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BROSTCANCERFORBUNDETS
VISION AR ATT INGEN SKA
DRABBAS AV BROSTCANCER

Brostcancerférbundet ar Sveriges enda intresseorga-
nisation som enbart fokuserar pa brostcancer. For att
na visionen om att ingen ska drabbas av bréstcancer
stédjer vi patientnéra bréstcancerforskning och de som
har drabbats av sjukdomen, patienter och narstaende.
Vi bedriver ocksa informationsarbete och opinion i
brostcancerfragor. Ett prioriterat omrade ar vikten av
tidig upptéckt. Vi jobbar kontinuerligt for att fler kvin-
nor ska ga pa sin mammografi nar de blir kallade och
daremellan sjalva undersoka sina brést regelbundet. Nu
tar vi nasta steg i arbetet for tidig upptackt genom att
lyfta fragan om individanpassad screening.

Det svenska mammografiprogrammet har varit banbryt-
ande och bidragit till att dverlevnaden i bréstcancer har
férdubblats, vilket ar fantastiskt. Nu finns det ny forsk-
ning och ny kunskap som talar for att det ar hog tid att
uppdatera de nationella riktlinjerna for bréstcancer-
screening. Vi pa Brostcancerforbundet vill att screen-
ingen skraddarsys utifran varje kvinnas sammantagna
risk for bréstcancer och att kvinnor med tata brost
undersoks med battre |1ampade metoder.

| Brostcancerrapporten 2019 har vi intervjuat kvinnor,
forskare och |akare for att ta reda pa deras installning

till nya tankesatt och riktlinjer for bréstcancerscreening.

Var samlade bild &r att samtliga parter ar redo att upp-
gradera Sveriges bréstcancerscreening.

Med Brostcancerrapporten 2019 héjer vi rosten for
brosten. Foér tidig upptackt och mot ékad 6verlevnad i
brdstcancer.

Susanne Dieroff Hay, ordférande
i Bréstcancerférbundet
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Sverige var forst i varlden med att erbjuda kvinnor
brostcancerscreening genom att pa 1990-talet etablera
det nationella mammografiprogrammet. Rutinerna har
inte forandrats under aren som gatt, kvinnor erbjuds
fortfarande mammografi vartannat ar mellan 40 och 74
ars alder. Det betyder att oavsett hur hog individuell
risk for brostcancer en kvinna har, eller hur svarunder-
sokta brosten ar, undersoks alla kvinnor pa samma satt.

Idag finns det ny forskning och kunskap om brost-
cancerrisk och screeningmetoder for att identifiera och
unders6ka kvinnor med hog risk. Brostcancerraporten
visar att manga kvinnor vill veta sin risk. Brostcancer-
forbundet vill darfor att dagens rutiner utvecklas sa att
varje kvinna screenas for bréstcancer pa basen av risk
och hur latt eller svart det ar att upptacka en eventuell
cancer hos just henne.

KORT OM BROSTCANCER

Brostcancer a@r den vanligaste cancerformen hos kvinnor
i Sverige och star for 29 procent av alla cancerfall.
Varje ar drabbas fler an 8 000 kvinnor. Medianaldern
for de som drabbas &r 66 ar och drygt 95 procent ar
over 40 ar nar de far sin diagnos.

Sverige behover investera i projekt som utvarderar nya
mojliga screeningmetoder. Med utgangspunkt i dessa
projekt behdver Socialstyrelsens riktlinjer férandras
sa att alla kvinnor, oavsett var de bor, far tillgang till
individanpassad screening.

Individanpassad screening skulle leda till 6kade moj-
ligheter att upptacka bréstcancer tidigt och darmed
ytterligare forbattra prognosen for sjukdomen. Sverige
tog en ledande position globalt genom att tidigt inféra
mammografiscreening. Det finns idag goda férutsatt-
ningar fér Sverige att fortsatt vara ledande och driva
utvecklingen framat nar bréstcancerscreening gar in i
nasta fas.

