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BROSTCANCERFORBUNDETS
VISION AR ATT INGEN SKA
DRABBAS AV BROSTCANCER

Brostcancerférbundet ar den enda organisationen i Sverige
som odelat fokuserar pa brostcancer. Alla dagar, aret om.
Var vision &r att ingen ska drabbas av bréstcancer. For att na
dit finansierar vi patientnara bréstcancerforskning samtidigt
som vi kampar for en battre och rattvisare vard.

Varje ar diagnostiseras cirka 8000 kvinnor och 60 man
med brostcancer. Gemensamt for de drabbade ar att de
behdver genomga brostkirurgi. Tack vare ar av forskning,
kompetensutveckling och férfinade kirurgiska metoder
kan manga behalla sitt brést med bréstbevarande kirurgi.
Men inte alla. Fortfarande mister en av fem hela

bréstet i samband med brostcancer. Av dem far ungefar
30 procent ett nytt brdst, antingen i samband med
canceroperationen eller senare, nar den medicinska
behandlingen ar avslutad.

| arets Brostcancerrapport har vi granskat om regionerna
lever upp till det nationella vardprogrammet nar det
galler ratten till information och delaktighet i valet av
rekonstruktion, och hur bréstcancerdrabbade upplever
den delen i behandlingen.

Vi kan konstatera att det rader stora regionala skillnader nar
det galler vilken information kvinnor med bréstcancer far
om olika alternativ till rekonstruktion. Likasa finns det stora
regionala skillnader nar det galler i vilken man kvinnor far
ett nytt brost direkt eller far vanta pa ett nytt brost.

Med den har rapporten vill Bréstcancerférbundet verka
for en likvardig vard och bréstcancerpatienters ratt till
information och delaktighet vid val av rekonstruktions-
metod infér mastektomi. Vi vill ocksa att estetisk platt
stangning ska ses som en likvardig och vedertagen
metod, precis som rekonstruktion. Med Bréstcancer-
rapporten 2021 arbetar vi vidare mot en battre och mer
jamlik brostcancervard.

Susanne Dieroff Hay, ordférande
i Brostcancerférbundet

INNEHALL

Inledning: Var du bor kan

avgora om du far ett nytt brost.................. 3
Brdstcancerrapporten 2021.......ccceveevvnnnnee. 3
Kort om bréstcancer...........cceeeeeieiiiineinnnnn. 4

Fakta: Olika metoder for
rekonstruktion.......ccceeveiiiiin e, 4

Forskarintervju: Viktigt att fa information
om olika metoder for rekonstruktion............ 5

Granskning: Ett nytt brost till alla
som vill och kan?........cooooiiiiiiiiiiis 6

Patientportratt: Fick tjata sig till
en rekonstruktion......coooeeviveiiiieiieeees 9

Forskarintervju: Rekonstruktion

Dags att skriva om vardprogrammet?......... 11

Patientportratt: Platt ska vara ett

likvardigt alternativ...........cccoeeeeeeiiiiinnnnn.n. 12
Brostcancerférbundets slutsats................. 13
Brostcancerforbundet vill...............cooe. 14
Sa har har undersokningarna gjorts........... 15
Referens.......coccuvviiviiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee 15

Allt fler kvinnor som far bréstcancer éverlever. Men nar
kampen inte langre bara handlar om att dverleva 6kar
férvantningarna pa att fa behalla livskvaliteten och
kanna sig bekvam i sin kropp. | dag far manga en brost-
bevarande operation som lamnar det mesta av bréstet
kvar. Men inte alla. Fortfarande mister en av fem hela
brostet i samband med bréstcancer. Av dem som dnskar
far ungefar var tredje ett nytt brost, antingen i samband
med canceroperationen eller senare, nar den medicin-
ska behandlingen ar avslutad. En del gor ett medvetet
val att inte lata rekonstruera sig.

