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FORORD

Det viktigaste for oss pa Brostcancerférbundet ar att informera och arbeta for en god brosthélsa och for att alla ska
kénna till och kunna utnyttja sina rattigheter vid en eventuell bréstcancerdiagnos. Allt for att ka 6verlevnaden.
Idag ar den kunskapen inte sa stor som vi skulle dnska, det bekraftar den har rapporten.

Vi ménniskor ar alla olika och har olika prioriteringar. Darfér menar vi pa Brostcancerférbundet att det ar ytterst
viktigt att alla som gar pa mammografiscreening ska erbjudas méjligheten att fa veta om de tillhor en riskgrupp el-
ler inte. Dessutom ska alla som far en bréstcancerdiagnos erbjudas majlighet till second opinion

samt en behandlings- och rehabiliteringsplan som varje patient sjalv varit delaktig i att

utforma.

Det handlar inte om att vi patienter vill ha makt 6ver besluten. Det handlar om att
de flesta av oss vill vara involverade i behandlingsbeslut som géller den egna krop-
pen. Naturligtvis ar det professionens rekommendation vi lyssnar till. Det kan dock
finnas olika alternativ som leder till att en patient forblir cancerfri eller undviker

spridning. En valinformerad patient &r en tryggare patient med hogre 6verlevnads-

chanser. Dit vill vi komma.

Susanne Dieroff Hay, ordférande i Bréstcancerférbundet

Brostcancer utgor 29 procent av all cancer som drabbar kvinnor. Risken for att drabbas av brostcancer ser olika ut och
beror pa flera faktorer. Det finns fortfarande mycket kvar att gora for att 6ka kunskapen om riskgrupper, riskfaktorer och
rattigheter, sa som att fa vara delaktig i valet av sin behandling.

Den vanligaste cancerformen bland kvinnor &r bréstcan-
cer med nara 8 000 fall per ar. Overlevnaden i sjukdo-
men har stadigt ckat de senaste artiondena till foljd av
tidigare upptéckt och battre behandlingsmetoder. 2016
var femarséverlevnaden i bréstcancer 92 procent och
tioarsoverlevnaden 86 procent.

Trots den positiva utvecklingen kvarstar mycket att géra.
En av atta kvinnor som far sin diagnos i ar kommer
enligt statistiken fa ett dterfall inom tio ar. Det behdvs
mer forskning p& omradet och kvinnor som har drabbats
av brostcancer ska erbjudas basta kénda vard, behand-
ling och rehabilitering.

Det ar alltid viktigt att som patient vara valinformerad
och delaktig i sin behandling, men fér de personer som
tillhor en riskgrupp blir det annu mer angelaget. Det
finns ett antal faktorer som okar risken for att drabbas
av bréstcancer, att den sprids, samt ékar risken for ater-

fall. Att ge kvinnor majlighet att fa veta om de tillhér en
riskgrupp blir darmed viktigt. Pa s satt kan de sjalva ta
initiativ till sjalvundersékning och prevention genom en
aktiv och halsosam livsstil.

Brdstcancerférbundet har i samarbete med Roche ge-
nomfért en undersékning bland sina medlemmar for att
kartlagga om kvinnor vid mammografiscreening, eller i
samband med diagnos, fatt information om de tillhér en
riskgrupp. Vidare har kvinnorna tillfragats om de kanner
till sina rattigheter enligt patientlagen och i vilken om-
fattning de har involverats i sin behandlingsplan.

Undersdkningen visar att det finns en stor férbattrings-
potential inom vissa omraden och darmed skal att verka
for en annu battre brostcancervard. Fler kvinnor kan fa
sina rattigheter tillgodosedda. Det skulle i férlangning-
en kunna bidra till att kvinnor i Sverige erbjuds basta
kanda brostcancervard.



KORT OM BROSTCANCER

Brostcancer ar den vanligaste cancersjukdomen hos
kvinnor och star fér 29 procent av alla cancerfall bland
kvinnor. Av de 8 000 som arligen insjuknar & median-
aldern 66 ar och farre an fem procent ar under 40 ar
nar de far sin diagnos.

Prognosen for bréstcancer blir allt battre. Tack vare
framsteg inom forskningen ar den relativa 6verlevnaden
86 procent tio ar efter diagnos. Mellan 2016 och 2017
minskade dodligheten med 15 procent for kvinnor 6ver
30 ar med bréstcancer. Cirka 60 procent av brost-
cancertumorerna upptacks vid mammografiscreening
dit kvinnor i aldern 40-74 ar kallas med cirka tva ars
mellanrum.!

Riskfaktorer for brostcancer

| de flesta fall &r det svart att veta exakt vad som gor
att vissa drabbas av bréstcancer men det finns ett antal
riskfaktorer som kan vara bra att kanna till. Livsstilsfak-
torer sasom rokning, onyttig mat, mycket alkohol, 6ver-
vikt och fysisk inaktivitet samt reproduktiva faktorer?

kan innebéara en 6kad risk. Aven téta brost dkar risken
for brostcancer. Tata brdst innebér att brésten har
mycket och tat kortelvavnad vilket forsvarar upptéackten
av tumorer vid mammografiscreening. Kvinnor med tata
brést har 4-6 ganger hogre risk att drabbas av bréstcan-
cer och aven risken for aterfall 6kar. Kvinnor bor darfor
fa information om de har tata brost och bli erbjudna
kompletterande undersokningar. Okad kunskap bidrar
aven till att kvinnor kan vara mer uppmarksamma och
sjalva undersdka sina brdst regelbundet.