Forskningen gar framat och prognoserna for brostcan-
cer blir allt battre. Overlevnaden i bréstcancer ar 86
procent tio ar efter diagnos. Mellan 2016 och 2017
minskade dodligheten i bréstcancer med 15 procent for
kvinnor dver 30 &r. And& &r brostcancer den vanligaste
dodsorsaken hos svenska kvinnor under 65 ar.

BROSTCANCERRAPPORTEN 2019

Brostcancerrapporten ar en arlig rapport som tas fram av Brostcancerforbundet. Rapporten belyser viktiga fragor
inom brdstcancervarden for att alla kvinnor ska f& basta kanda brostcancervard. Arets upplaga belyser problema-
tiken for kvinnor med tata brost dar mammografiscreening ar otillracklig och pekar pa individanpassad screening
som nasta naturliga steg for att férbattra svensk bréstcancervard.

Rapporten bygger pa resultat fran tva undersokningar, insikter fran Karma-studien® och fem djupintervjuer.
Unders6kningarna kartlagger vad kvinnor vet och vill veta kring risken med tata brést samt hur det ser ut idag pa
mammografienheterna runt om i landet, vilka metoder som erbjuds och hur radiologer stéller sig till att inféra en

mer individanpassad screening.

! Karma-studien pa Karolinska Institutet &r den stirsta svenska bristcancerstudien nagonsin och leds av professor Per Hall.




| de flesta fall &r det svart att veta exakt vad som gor att vissa drabbas

av bréstcancer, men det finns ett antal riskfaktorer. Bréstcancer i familjen,

genetiska forandringar, hormonersattningsmedel, rékning, alkohol och

férandringar i mammografibilden, till exempel brosttathet och férkalkningar,

paverkar risken for brostcancer. Risken fér
bréstcancer ar

En av de starkaste riskfaktorerna for brostcancer ar 6kad brosttathet.

| Sverige har drygt 40 procent av kvinnorna mellan 40-74 ar sa kallade tata

brost och omkring 10 procent har mycket tata brost. Risken for brostcancer -

ar 4-6 ganger storre for kvinnor med mycket tita brost om man jamfor

med kvinnor med liten tathet. Kvinnor med tata brost ar drabbade péa tva ganger storre for kvinnor
satt. Dels genom den 6kade risken for brostcancer, dels genom att det ar med mycket tata
svarare att med vanlig mammografi hitta en eventuell bréstcancer. brost

Det gér inte att sjalv avgéra om man har tata brost, tathet ar nagot som
beddéms pa undersokningsbilderna fran mammografin. Alla kvinnor, oavsett
tathet, rekommenderas att regelbundet undersoka sina brost och ga pa de
mammografitillfallen de kallas till.

VAD INNEBAR TATA BROST?

Brosttatheten utgors av bréstkoértelvavnad och bindvav och dessa vavnader blir vita pa en mammografibild.

Det svarta pa en mammografibild domineras av fettvdvnad. En ung kvinna har mycket kértelvavnad. Allteftersom
aren gar omvandlas kortlar och bindvav till fett. Det &r en naturlig del av aldrandet, sarskilt efter klimakteriet, men
kan paskyndas av amning och barnafédande. Men hos en del kvinnor minskar inte brosttatheten med aren. De
kvinnorna fortsatter att ha mycket kortlar och bindvav langt upp i aldrarna. Denna forhojda brosttathet brukar kallas
"tita brost”. Aven en cancer ar "vit” och kan d& déljas om det &r mycket tat vavnad pd mammografibilden.

Kvinnor med tata brost bor darfor genomga ytterligare undersékningar, och inte endast en mammografi, for att en
cancer ska kunna uteslutas vid screeningen.

KAN MAN MATA BROSTTATHET?

Det finns flera satt att mata tathet men mer forskning kravs for att avgdra vilken metod som fungerar bast. Ett
grovt, men kliniskt vedertaget, satt att mata tatheten &r att anvdnda BI-RADS-indelningen. Réntgenlakaren be-
démer tatheten och delar in den in i olika grader fran A-D. A ar ett icke-tatt brost och D &r ett mycket tatt brost.
Grupp D med mycket tata brost utgér ungefar 10 procent av alla kvinnor i Sverige mellan 40-74 ar.