Brostrekonstruktion utgdr ett eget kapitel i det natio-
nella vardprogrammet for brostcancer. Dar slas fast att
kvinnor som forlorat ett brést i samband med cancer
alltid ska informeras om mojligheten att fa ett nytt
brost. Vidare slas fast att rekonstruktionsmetoden ska
anpassas efter individuella férhallanden, patientens
kroppskonstitution, annan sjuklighet eller riskfaktorer
samt patientens dnskemal.

BROSTCANCERRAPPORTEN 2021

Bréstcancerrapporten ar en arlig rapport som tas fram
av Brostcancerférbundet. Rapporten belyser viktiga
fragor inom brostcancervarden for att alla kvinnor ska fa
basta tankbara brostcancervard. Arets upplaga har te-
mat rekonstruktion, och ratten att fa det bortopererade
brostet aterskapat for den som sa vill. | samband med
rapporten har vi undersékt hur regionerna lever upp till
riktlinjerna for rekonstruktion i det nationella vardpro-
grammet for bréstcancer.

| takt med att allt fler Gverlever sin bréstcancer blir fragor
om livskvalitet och kroppsuppfattning viktigare. Bade

i Sverige och internationellt hojs roster for att estetiskt
platt stangning ska ses som ett onkoplastik-kirurgiskt

Med den har rapporten vill Bréstcancerférbundet belysa
hur landets regioner lever upp till det nationella
vardprogrammet nar det galler ratten till information
och delaktighet i valet av rekonstruktion, och hur brost-
cancerdrabbade upplever den delen i behandlingen.

Nationellt kvalitetsregister fér bréstcancer och brostre-
konstruktion visar att det finns stora skillnader mellan
regionerna nar det géller att erbjuda direktrekonstruk-
tion. Var undersokning, som bygger pa svar fran 2 293
bréstcancerpatienter, visar ocksa att det rader stora
skillnader rérande den information som kvinnor med
bréstcancer far avseende olika alternativ och metoder
for rekonstruktion. Likasa visar Brostcancerforbundets
undersdkning att det finns stora regionala skillnader nar
det galler i vilken man kvinnor far ett nytt brost direkt
eller far vanta pa ett nytt brost.

Det har bekréaftar den bild manga av vara medlemmar ger:
Att mojligheten till rekonstruktion beror pa var du bor.

ingrepp. Det vill saga att kirurgen ser till att bréstkorgen
blir sa slat som mojligt nar det cancerdrabbade brostet
tas bort. Manga av vara medlemmar vittnar om att resul-
tatet inte alltid haller en hog estetisk kvalitet. Har stalls
hogre krav pa professionen och pa skrivningarna i det
Nationella vardprogrammet for brostcancer.

Rapporten bygger pa en enkat till medlemmar i Brost-
cancerférbundet som férlorat minst ett brést i samband
med bréstcancer, och har besvarats av 2 293 personer.
Ytterligare en enkat har riktats till medlemmarna

i Svensk Forening for Brostkirurgi och besvarats av

76 kirurger. Ut6ver det bygger rapporten pa intervjuer
med brdstcancerlakare, forskare och patienter.



KORT OM BROSTCANCER

Brostcancer ar den vanligaste cancerformen hos kvin-
nor i Sverige. Varje ar drabbas omkring 8 000 kvinnor,
vilket ar nastan en kvinna i timmen?!. Medianaldern
bland dem som drabbas ar 65 ar och nara 95 procent
ar over 40 ar nar de far sin diagnos. Forskningen goér

Den relativa
overlevnaden ar

0%

fem ar efter diagnos

hela tiden framsteg och prognosen for bréstcancer har
férbattrats. Den relativa éverlevnaden ar 90 procent
fem &r efter diagnos2. Anda &r brostcancer den
cancerform som orsakar nast flest dédsfall bland
kvinnor i Sverige®.

FAKTA: REKONSTRUKTION — OLIKA METODER

Ett brost som har tagits bort pa grund av brostcancer kan aterskapas. Det kallas bréstrekonstruktion och gors
med véavnad fran nagot annat stalle pa den egna kroppen eller med implantat. En bréstrekonstruktion kan goras
samtidigt med bréstcanceroperationen, eller vid ett senare tillfélle.