Risk for aterfall och spridning

For de personer som har diagnosticerats med bréstcan-
cer finns det olika stor risk for aterfall och spridning.
Tva faktorer som paverkar prognosen ar tumorens stor-
lek och om den spridit sig till armhalan. Kvinnor som
har en hogre risk for aterfall eller spridning bor fa reda
pa det — om de vill. Vid en okad risk for aterfall eller
spridning blir det annu mer angelaget att vara delaktig i
valet av behandling och uppféljning.

PATIENTRATTIGHETER

Patientlagen, som ar ett resultat av patientmaktsutredningen, tradde i kraft den forsta januari 2015. Den syftar till
att starka och tydliggéra patientens stallning och framja patientens integritet, sjalvbestammande och delaktighets.
Patienten ska med lagens hjalp kunna bli en mer jambordig part till sjukvarden. Patienten har ratt att fa informa-

tion som &r anpassad till sin egen situation och sina egna férutsattningar.

Det &r viktigt att som patient eller anhorig kanna till sina rattigheter och att sjukvarden féljer lagen. Tyvarr verkar
dock inte lagen ha starkt patientens stallning. Myndigheten for vardanalys skriver i sin rapport ”Lag utan genom-
slag” att patientens faktiska stéllning ar oférandrad eller férsvagad, sedan lagen inférdes. Samst verkar det vara

stallt med tillganglighet, information och delaktighet*.

SA SER BROSTCANCERFORBUNDETS MEDLEMMAR PA CANCERVARDEN

Brdstcancerférbundets medlemmar upplever att de inte har fatt all information om sin behandling och sin prognos.

Brdstcancerférbundets medlemmar vill vara delaktiga i valet av sin behandling och ges mojlighet att paverka behandlingen.

Brdstcancerférbundets medlemmar har inte har fatt besked om vilken brosttathet de har vid mammografiscreening.

Det finns en tydlig forbattringspotential inom bréstcancervarden dar varden bor verka for att kvinnor ska fa mer och battre
information om sina forutsattningar och om de tillhér en riskgrupp eller inte, samt sékerstalla att de som vill vara delakti-

ga i valet av behandling ska fa vara det.

1 Siffror hdmtade fran Folkhalsomyndigheten, Cancer i siffror 2018 och Socialstyrelsen

ool

kteriet dkar risken for brdstcancer. Aiven barnldshet innebér en risk.

2 Avspeglar tiden som kvinnan utsétts for dstrogen. En tidig pubertet, sent klimakterium, liksom
3 Regeringskansliets rattsdatabaser, Patientlag (2014:821)
4 MYVA Rapport 2017:2, Lag utan genomslag, Utvérdering av patientlagen 2014-2017
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7 AV ] 0 KVINNOR_HAR INTE FATT BESKED
OM DE HAR TATA BROST

Av de tillfragade kvinnorna uppgav 69 procent att de inte har fatt besked om de har tata brost eller inte vid
mammografitillfallet. Majoriteten av kvinnorna som besvarade enkéaten upptéckte sjalva férandringar i brésten och
uppsokte darefter vard. Detta indikerar att dagens mammografiprogram behéver utvecklas.

8 av 10 kvinnor vill vara delaktiga i sin 4 av 10 kvinnor som vill vara delaktiga i valet
behandling av behandling upplever inte att de har fatt vara

delaktiga

37 procent av de som vill

vara delaktiga kanner inte

att de har fatt vara det.
Kvinnor vill vara delaktiga i valet av behandling men allt Enligt patientlagen ska patienten sa langt som det ar
for manga har inte fatt vara det. mojligt vara med och utforma och genomféra varden
78 procent av de tillfragade kvinnorna uppgav att de i samrad med sin lakare®. Att sjalv fa vara delaktig i
vill vara delaktiga i valet av behandling, men hela 37 beslutet av sin egen vard och behandling &r viktigt. Det
procent av de kvinnor som vill vara delaktiga upplever ar tydligt att det ar nagot som Brostcancerférbundets
att de inte har fatt vara det. Det finns alltsa ett tydligt medlemmar kanner att de far vara i allt for lag

glapp mellan kvinnors vilja att vara delaktiga och deras utstrackning.
faktiska delaktighet.

© Patientlagen Kap 5 §1 (https://www.riksd: v/dok lagar/dok vensk-fc i li jentlag-2014821_sfs-2014-821)



3 av 10 kvinnor har inte blivit erbjudna rehabilitering

Kvinnor vill ha rehabilitering men blir inte alltid erbjudna det. Enligt det nationella
vardprogrammet® ska rehabilitering erbjudas till de som har diagnosticerats med
bréstcancer. Undersdkningen visar daremot att tre av tio kvinnor inte har blivit

erbjudna rehabilitering trots att de skulle vilja ha det. Av de kvinnor som fick sin
diagnos mellan 2017-2019 &r andelen &nnu hogre — hela 43 procent uppger att

de inte har blivit erbjudna rehabilitering.