Fran vénster brést med lag mammografisk
téthet, till héger brést med mycket hog téthet.




Agnes Mesterton

Agnes Mesterton fick sin brostcancerdiagnos for tva ar
sedan. Hon kdnde en kndl i bréstet, och det skulle visa
sig att det var en stor tumér. En tuff resa vdntade, men
nér vi hors &r hon pa en vandringsresa i Tyrolen med
néagra vanner, och forséker fortsétta leva som vanligt.

Agnes &r sjélv ldkare och har i efterhand forstatt att
hon har téta brést trots att ingen sagt det till henne.

En kollega som undersékte hennes brést for 30 ar
sedan beréttade att man maste vara véldigt vaksam néar
man tittar pd hennes brdst for att det &r svart att se
potentiella avvikelser i mammografibilderna. "Férst nu,
30 éar senare, har polletten fallit ner. Jag har téta brost,
men ingen har ndgonsin beréttat det.”

Radiologer vid mammografiscreening vet att kvinnor
som likt Agnes har téta brést, I6per storre risk for
bréstcancer. De vet att mammografi egentligen inte &r
tillrdckligt, men de erbjuder inte andra metoder férut-
om i specialfall.

”Jag forstar om inte alla kvinnor vill veta sin risk, men
Jag hade absolut velat veta att jag har hogre risk. Det
hade varit svart att acceptera att andra screeningmeto-
der inte erbjéds, men da hade jag i alla fall undersékt
mig sjalv oftare.”

En anledning till att informationen inte ges &r att man
inte vill skapa oro hos kvinnorna, nér de enligt Social-
styrelsens riktlinjer endast ska erbjuda mammografi.

"Det &r klart man blir orolig, och jag forstar ocksa
dilemmat fran lékarsynpunkt, man vill inte skapa oro
i onddan. Detta gbr mig bara mer engagerad i den har
frdgan, vi maste titta pa andra metoder och se hur vi
béttre kan hjdlpa kvinnor med férhéjd risk fér brést-
cancer. Allt kan inte landa i en kostnadsfraga”.



FRAMTIDEN
MED INDIVIDANPASSAD
SCREENING

Idén med individanpassad screening ar att varje kvinna
ska fa mojlighet till en individuell riskbedémning.
Baserat pa den individuella risken tas beslut kring hur
ofta mammografiscreening ska genomféras och om
ytterligare screeningmetoder behdver adderas. Kvinnor
med hog risk screenas oftare, och de med hog brosttat-

het screenas med andra metoder. Kvinnor med |ag risk
kan fortsatta som vanligt och kan eventuellt kallas pa
screening mer sallan i framtiden.

PATIENTRATTIGHETER

Patientlagen, som ar ett resultat av patientmaktsutredningen, trddde i kraft den férsta januari 2015. Den syftar till
att stérka och tydliggéra patientens stalining och fréamja patientens integritet, sjalvbestammande och delaktighet?.
En patient ska med lagens hjalp kunna bli en mer jambordig part till sjukvarden. Patienten har ratt att fa infor-
mation som ar anpassad till sin egen situation och sina egna forutsattningar. Det ar viktigt att som patient eller
anhorig kanna till sina rattigheter och att sjukvarden féljer lagen.

Tyvarr verkar inte lagen ha starkt patientens stallning. Myndigheten for vardanalys skriver i sin rapport ”Lag utan
genomslag” att patientens faktiska stallning ar oférandrad eller férsvagad, sedan lagen infoérdes. Samst verkar det
vara stallt med tillganglighet, information och delaktighet3. Det visade dven Brostcancerférbundets undersékning
fran i varas dar en av fyra medlemmar i Brostcancerférbundet angav att de inte fatt all information de behover
om sin behandling®.