Gors vid samma tillfalle som brost- Vavnad tas antingen fran buken
(DIEP-lamba) eller fran ryggen

canceroperationen.

Innebar att bréstkorgen blir sa slat
som mdjligt nar det cancerdrabbade

(LD-lamba). Operationen utfors av brostet tas bort (mastektomi).

Gors vid ett senare tillfalle.

Den vanligaste rekonstruktionsme-
toden. Implantat gjorda av silikon
opereras in under bréstmuskeln.

plastikkirurg och &r mer omfattande
an rekonstruktion med implantat.

Det friska brostet opereras for att
bli mer symmetriskt med det nya,
rekonstruerade brdstet.

Kalla: 1177 och Jana de Boniface, onkoplastikkirurg och forskare pa Karolinska Institutet.
! Nationellt kvalitetsregister for brstcancer och brostrekonstruktion, data hdmtad 2021-06-28.

2 Relativ gverlevnad kan tolkas som att dverleva om cancer var den enda mojliga dédsorsaken. Hamtat fran Nordic Cancer Registries, NORDCAN, och bygger pa dem som diagnosticerades 2012-2016.
3 Folkhalsomyndigheten, data hamtad 21 januari 2021 frén Socialstyrelsen. Statistik om nyupptackta cancerfall 2019. Stockholm: Socialstyrelsen; 2020.

Jana de Boniface, dverldkare och bréstkirurg

Alla kvinnor som star infér att ta bort sitt cancerdrab-
bade brost har ratt att fa information om méjligheten
till rekonstruktion, betonar Jana de Boniface, dverla-
kare och bréstkirurg, pa Capio S:t Gorans sjukhus i
Stockholm, och forskare vid Karolinska Institutet.

— Det star bade i patientlagen, pa 1177 och i vara
nationella riktlinjer att man ska informeras om mdj-
ligheten till rekonstruktion infér cancerbehandling-
en. Patienterna har rétt till information om samtliga
behandlingsalternativ som star till férfogande.

En informerad patient kdnner sig mer delaktig i
sin vard, konstaterar hon.

— Det finns studier som visar att det ar vanliga-
re bland patienter att angra sitt beslut ifall man
inte kant sig tillrdckligt informerad eller delaktig i
beslutet.*

Direkt- eller sen rekonstruktion
—vad ar bast?

— Foér den som opererar bort sitt brést finns méjlig-
heten att géra en rekonstruktion, antingen i sam-
band med bréstcanceroperationen eller senare. En
vanlig anledning till att gbra en sen rekonstruktion
ar att kvinnan behdver stralas efter operationen.
Men enligt Jana de Boniface bér dven kvinnor som
Ska stralas fa information om direktrekonstruktion
infér bréstcanceroperationen. Hon framhaller att
det &r patientens beslut att genomga en direktre-

konstruktion eller inte, inte bara ldkarens.

— I rollen som ldkare &r det mitt ansvar att lyfta
béade fér- och nackdelar med en direktrekonstruk-
tion som sedan ska stralas pa. Pa sa sétt kan
patienten géra ett medvetet val. | vissa fall kan en
sen rekonstruktion definitivt vara det sémre alter-
nativet. Till exempel om kvinnan &r véldigt smal
och inte har tillrickligt med kroppsegen védvnad,
och dérfér skulle behéva ett implantat.

En studie som Jana de Boniface genomférde
2013 bland patienter som fatt direktrekonstruktion
visade att en majoritet av patienterna som stralats
skulle ha valt direktrekonstruktion om de stallts
infor valet igen. Detta trots att direktrekonstruktion
med implantat och efterféljande stralning lett till
fler komplikationer och, enligt patienterna sjélva,
samre kosmetiska resultat.®

Bristande information om rekonstruktion

Brostcancerforbundets enkét visar att manga kvin-
nor, oavsett nar de opererades for bréstcancer, inte
fatt erbjudande eller information om mojligheten
till direktrekonstruktion.

