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Fragestallning:

Hur kan bréstcancervarden bli battre pa att lyssna till kvinnors egna mal
och behov, sa att varje kvinna far stod att valja det alternativ som kanns
ratt for just henne efter mastektomi.

Tre fragor till Emma:

Hur kan resultatet av er forskning hjalpa patienterna, rent konkret?
Forskningen kan hjalpa patienter genom att gora varden battre pa att ge ratt information, i
ratt tid, och pa att utga fran vad som ar viktigt for den enskilda kvinnan. Vara resultat visar
att kvinnor har olika mal med kirurgin och att bade bréstrekonstruktion och platt avslut
behover diskuteras 6ppet, respektfullt och som verkliga alternativ. Det kan bidra till att
fler kvinnor kénner sig lyssnade pa och delaktiga i beslutet, i stéllet for att uppleva att valet
redan ar bestamt av varden eller av normer kring hur kroppen “bor” se ut.

Forskningen visar ocksa vad som kan leda till n6jdhet respektive missndje pa langre sikt, till
exempel hur val resultatet stammer dverens med kvinnans férvantningar, vardagsliv, sjalv-
bild och behov av symmetri, funktion eller att fa avsluta cancerprocessen. Den kunskapen
kan anvandas for att ge mer realistisk information fore operation och for att hjalpa kvinnor
att fatta beslut som kénns ratt ocksa éver tid. Pa sikt kan resultaten bidra till mer per-
soncentrerade arbetssatt, battre beslutsstéd och en vard dar fler kvinnor far det stoéd de
behdver for att valja det alternativ som passar just dem bast.

Hur viktigt har stodet fran Brostcancerforbundet varit for er forskning?
Brostcancerforbundets stéd har varit mycket viktigt for var forskning.

Stodet har gjort det mojligt att genomfoéra ett sammanhallet och patientnara projekt om
individanpassad brostrekonstruktion, med fokus pa fragor som har stor betydelse foér kvin-
nors livskvalitet, delaktighet och mojlighet att fatta valgrundade beslut. Tack vare stodet
har vi kunnat studera sadant som ofta efterfragas av patienter men som tidigare varit otill-
rackligt belyst, till exempel vilka mal kvinnor har med rekonstruktion, varfor vissa valjer att
avsta, och vad som skapar ndjdhet eller missndje pa lang sikt. Stédet har ddrmed inte bara
mojliggjort ny kunskap, utan ocksa bidragit till forskning med tydlig potential att foérbattra
information, bemétande och personcentrerad vard for framtida patienter.

Vad vill du halsa alla Brostcancerforbundets givare?

Vi vill rikta ett varmt och innerligt tack till alla Brostcancerférbundets givare. Ert stod gor
det mojligt att bedriva forskning som utgar fran kvinnors egna erfarenheter, behov och
onskemal i en mycket utsatt situation i livet. Tack vare er kan vi skapa kunskap som inte
bara starker forskningen, utan ocksa har verklig betydelse for hur varden informerar, lyss-
nar och stottar kvinnor i svara beslut efter brostcancer. Ert engagemang bidrar till en mer
personcentrerad vard och kan goéra verklig skillnad for bade dagens och morgondagens
patienter.

Emmas popularvetenskapliga sammanfattning, samt publikation finns att lasa pa efterfol-
jande sidor for dig som vill [asa mer.



Projekt F2022-0004 Individanpassad brostrekonstruktion

Projektet Individanpassad brostrekonstruktion har genomforts under aren 2023-2025 med det
overgripande syftet att stirka individanpassningen inom brostcancervarden. Fokus har varit pa kvinnor
som star infor beslut om brostrekonstruktion efter mastektomi, bade om rekonstruktion ska
genomforas och vilken metod som i sa fall bdst motsvarar den enskilda kvinnans behov, vérderingar
och livssituation. Genom de olika delprojekten har vi studerat beslutsfattande, vardens stdd i
valprocessen samt kvinnors langsiktiga erfarenheter av resultatet efter rekonstruktion. Sammantaget
visar projektet att brostrekonstruktion inte kan forstds som enbart en kirurgisk atgérd, utan maste ses i
relation till identitet, kropp, vardagsliv och upplevelsen av delaktighet i varden.

Delprojekt PEGASUS

Inom projektet har PEGASUS, en metod f6r shared decision-making infor brostrekonstruktion
Oversatts, anpassats och implementerats i svensk klinisk praxis. Vi har utvecklat PEGASUS-
konsultationen for att fungera i en svensk kontext, och idag genomfors samtalet med i princip alla
kvinnor som star infor brostrekonstruktion pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Det giller bade
kvinnor som genomgar riskreducerande kirurgi pa grund av genetisk mutation, kvinnor som star infér
direktrekonstruktion i samband med pégaende brostcancersjukdom och kvinnor som erbjuds
senrekonstruktion. PEGASUS har ocksé blivit en central del i projektet GoBreast II dér metoder for
rekonstruktion jAmfors.

Under utvecklings- och implementeringsarbetet blev det tydligt att kvinnor inte bara behover stod att
formulera sina mél och férvantningar, utan ocksa en grundldggande forstaelse for den kirurgiska
processen for att PEGASUS-samtalet ska fa full effekt. Darfor har modellen vidareutvecklats sé att
kvinnan idag forst erbjuds ett digitalt mote med en specialistsjukskoterska med lang erfarenhet av
brostcancervérd, innan det mer strukturerade PEGASUS-samtalet genomfors.