2 Regeringskansliets réttsdatabaser, Patientlag (2014:821)
3 MYVA Rapport 2017:2, Utvérdering av patientlagen 2014-2017
“ Bréstcancerforbundet, Patientrétt — en rapport om delaktighet och inflytande i bréistt vérden, 2019.




Mammografiscreening inférdes successivt i Sverige
under 1980- och 1990-talen. 1997 var screeningen
fullt utbyggd i alla landsting och regioner. Alla kvinnor
mellan 40-74 ar kallas till mammografi, vanligtvis
vartannat ar. Sedan 2016 ar mammografi avgiftsfri i
hela landet.

Mammografiundersékningen gérs med en speciell
rontgenapparat och ska bedémas av tva lakare obero-
ende av varandra. De nya bilderna jamférs med de som
tagits vid tidigare tillfallen. Att g& pa mammografi
regelbundet ar avgérande for att kunna upptécka for-
andringar i brosten och pa sa satt upptécka en
eventuell cancer tidigt.

Flera studier har visat att mammografiscreeningen
minskar dédligheten i bréstcancer. Cirka 60 procent
av bréstcancrarna upptéacks vid mammografiscreening.
Fordelen med mammografi som screeningmetod ar att
den &r en valetablerad, lattillganglig och forhallandevis
billig undersékningsmetod. Nackdelen ar att den har
svart att upptacka tumérer hos kvinnor med tata brost.

OLIKA SCREENINGMETODER

UItranud: Ger en detaljerad bild genom ljud-
signaler dar det gar att urskilja brostkortlar och
eventuella tumoérer. Ultraljud anvénds ofta som
komplement vid utredning av misstankt brost-
cancer. Ultraljudsundersékningen tar ganska
lang tid och kraver lang erfarenhet

att bedéma.

Tomosyntes: En typ av skiktréntgen som
ger en mer detaljerad undersdkning an vanlig
mammografi. Tomosyntes ar en kansligare
metod for kvinnor med tata brést an vanlig
mammografi. Daremot tar bilderna langre tid
att analysera och det rader osakerhet om hur
val tomosyntes fungerar i tata brdst. Tomosyn-
tes har pa manga platser i USA ersatt vanlig
mammografiscreening.

Magnetisk resonanstomografi (MR):

En understkning som baseras pa en kombina-
tion av magnetfalt och radiovagor. Den mest
effektiva, men ocksd mest kostsamma meto-
den for att upptécka bréstcancer, inte minst
hos kvinnor med tata brést. Metoden ar valdigt
kanslig och upptacker i hogre utstrackning
forandringar, dven sadana som senare visar sig
helt ofarliga, an andra metoder.

Kontrastforstarkt mammografi:

En nyare metod som kan anvandas for att
|attare hitta cancer, aven i tata brést. | princip
ror det sig om vanlig mammografi, men med
skillnaden att ett jodkontrastmedel injiceras
och ansamlas i en eventuell cancer.



Roxanna Hellgren, éverldkare och forskare vid Kl, bedriver
banbrytande forskning vars syfte ar att hitta nya metoder fér
att upptacka brostcancer tidigt. Det pagar forskning om flera
nya metoder och troligen &r l16sningen en blandning av flera,
men har ar ett exempel.

Hur kom ni fram till detta forskningsprojekt?

— MR é&r den bédsta metoden vi har fér att upptécka bréstcan-
cer tidigt. Trots det sd anvdnds MR i valdigt 14g utstrdckning,
i stort sett enbart fér kvinnor med véldigt férhéjd risk fér
bréstcancer, till exempel en genmutation. Var analys ar att
den inte anvénds bredare eftersom det dr en kostsam metod.
Vért forskningsprojekt ar alltsa ett férsok att géra metoden
mer kostnadseffektiv.

Vad heter den nya metoden och hur fungerar den?
— Metoden heter Magnetisk resonanstomografi och kallas for
"Snabb MR”. Det ar en vanlig magnetkameraundersékning
men med férkortat protokoll, vilket innebér att undersék-
ningstiden kortas till fem minuter istéllet fér 30 minuter.
Analystiden kortas ocksa védsentligt, en radiolog behéver bara
nagra sekunder fér att avgéra om det rér sig om en tumér
eller inte.