— Jag tycker att det ar bisarrt. Det finns en syn pa
att det skulle vara oetiskt att ha en diskussion om
detta nér patienten &r i chock, men da séger jag: ge
patienten tid, och respektera att det &r en ménniska
som har férméga att reflektera dver sin situation.

Stockholm ar den region som bade informerar om
mojligheten till och genomfor flest direktrekonstruk-
tioner. Har tackar en av tre kvinnor som genomgar
en mastektomi ja till direktrekonstruktion. Det &r en
siffra som har legat stabilt 6ver en langre tid.

Varfor véljer sa manga bort
direktrekonstruktion?

— Manga ganger orkar man inte befatta sig med
det, det kdnns fér mycket. Eller sa tycker man inte
att det spelar nagon roll. En del vill undvika fler
operationer eller frammande material | kroppen.
Ofta handlar det om lite &ldre kvinnor som sdger
att brésten har gjort sitt.

* Ashraf AA, Colakoglu S, Nguyen JT, Anastasopulos A, Ibrahim AM, Yueh JH et al.

Patient involvement in the decision-making process improves satisfaction and quality of life in
postmastectomy breast reconstruction. J Surg Res 2013; 184: 665-670.

% Nationellt Kvalitetsregister for Brostcancer, statistik Gver brostbevarande operationer 2020.

¢ Radiotherapy in implant-based immediate breast reconstruction: risk factors, surgical
outcomes, and patient-reported outcome measures in a large Swedish multicenter cohort
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/24258257/



ETT NYTT BROST TILL ALLA SOM VILL OCH KAN?

Med dagens teknik kan allt fler bréstcancerpatienter
behalla det mesta av sitt brést. Men fortfarande mister
en av fem sitt brést i samband med brdstcanceropera-
tionen. Att ta bort brostet kallas mastektomi.

Alla som ska genomgé en mastektomi, och som vill och
kan ska erbjudas en rekonstruktion — det vill séga ett
nytt brost. Vilken metod som valjs beror pa individuella
forutsattningar men ocksa pa egna 6nskemal. Det nya
brostet satts in antingen i samband med cancerope-
rationen, vilket kallas direktrekonstruktion, eller efter

avslutad efterbehandling. Det kallas sen rekonstruktion.

| praktiken far i genomsnitt drygt en av tre mastek-
tomerade kvinnor ett nytt brést. Knappt sju av tio
mastektomerade far alltsa inte en rekonstruktion av
brostet.

| vissa fall ar det kvinnans eget val att avsta rekonstruk-
tion, men manga far inte information om att de kan fa
ett nytt brost. Det visar en enkat som Brostcancerfor-
bundet gjort bland sina medlemmar. Och framférallt
finns det stora regionala skillnader bade néar det galler
vilken information kvinnor far om rekonstruktion, och
vilken typ av rekonstruktion som gors.

Fraga till dig som genomgatt en mastektomi: Fick du information om maojligheten att ater-
uppbygga brostet i samband med brostcanceroperationen, det vill séga en direktrekonstruktion?

ANDEL PATIENTER SOM INFORMERATS OM DIREKTREKONSTRUKTION | RESPEKTIVE REGION:

"Det finns studier som visar att det
ar vanligare bland patienter att
angra sitt beslut ifall man inte kant
sig tillrackligt informerad eller
delaktig i beslutet.”

Jana de Boniface, dverlékare och brdstkirurg

STOCKHOLM BAST PA ATT
INFORMERA OM
DIREKTREKONSTRUKTION

Enligt det nationella vardprogrammet for brostcancer
ska alla som genomgar en mastektomi informeras om
mojligheten att fa en bréstrekonstruktion. Trots detta
svarar nastan sex av tio bréstcancerpatienter att de inte
informerats om mojligheten att fa en direktrekonstruk-
tion, och en av fem svarar att de inte fatt information om
mojligheten till sen rekonstruktion. Flest kvinnor har fatt
information om direktrekonstruktion i Region Stockholm,
féljt av Gotland, Varmland och Uppsala.

