,
vanligtvis i 6vre halvenen.

- Ldkemedel som behandlar hela kroppen.
Jamfor med lokal eller topikal behandling som utdvar sin effekt pa en
avgransad del av kroppen.

- Lakemedel som blockerar receptorerna fér 6strogen.
Né&r 6strogenet inte kan binda till receptorerna kan det inte heller
stimulera den celldelning som far tuméren att vaxa.

- Lakemedel som appliceras pa och tas upp
genom huden eller slemhinnorna, exempel plaster, salvor, geler och
kramer.

- Bréstcancer som inte ar
hormonpositiv eller HER2-positiv kallas trippelnegativ da den varken
kan behandlas med antihormoner eller behandling som riktas mot
HER2-receptorn. Trippelnegativ bréstcancer behandlas i forsta hand
med cytostatika och i vissa fall med immunterapi.

- Ett satt att gradera upplevelsen av smarta, bland annat
for att beddma effekten av smartbehandling. Foérkortningen VAS star
for Visuell Analog Skala. Skalan utgors av en tio centimeter lang linje
dar 0, langst till vanster, motsvarar “ingen smarta alls” och 10 i den
hégra anden motsvarar "varsta tdnkbara smarta".

- Ett av de tva kvinnliga kdnshormonen, det andra &r
progesteron.
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VARMT TACK for faktagranskning, viktiga synpunkter och kloka
insikter till: Elisabet Lidbrink, éverlakare vid Karolinska Universitets-
sjukhuset, Solna; Henrik Lindman, éverlakare vid Akademiska sjukhuset,
Uppsala; Aina Johnsson, kurator och forskare vid Karolinska Institutet,
Stockholm och Catharina Herbst, sjukskéterska och barnombud pa
onkologen, Sundsvalls sjukhus.

Tack ocksa till Jeanette Backlund, kontaktsjukskoterska vid Norrlands
universitetssjukhus i Umed, och Susanne Séder, kontaktsjukskdterska
pa onkologen, Sundsvalls sjukhus.
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Materialet har producerats under ledning av Bréstcancerférbundet
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