Vad ar fordelarna med den har metoden?

— Till skillnad fran mammografi kan "Snabb MR” upptéicka
cancer tidigt och dven hos kvinnor med téta brdst. Den har
en helt annan niva av kanslighet och upptacker betydligt
fler tumdrer. Den &r ocksa betydligt mer kostnadseffektiv &n
en vanlig MR. Vi maste hitta en metod som &r bade bra och
kostnadseffektiv for att den ska kunna inféras i hela landet.

Finns det nagra utmaningar med metoden

som ni kunnat observera?

— Ibland hittar vi férdndringar p4 MR som inte syns pa
mammografi eller ultraljud. D& maste provtagning géras med
ledning av MR och denna procedur &r kostsam. Dessutom
anvénds en kontrastvatska som innehaller gadolinium.
Gadolinium blir kvar i kroppens vdvnader efter undersék-
ningen. Det finns ingen forskning som visar att gadolinium
har negativa effekter, men det vill man vara helt séker pa
innan det inférs pa bredare basis. Fér kvinnor med svar-
bedémda mammografibilder och hég risk tycker jag denna
metod &ndé borde anvandas.

Hur skulle du vilja att screeningprogrammet

sag ut i framtiden?

— Man ska veta att det finns for och nackdelar med alla
metoder. Om vi kan beldgga att gadolinium inte &r ett pro-
blem &r detta enligt mig den optimala metoden fér att hitta
bréstcancrar sa tidigt som mdjligt.

Forskningsresultaten vintas vara klara om ett ar.



AR SVERIGE REDO FOR
INDIVIDANPASSAD SCREENING?

Att inféra individanpassad screening innebar en uppgradering av det svenska screeningprogrammet
fér brostcancer. Det skulle innebdra att kvinnor screenas med olika tata intervall och kanske med
olika metoder, vilket kommer att kréava en utveckling av Socialstyrelsens riktlinjer. Resultatet fran
Brostcancerférbundets kartlaggning visar att kvinnorna vill ta nésta steg och att aven radiologerna ar
redo for denna utveckling.

Trots att tata brost ar en av de storsta riskfaktorer-

na for brostcancer ar det fa som vet vad det ar. | en
Novus-undersékning bland kvinnor som idag kallas pa
mammografi uppger tre av fyra kvinnor att de aldrig
hort begreppet tidigare trots att risken fér bréstcancer
ar 4-6 ganger storre for kvinnor med tata brost jamfort
med kvinnor med liten tathet.

Undersokningen visar ocksa att 8 av 10 tillfragade
kvinnor vill veta om de har 1ag eller hog risk att drabbas
av brdstcancer, och mer specifikt om de har tata brost
eller inte. Det stdmmer val 6verens med enkatresultat
fran Karma-studien® som visade att 78 procent skulle
vilja veta sin risk och vilka faktorer som paverkar den.
Karma-studien visade ocksa att anledningen till att

3 av 4 kvinnor har inte hort om begreppet tata brost
kvinnorna ville veta sin risk varierade. Vissa ville enbart
ha informationen (39%), andra kunde tanka sig att

andra sin livsstil (37%) och en tredje grupp kunde tan-

ka sig att ta mediciner om de fanns tillgangliga (22%). 8 av 10 kvinnor vill veta sin risk

° | en omfattande delstudie till Karma-studien besvarade 26 039 kvinnor fragor om hur de stéller sig till att fa veta mer om sin riskniva fir att utveckla brostcancer.



For att fa en bra bild dver rutiner och arbetssatt pA mammografienheterna i landet genomférdes
en enkatundersokning som riktades till radiologer. Den kompletterades med tva djupintervjuer
med Sophia Zackrisson, universitetslektor och réntgenlékare vid Lunds Universitet, och Joakim
Ramos, dverlékare vid rontgenkliniken i Region Vastmanland.