6 av 10 brostcancerpatienter
har inte informerats om madjligheten
att fa en direktrekonstruktion.
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STORA REGIONALA SKILLNADER I VAL AV REKONSTRUKTION

Det finns ocksa stora regionala skillnader nar det galler
vilken typ av rekonstruktion som genomférs. En tredjedel
av bréstcancerpatienterna som svarat pa enkaten har fatt
en direktrekonstruktion. Det innebér att kvinnan far ett
nytt brést i samma operation dar det egna brostet tas
bort. Hogst var andelen i Stockholm dar knappt halften
(47,5 procent) svarar att de fatt en direktrekonstruktion,
foljt av Norrbotten och Kronoberg. | vissa regioner, som
Blekinge och Kalmar ar det ingen av de svarande som
fatt en direktrekonstruktion. Siffrorna bekréftas aven av

1 av 4 brostcancer-
drabbade kanner sig inte
delaktiga i beslutet om
direktrekonstruktion.

EN AV FYRA KANNNER SIG
INTE DELAKTIG

Var fjarde bréstcancerdrabbad i Brostcancerférbundets
enkat svarar att de inte ként sig delaktiga i beslutet om
direktrekonstruktion eller ej. Minst delaktiga kande sig
de som genomgick en mastektomi fér 5-20 ar sedan, dar
var tredje svarar att de inte kande sig delaktiga. Bland
dem som opererat sig for 1-4 ar sedan svarar knappt en
av fem nej pa fragan om de kant sig delaktiga. Gladjande
nog svarar samtliga som opererats det senaste aret att

de kant sig delaktiga till stor eller viss del.

"Fér mig personligen har brdsten aldrig varit jatteviktiga,
dadremot symmetrin. Jag &r sa tacksam att jag slipper
vara enbrdstad. Att férlora brésten och se avvikande ut
resten av mitt liv &r férstas en sorg. Men av de olika onda
ting jag hade att vélja pa blev detta dnda det bésta.”
Svar ur enkaten.

En av fyra svarande i enkaten anger det psykiska valbefin-
nandet och kroppssymmetri som de viktigaste anledning-
arna till att de valt att rekonstruera sitt brost. Nagot farre,
knappt en av fyra, svarar att de inte kan vara utan brést,
eller att det &r viktigt for kvinnligheten och sexualiteten.

En tredjedel av dem som valt att inte gora en rekon-
struktion skulle vilja operera bort &ven det andra bros-
tet. Vanligast ar det bland dem som opererade sig for
5-10 ar sedan. Har svarar en av tre ja pa fragan om de
skulle vilja ta bort dven det andra bréstet. Bland dem
som opererade sig for 1-4 ar liksom for 16-20 ar sedan
svarar var fjarde ja pa fragan.

det Nationella Kvalitetsregistret for Brostcancer’. Enligt
registret fick i genomsnitt 12 procent av bréstcancer-
patienterna en direktrekonstruktion under 2020. Férra
aret nadde fem regioner éver medelsnittssiffran for
direktrekonstruktioner. | toppen finns Region Stockholm
dér 31 procent av alla som genomgick en mastektomi
2020 fick en direktrekonstruktion. Merparten av
regionerna lag under snittet 12 procent. | Blekinge,
Gavleborg och Jamtland gjordes inte en enda direkt-
rekonstruktion 2020, enligt kvalitetsregistret.

PROFESSIONEN BATTRE PA
ATT INFORMERA

| en enkat riktad till medlemmarna i Svensk Férening
for Brostkirurgi svarar fyra av tio lakare att de infor-
merar om direktrekonstruktion i stérre utstrackning
an for tva till tre ar sedan. Drygt halften svarar att de
informerar om direktrekonstruktion i samma utstrack-
ning som tidigare.

Aven har aterspeglas regionala skillnader. Samtliga 14-
kare i Sydostra sjukvardsregionen och tre av fyra lakare
i Vastra sjukvardsregionen svarar att de i hogre grad
informerar om direktrekonstruktion idag. | Stockholm,
Uppsala-Orebro och Norra regionen svarar en majoritet
att de informerar i samma utstrackning som tidigare.