30 %

har ej blivit erbjudna
rehabilitering

| takt med att 6verlevnadsgraden 6kar kommer rehabilitering att spela en allt
storre roll och ska darfor erbjudas till alla kvinnor som har diagnosticerats med
bréstcancer. Varje enskild kvinna bor sedan fa bestamma om hon vill ha rehabilite-

ring eller inte.

43 %
19 %

Kvinnor far inte den information de behdver angaende sin
behandling, prognos eller rétten till second opinion.
Nastan en fjardedel av kvinnorna som besvarade
enkaten upplever att de inte har fatt veta allt som de
behdver angaende sin behandling. Hela 43 procent

av kvinnorna upplever att de inte har fatt tillracklig
information om sin prognos — alltsa risken for aterfall
eller spridning. Enligt patientlagen ska sjukvarden aven
informera om réatten till en second opinion, dvs en ny
medicinsk bedémning. Undersokningen visar dock att
atta av tio kvinnor inte har blivit informerade om detta.
Det framgar alltsa att en stor andel av kvinnorna upple-
ver att de inte far all information som de bor fa om sin

Drygt 4 av 10 kvinnor upplever att de inte har
fatt tillracklig information om sin prognos

8 av 10 svarar att de inte har fatt information om
att det finns en majlighet till en s.k. second opinion

behandling, prognos och ratten till second opinion —
nagot de har ratt till enligt patientlagen. Aven om en
stor andel av kvinnorna upplever att de inte har fatt all
information som de behdver finns det vissa skillnader
mellan generationerna. Respondenterna 6ver 70 ar
upplever att de har fatt tillracklig information om sin
behandling, medan den yngre generationen anser att de
inte har fatt det. Malbilden maste vara att alla kvinnor
kanner att de far all information de beh6ver angaende
sin behandling och prognos.

6 Cancerrehabilitering, Nationellt Vardprogram, Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2019-02-05



UTVECKLINGEN GAR AT RATT HALL — MEN DET RACKER INTE

94 %

54 procent upptéckte sin
bréstcancer vid sjalvundersoékning.

Fyra ar efter att patientlagen tradde i kraft finns det undersokte sina brost sjalva innan de fick sin diagnos.
fortfarande omraden dar bréstcancervarden behover Efter att kvinnor fatt sin diagnos faststalld ar den ande-
forbattras sett till delaktighet och information, baserat len @nnu hogre. Nio av tio kvinnor undersoéker sina brost
pa den har unders6kningen. Det finns dock omraden sjalva efter att de fatt sin diagnos. Detta &r positivt och
dar utvecklingen gar at ratt hall. nagot som Brostcancerforbundet har jobbat med lange.
Majoriteten, hela 54 procent, av de som besvarade

Allt fler kvinnor undersoker sina brost sjalva undersdkningen uppgav att det var de sjalva som hade
Vikten av att sjalv undersoka sina brést verkar ha fatt upptackt forandringar i sina brost som vid en undersok-
genomslag. Hela &tta av tio kvinnor uppger att de ning visade sig vara brostcancer.

Allt fler far en skriftlig behandlingsplan

71 procent av respondenterna som fick sin diagnos faststalld mellan 2015-2019

uppger att de har fatt en skriftlig behandlingsplan. Det ar en stor skillnad jamfort

med det totala snittet for respondenterna som ligger pa 45 procent. | praktiken o
innebar detta att informationen om ens behandling har blivit tydligare och lattare o

att félja upp — nagot som gor det lattare for kvinnorna att vara delaktiga.

MER INFORMATION OCH DELAKTIGHET EFTERFRAGAS

Resultatet av undersékningen tydliggor att Brostcancerférbundets medlemmar behdver fa mer information — och fa
vara delaktiga i valet av behandling i storre utstrackning @n idag. Vad kvinnor har fér rattigheter inom bréstcancer-
varden behover tydliggoras. Varje kvinna som vill ha information om hon tillhor en riskgrupp eller inte ska fa den.
Varje kvinna som vill vara delaktig i sin behandling ska fa vara det.




— SA HAR HAR VI GIORT UNDERSOKNINGEN

Undersokningen har genomforts av Novus pa uppdrag av Brostcancerférbundet och Roche. Syftet med undersok-
ningen var att kartlagga vilken information patienterna far om riskgrupp och patientrattigheter. Undersckningen
riktades till medlemmar i Bréstcancerférbundet och ar genomférd som webbintervjuer. Novus gjorde ett slumpmas-
sigt urval bland Brostcancerférbundets medlemmar och genomférde 409 webbintervjuer under perioden 5-14 mars
2019. Deltagandefrekvensen for undersékningen var pa 53 procent.
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Tack till Per Hall, professor vid Karolinska Institutet, fér underlag, faktagranskning och vardefulla synpunkter.
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