INTE EN DEL AV RADIOLOGERNAS
ARBETSUPPGIFT ATT GE RISKINFORMATION

Trots att kvinnor generellt vill ha riskinformation sa svarar 78 procent av Sveriges radiolog-
enheter att de inte har rutiner for att informera om det. Drygt 4 procent svarade att de ger
generell riskinformation och 13 procent uppgav att de gor det till viss del. En anledning till
att informationen inte delges, enligt undersékningen, ar att det inte ingéar i radiologernas upp-
drag fran Socialstyrelsen. De har dessutom inte mojlighet att erbjuda kvinnor med haog risk
nagon ytterligare undersékning an mammografi vartannat ar — oavsett riskniva. Flera menade
ocksa att information kring hog risk utan konkreta atgarder riskerar att skapa oro hos den
enskilda individen.

"Screeningen ar en strategi som stéds via riksdagsdirektiv och Socialstyrelsens rekommendationer. |
det uppdraget ingar inte att vi ska gbra en riskbeddémning utifran bilderna och meddela deltagarna pa screeningen
om deras risk. Om Socialstyrelsen dndrar rekommendationerna sa kommer screeningenheterna naturligtvis att folja
dem. Jag tycker i sa fall att screeningprogrammen maste kunna erbjuda uppféljande undersékning vid behov och
inte enbart meddela risk.” sager Joakim Ramos overlakare vid Rontgenkliniken Region Vastmanland och medicinskt
ledningsansvarig pa Brostenheten/mammografi.

9 AV 10 ERBJUDER INGEN ANNAN METOD AN
MAMMOGRAFI FOR KVINNOR MED TATA BROST

Bara tva av de tillfrigade mammografienheterna svarar att de erbjuder en kompletterande
screeningmetod for kvinnor med tata brést, 87 procent svarade att ingen annan metod an
mammografi erbjuds. Sophia Zackrisson ar universitetslektor och réntgenlakare vid Lunds
Universitet och har sjalv forskat pa screeningmetoden Tomosyntes och forskningsresultaten ar
tydliga, metoden upptacker 34 procent fler brostcancrar®. Studien ar daremot inte tillrackligt
stor for att bevisa att Tomosyntes minskar dodligheten i cancer vilket den maste for att kunna
paverka direktiven fran Socialstyrelsen.

"Vart uppdrag fran Socialstyrelsen &r tydligt. Vi kan inte erbjuda andra metoder i en forsta screening
trots att vissa kvinnors mammografibilder kan vara svarare att bedéma &n andras pa grund av exempelvis téta brost.
Det &r frustrerande nér vi vet att andra metoder ar béattre, for att dndra pa det behdvs mer resurser och satsningar
pa forskning”, sager Sophia Zackrisson universitetslektor och rontgenldkare vid Lunds Universitet.

6 One-view breast tomosynthesis versus two-view mammography in the Malmd Breast Tomosynthesis Screening Trial (MBTST): a prospective, population-based, diagnostic accuracy study. Zackrisson S, Lang K, Rosso
A, Johnson K, Dustler M, Fornvik D, Frnvik H, Sartor H, Timberg P, Tingberg A, Andersson I. Lancet Oncol. 2018 Nov;19(11):1493-1503. doi: 10.1016/S1470-2045(18)30521-7. Epub 2018 Oct 12.




OVER HALFTEN AV RADIOLOGERNA o
VILL HA INDIVIDANPASSAD SCREENING 52 A)

Hela 52 procent av de tillfragade radiologerna uppgav att de vill att
en mer individanpassad screening ska inféras. Ingen var emot att det
inférs, men en del av de tillfragade svarade att de invantar nya rikt-
linjer fran Socialstyrelsen.

vill att en mer individ-
anpassad screening
infors.

"Jag skulle absolut vilja se ett mer individualiserat screeningprogram, men det &r jétteviktigt att det
gors pa ett ordnat och evidensbaserat sétt. Vi kan inte ha ett system dér kvinnor &r oroliga och sjélva séker sig till
olika screeningundersékningar pa egen hand”, sager Sophia Zackrisson universitetslektor vid Lunds Universitet och
rontgenlikare vid Skanes universitetssjukhus.