Drygt halften av kirurgerna svarar att det ar lika manga
kvinnor som &nskar rekonstruktion idag jamfért med
fér nagra ar sedan. En av tre svarar att det ar fler som
onskar rekonstruktion idag.

Den vanligaste anledningen till att tacka nej till di-
rektrekonstruktion ar, enligt l&dkarna, att kvinnan inte
tycker att forlusten av ett brost paverkar livskvaliteten.
Andra viktiga anledningar &r att kvinnan inte vill eller
inte orkar genomga en storre operation, inte vill ha ett
brostimplantat eller inte vill riskera komplikationer

som kan férsena den paféljande cancerbehandlingen.
Knappt sju av tio kirurger svarar att de respekterar kvin-
nans val att inte genomga en direktrekonstruktion.

Av enkéten till professionen framgar att det ar vanligast
att kirurgerna diskuterar rekonstruktion med patienter
under 50 ar. | den aldersgruppen diskuteras aterupp-
byggnad av bréstet i nio av tio fall. | takt med stigande
alder tas rekonstruktion upp i mindre utstrackning. |
gruppen 75 ar och aldre diskuteras rekonstruktion med
bara lite drygt en av tio patienter.

7 Nationellt kvalitetsregister for brostcancer (NKBC) https://statistik.incanet.se/brostcancer/.

Annelie Babitz, bréstcancerdrabbad

Redan nar Annelie Babitz fick bréstcancer 2016 fanns tankar
pa brostrekonstruktion med, men det skulle ta flera ar av tjat
innan hon fick nya brost.

— Det finns en missuppfattning att den som férlorar ett brést
till cancer kan fa en rekonstruktion direkt. Men fér oss som
forlorat hela brést och dessutom blivit stralade ser situationen
annorlunda ut.

Annelie Babitz har skrivit flera bocker och aterkommande de-
battartiklar i amnet. Under arbetet med boken “Inte bara ett
brost” traffade hon kvinnor som fatt vanta atta-nio ar pa att fa
den typ av rekonstruktion som hon sjalv fatt, en DIEP-lamba dar
hud och fett tas fran buken for att bygga det nya brostet.

— Véntetiden &r lang, bland annat darfor att det ar en opera-
tion som tar lang tid och kréver ett stort team av kirurger — och
for att sjukhusen ofta saknar narkossjukskdterskor, sdger hon.

Kandes som ett tillstand av limbo

Fyra ar av tjat tog det innan hon till slut fick nya brést. Anne-
lie Babitz beskriver hur hon ringde minst en gang i manaden,
ibland varje vecka, for att dvertala kirurgerna om att hon skulle
fa ett nytt brost.

— For mig ar brésten avgdrande fér min kénsidentitet och
sexualitet. Jag kdnde det som att jag hamnat i ett kénsidentiskt
limbo.

Hon reagerar mot att kvinnokroppen ofta ses ur ett manligt
perspektiv, som utgar fran att en kvinna som far bréstcancer har
en partner, och att kvinnokroppen anvénds framst for att foda
och amma barn.

— Om man vél ammat anses en senare brdstférlust inte vara
hela vérlden, och kvinnor som férlorat brést sager ofta att det
inte betyder nagot for deras partner. Som om deras brdst alltid
tillhért en partner eller samhéllet, men aldrig dem sjélva.

Kénde sig ifragasatt

Infér rekonstruktionen togs beslutet att ta bort aven det andra
brostet sedan en cancergenetisk utredning visat att en férhéjd
risk for cancer dven pa den friska sidan. Hela operationen tog
lang tid, och det blev en lang och svar lakningsprocess. Nar
operationerna var klara hade hon tva brést som satt olika hogt
upp. Nar Annelie Babitz ifragasatte hur det kunde bli sa fick
hon till svar av en av kirurgerna att "det marks inte nér du har
klader pa”.