I var forsta svenska studie med anvéndning av PEGASUS ség vi att olika patientgrupper betonade
olika aspekter av rekonstruktionen (1). Kvinnor som genomgick riskreducerande mastektomi uttryckte
oftare estetiska mal och mer séllan praktiska behov. For denna grupp tycks rekonstruktionen i hog
grad handla om att bevara kroppslig integritet, femininitet och en dnskad kroppslig identitet i ett
forebyggande sammanhang. Kvinnor som genomgick senrekonstruktion lyfte oftare praktiska mal,
sdsom att slippa extern protes, kunna vilja klader friare och leva ett aktivt liv utan begransningar.
Aven kvinnor som genomgick terapeutisk mastektomi betonade i hogre grad praktiska och
vardagsnira mal dn de riskreducerande patienterna, vilket kan forstds utifrén att rekonstruktionen har
sker i anslutning till en padgdende cancersjukdom och ofta blir en del av végen tillbaka till vardag och
normalitet.

Samtidigt var resultaten inte entydigt uppdelade mellan grupperna. I hela materialet dterkom mal
kopplade till identitet, kvinnlighet, sjélvkéansla och kénslan av att bli hel igen. Ett centralt resultat fran
delprojektet ar darfor att brostrekonstruktion betyder olika saker for olika kvinnor, och att varden
behover fanga upp detta tidigt i processen. PEGASUS-samtalet utgor hér ett viktigt stod for att
synliggora kvinnans egna prioriteringar och stérka ett mer personcentrerat beslutsfattande.

Delprojekt Plattnormen

De tva studier som genomforts inom delprojektet Plattnormen visar ssmmantaget att valet att avsta
fran brostrekonstruktion och istéllet vélja ett platt resultat efter mastektomi ofta &r ett vélgrundat,
aktivt och personligt beslut (2, 3). Kvinnornas val byggde séllan frimst pa rddsla, utan snarare pa egna
vérderingar, synen pé kroppen, kvinnlighet och hélsa, samt en 6nskan att undvika ytterligare



omfattande kirurgi. For ménga handlade valet om att f4 avsluta cancerprocessen, skydda sig sjdlva och
gd vidare i livet pa ett sitt som kéndes ratt for dem.

Studierna visar samtidigt att varden inte alltid lyckas fanga upp eller bekréfta dessa kvinnors
perspektiv. Flera kvinnor beskrev att de behdvde kdmpa for att bli tagna pa allvar, att flat closure inte
alltid presenterades som ett reellt alternativ och att mdtet med varden ibland praglades av normer om
att kvinnor forvintas vilja aterskapa ett brost. Tidsbrist och brist pd individanpassad information
forsvarade ocksd majligheten till delat beslutsfattande.

Ett viktigt resultat var darfor att manga kvinnor sokte stod utanfor varden, framfor allt i patientnitverk
och hos nérstaende, for att f4 information, bekréftelse och styrka att std upp for sitt val. Resultaten
pekar tydligt pa behovet av en mer personcentrerad vard dir kvinnors egna 6nskemal, motiv och
livssituation far storre utrymme, och dér flat closure tydligt inkluderas som ett legitimt och mojligt
alternativ efter mastektomi.

Delprojekt nojd/missnojd

I det tredje delprojektet intervjuades kvinnor som cirka tio ar efter genomford brostrekonstruktion
beskrev sig som antingen mycket ndjda eller mycket missndjda med resultatet (4). Studien visar att
ndjdhet framfor allt hingde samman med att kvinnan aterfick symmetri, en kvinnlig silhuett och en
kéansla av normalitet i vardagen. Att slippa extern protes, kunna béra de kldder man 6nskade och kénna
sig mer bekvidm i sociala och néra relationer beskrevs som betydelsefulla vinster.

Missndje uppstod ddremot nér resultatet inte motsvarade kvinnans forvantningar. Det kunde handla
om asymmetri, drr, avvikande form eller att det rekonstruerade brostet upplevdes som hart, kdnsellost
eller fraimmande. Studien visar ocksa att upplevelsen av varden har stor langsiktig betydelse. Kvinnor
som upplevt bristande delaktighet eller ett otillfredsstidllande bemotande bar ofta med sig detta langt
efter operationen, ibland upp till tio &r senare. Resultaten visar ddirmed att ett gott resultat inte enbart
handlar om det kirurgiska utfallet, utan ocksa om hur vil rekonstruktionen stimmer éverens med
kvinnans sjalvbild, vardagsliv och férvantningar, samt hur hon blivit bemott genom véardprocessen.
Studien &r for niarvarande under review.

Sammanfattande slutsatser

Projektet Individanpassad brostrekonstruktion visar sammantaget att kvinnor har mycket olika behov,
mal och forvintningar i samband med mastektomi och rekonstruktiv kirurgi. For vissa ér
rekonstruktion central for att aterfd symmetri, kroppslig helhet och normalitet. Fér andra &r det
viktigaste att undvika ytterligare kirurgi och istéllet fa ett platt resultat som béttre stimmer med den
egna kroppen och livssituationen. Det som forenar resultaten &r att kvinnans egen rost behdver fa
storre utrymme i beslutsprocessen.

Projektet visar ocksa att individanpassning inte bara handlar om att erbjuda flera kirurgiska alternativ,
utan om att skapa strukturer for samtal, information och delaktighet. Véra resultat understryker darfor
betydelsen av personcentrerat beslutsstdd, realistisk information och ett respektfullt bemétande genom
hela vardkedjan. Pa s sétt kan varden béttre stodja kvinnor i att fatta beslut som é&r héllbara 6ver tid
och som leder till ett resultat som inte bara &r kirurgiskt acceptabelt, utan ocksa meningsfullt i
kvinnans eget liv.
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