"Vi har ldnge sett att en enda metod, mammografiscreening, inte &r bast for alla kvinnor, brésttyper
eller riskgrupper. Det behdvs nya metoder och sannolikt olika kombinationer av metoder for att 6ka effektiviteten
i bréstcancerscreeningen med minskad dédlighet i bréstcancer som mal. Det tar tyvarr mycket lang tid att bevisa
en béttre screeningeffekt med malet minskad dddlighet i brostcancer. For att infora nya screeningmetoder behévs
stora studier som kan visa att den nya metoden, eller kombinationen av metoder, f6r en viss grupp kvinnor eller
en viss brosttyp, &r béttre &n den screeningmetod vi har idag”, sager Joakim Ramos dverldkare vid Rontgenkliniken
Region Vistmanland och medicinskt ledningsansvarig pa Brostenheten/mammografi.
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Per Hall, professor i stral-
ningsepidemiologi vid Karolinska
Institutet samt dverldkare vid
Sodersjukhusets Brostcentrum,
har som mal att forebygga
bréstcancer. Han har tillsam-
mans med sin forskargrupp un-
dersokt hur en riskbedémning
skulle kunna anvandas, borjat
testa férebyggande mediciner
och nu i nasta steg inleds ett
forsknings-och utvecklingspro-
jekt dar individualiserad scre-
ening baserad pa varje kvinnas
risk att utveckla bréstcancer
testas.

Vad ar malet med din forskning?

— Mitt mal ar att forbygga bréstcancer. Hjért- och kérlsjukdomar har mins-
kat drastiskt de senaste 50 aren genom férebyggande atgarder. Jag vill gora
samma sak fast inom bréstcancer. Ingen har tidigare gjort det i Sverige och
véaldigt fa ute i varlden.

Hur vill du dndra screeningen?

— Att férbéttra prognosen fér bréstcancer gérs genom tidig upptackt och bétt-
re mediciner. Mammografi upptécker tva tredjedelar av alla cancrar medan
resten upptacks mellan mammografitillfallena, sa kallade intervallcancrar.
Mitt mal ar att identifiera de kvinnor som inte borde ha skickats hem trots att
mammografin inte hittade nagot.

| en studie som férbereds just nu, SMART-studien, kommer alla kvinnor
som kommer till S6dersjukhuset tillfragas om de vill veta sin risk. Om de vill
delta i studien far de en riskbedémning som sedan ligger till grund for hur de
skall screenas. Kvinnor med téta brést kommer screenas med andra metoder
dn mammografi och kvinnor med hdg risk utan att ha téta brést kommer att
kallas till mammografi med tétare intervall.

Vad tror du ar framtiden inom brostcancerscreening?

— Jag tror att individanpassad screening baserad pa risk &r ratt vag att ga.
Det &r orimligt att alla underséks pa exakt samma satt utan att ta hansyn till
individuella skillnader. Det &r dags for Sverige att ta ndsta steg och erbjuda
den bésta kédnda screeningmetoden fér att upptécka all bréstcancer tidigt.

Hur star sig Sverige i ett internationellt perspektiv?

— Sverige star sig valdigt bra ur ett internationellt perspektiv.

Vad manga inte vet &r att vi har fantastiska forutsattningar for att vara allra
bést. Vi har ett unikt sjukvardssystem, sjukdomsregister for att folja deltaga-
re, kvinnor som ar villiga att delta i studier samt valutbildad sjukvardsperso-
nal och god erfarenhet av stora populationsbaserade studier. Alla forutsatt-
ningar finns for att ta ndsta steg.

Vilka goda exempel finns fran andra lander?

— Det finns en del goda exempel. Tack vare starka patientorganisationer i
USA s3 ar det idag lag pa att informera kvinnor om téta brdst i 39 av totalt
50 delstater. Ddremot sker ingen tillfredsstéllande uppféljning, utan kvinnor
med téta brést maste sjélva ta reda pa vad de ska gora 4t det.