— Kirurgens ord kdndes som att min kropp endast ér till fér
andras blickar. Min kropp tillhdr mig och jag vill kdnna mig fin
&ven nér jag dr naken. Det borde vara en sjélvklarhet.
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Emma Hansson, dverldkare och professor

Det finns forhallandevis lite forskning pa vid vilken
tidpunkt patienter har mest nytta av en bréstrekon-
struktion, och vilken typ av bréstrekonstruktion som i
sa fall ar basts.

— Det ar férmodligen véldigt individuellt vad som &r
béast for en viss patient, sdger Emma Hansson, éverla-
kare och professor pa Sahigrenska universitetssjukhuset
i Goteborg och ansvarig for brostforskningen pa
avdelningen for plastikkirurgi.

Forutom att jamfora olika kirurgiska metoder for
rekonstruktion, utifran patientnéjdhet, komplikationer
och kostnader, sa forskar hon och hennes kollegor om
vilka férvantningar patienterna har, och hur olika
forvantningar paverkar resultatet®.

— Till exempel handlar det om hur mycket smérta man
har efter operationen och hur néjd man blir. Det kan
hjédlpa oss att forbéttra informationen till patienterna
infér operationen.

Foljer upp nyttan med olika metoder
for rekonstruktion

Varje ar behandlas cirka 1 500 kvinnor for brostcancer i
Vastra Gotalandsregionen. Pa Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset behandlas kvinnor pa Bréstcentrum och dér
utfors cirka 350 — 500 brostrekonstruktioner per ar.
Dessutom opereras cirka 50 kvinnor i férebyggande syfte
eftersom de ar barare av en mutation som ger en hog risk
for att de ska fa bréstcancer under sin livstid.

— Vi har dels en stor grupp som vi tittar pa tillbaka-
blickande, som &r opererade pa kliniken fran 2003 och

framat. Sedan samlar vi in data rérande dem som star i
operationské och féljer dem i flera ar efter operationen
for att se vilken effekt olika rekonstruktionsmetoder har.

| Goteborg ar sen rekonstruktion an sa lange vanligast.

— Vi ligger pa ungeféar 18 procent direktrekonstruktio-
ner, medan Stockholm ligger pa drygt 30 procent. S& vi
&r definitivt mer konservativa. Vi lagger till exempel inte
in implantat nar vi vet att patienten ska fa strdlbehand-
ling darfor att stralbehandling pa ett frimmande
material ger h6ga komplikationsfrekvenser framférallt
pa lang sikt.

Ett nytt brost l6ser inte alla problem

Aven om det rent tekniskt gér att aterskapa ett brést med
gott resultat sa I6ser ett nytt brost inte alla problem. Om
man tror att man kan I6sa allt med en rekonstruktion sa

blir man ofta besviken, konstaterar Emma Hansson.

— Det dr manga som sager: Jag fick ett brost och det
blev precis som jag ténkt mig, och det &r jag jattendjd
med. Men jag har d&nda kvar tankar pa aterfall, tankar
pa hur det ser ut, och tankar pa att jag helst av allt
skulle vilja ha mitt eget brést kvar.

Enligt Emma Hansson bygger antagandena om att
direktrekonstruktion ar battre &n sen rekonstruktion
inte pa vetenskapliga data.

— Man har inte undersékt den fragan i sa stor utstréck-
ning egentligen, utan vi férutsatter att det &r béttre att
vakna upp med ett aterskapat brdst an att vakna upp
platt. Men rimligen bér det vara individuellt for olika
kvinnor vad de upplever som det bésta och det finns
ocksa nackdelar med att géra direktrekonstruktion.

De flesta forlikar sig med sitt val

Att genom forskning sla fast vilken metod fér rekon-
struktion som ar bast ar inte helt enkelt. Delvis handlar
det om att det &r svart att lotta patienter till den ena
behandlingen eller den andra, som man annars gér nar
man testar olika medicinska behandlingar. De studier
som finns ar dessutom ofta tillbakablickande och
undersoker inte hur patienterna mar innan operationen
utan bara efter, enligt Emma Hansson.