Vad ar det som kravs for att Sverige fortsatt ska ligga i framkant?

— Det behdvs mer resurser. Varenda dag skrapar vi ldngst ner i kassakistan fér
att se om det finns pengar kvar. Att férebygga bréstcancer kommer alla att
tidna pa — anhdriga, patienter, sjukvarden, politiker och samhéllet i stort.



Svaren som redovisas i rapporten visar tydligt att kvinnor vill ha information om sin risk och
vill veta om de har tata brdst. Brostcancerforbundet vill att dessa kvinnors rattigheter hérsam-
mas. Det ar idag en utgangspunkt fér den svenska patientlagen.

Sverige var forst i varlden med att erbjuda kvinnor bréstcancerscreening med mammaografi-
programmet och vi har sedan 90-talet varit varldsledande. Samtidigt finns det numera flera
undersékningsmetoder som skulle kunna lampa sig betydligt battre just fér de kvinnor som
har tata brost. Sverige borde inte langre ndja sig med vanlig mammografi till alla, det ar nu
hog tid att ta nasta steg och leda utvecklingen till en mer individanpassad screening.

Sverige behover satsa betydligt mer pa tidig upptackt genom att investera i forskning, utveck-
ling av riskmodeller och undersékningsmetoder. Ett satt att gbra detta &r att Socialstyrelsen
tar initiativ till en nationell satsning i form av en stor studie for att en gang for alla belagga
vilka metoder som ar bast fér kvinnor i olika riskgrupper, inte minst fér kvinnor med tata
brost. Detta har tidigare gjorts fér andra cancerformer, senast for att utvardera vilka metoder
som ar bast for tjock- och andtarmscancer. Det betyder att Socialstyrelsens riktlinjer maste
utvecklas sa att alla kvinnor, oavsett var de bor, far tillgang till individanpassad screening.
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Att alla kvinnor, om de vill, ska fa information
om sin brosttathet och sin risk for brostcancer
hedomd efter genomférd mammografi.

Att kvinnor med tata brost och hog risk for brost-
cancer erbjuds screening med andra metoder och
tatare intervaller.

Att socialstyrelsen utvarderar individanpassad
brostcancerscreening som en utveckling av det
befintliga mammografiprogrammet.

Att det satsas mer resurser pa forskning inom
tidig upptackt av brostcancer for att utveckla
effektiva screeningmetoder och majligheter att
identifiera kvinnor med hog risk.

Att de regionala mammografienheterna far uto-
kade resurser for inforande av individanpassad
screening.



— SA HAR HAR UNDERSOKNINGARNA GENOMFORTS

Rapporten bygger pa tva olika enkatundersokningar och fem intervjuer samt tillgang till svaren fran en delstudie
om risk fran Karma-projekten. En av undersékningarna gjordes i samarbete med Novus pa uppdrag av Bréstcancer-
férbundet. Syftet med undersdkningen var att underséka hur utbredd kunskapen om riskfaktorn tata brést ar bland
kvinnor och om de vill veta om de har tata brost eller inte. Undersokningen riktade sig till kvinnor mellan 40-74 ar
och ar genomférd genom webbintervjuer. 524 webbintervjuer genomférdes i Novus slumpmassigt rekryterade Sverige-
panel. Deltagarfrekvensen i undersékningen var 59 procent. Undersékningen ar asiktsmassigt representativ.

Den andra undersokningen hade ett strategiskt urval och riktade sig till chefer pa samtliga mammografienheter
i Sverige. Syftet med undersokningen var att fa en bild av vilken information om riskfaktorer som delges kvinnor
under mammografiscreening, om fler screeningmetoder anvéndes och hur de stéller sig till att inféra en mer indivi-
danpassad screening. 25 enhetschefer runt om i landet svarade vilka representerar 15 av Sveriges 20 regioner.

Fem intervjuer genomférdes med Agnes Mesterton, Roxanna Hellgren, Per Hall, Sophia Zackrisson
och Joakim Ramos.
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