— Och det &r ocksa svart, dérfér de flesta har valt det
ena eller det andra, och man har en tendens att forlika
sig med sitt val. Sa d& blir man ungefér lika n6jd
oavsett om man har fatt en direkt- eller sen rekonstruk-
tion. Vi ser i studier att livskvaliteten efter nagra ar &r
ungefér densamma oavsett om du har fatt en direkt-
eller sen rekonstruktion, om du har opererats bréstbeva-
rande eller om du mastektomerats.

8 Nationellt vardprogram for brostcancer: Studier som jamfor olika rekonstruktionsmetoder

och tidpunkt for rekonstruktion avseende patientndjdhet, kosmetik och onkologisk sakerhet &r
valdigt fa (D'Souza et al., 2011).

9 https://sahlgrenskaliv.se/att-aterskapa-ett-brost-eller-inte-en-komplex-fraga-for-nytt-forskarteam/

God bréstsymmetri ger battre kroppsuppfattning,
minskad psykosocial sjuklighet och 6kad livskvalitet,
slar det nationella vardprogrammet fast i en samman-
fattning som inleder kapitlet om "Kanslomassiga
reaktioner relaterade till bréstbevarande kirurgi,
mastektomi och rekonstruktion”. Slutsatsen bygger pa
flera studier, dar de tidigaste ar fran 1970-talet och de
senaste ar gjorda i borjan av 2000-talet.

Ungefar en tredjedel av alla mastektomerade kvinnor
har kvarstaende psykosocial sjuklighet i form av nedsatt
sjalvkansla, somnproblem, 6kad angest, depression,
stord kroppsuppfattning eller sexuella problem!°. De
psykosociala besvaren ar sannolikt lagre hos de kvinnor

som genomgatt brostbevarande kirurgi, men det saknas
randomiserade studier som bekraftar dettall. Saval
direkt- som sen rekonstruktion ger férhdjd sjalvkansla
och forbattrad livskvalitet jamfért med enbart mastekto-
mi hos kvinnor som dnskar rekonstruktion!?, men ocksa
har saknas bekraftande randomiserade studier.

Ur nationella vardprogrammet.

Bland Brostcancerforbundets medlemmar finns manga
som reagerat pa att det nationella vardprogrammets
slutsats om bréstsymmetri bygger pa forskning som till
viss del ar fran 1970-talet. Nara en fjardedel av
medlemmarna i Bréstcancerférbundets enkat tycker att
skrivningarna i vardprogrammet bor géras om.

"Férst och framst bér man utga fran moderna studier och inte kallor som &r 30 ar gamla
ndr man héanvisar till nagot som rér det psykosociala/ beteende och vérderingar. Mdnniskor och samhélle
férdndras dver tiden.” Citat ur enkaten till medlemmarna

”Jag vill att man tar upp fragan utifran identitet och kroppsuppfattning utifran kvinnan.
Fér mig sitter inte kvinnligheten i brésten och min kropp férdndras i min resa i livet, rret &r en del av
mig och min erfarenhet som jag bdr med stolthet.” Citat ur enkéten till medlemmarna

| enkéaten till professionen svarade var tredje brostkirurg att skrivningarna behéver uppdateras.

Sa har motiverar nagra av lakarna sitt svar:

"Har flera yngre kvinnor som absolut inte vill rekonstruera sig och sa har det varit i
maénga ar. Detta géller d&ven kvinnor som separerat fran sina man. Enligt min bedémning sa vill fler
kvinnor i 55-60 arsaldern rekonstruera sig dn yngre kvinnor i 35-40 ars aldern.”

vara skrdddarsydd fér varje patient.”

"Det &r en hdgst individuell friga vad som &r bést fér den enskilda patienten &ven
nér det géller livskvalitet. Sdsom cancerbehandlingen &r skrdddarsydd skall ocksa kirurgin

10 Asken, 1975; Maguire et al., 1978; Meyer et al., 1989; Morris et al., 1977.
1 Asken, 1975; Ganz et al., 1992; Morris et al., 1977.
12 Al-Ghazal et al., 2000; Elder et al., 2005; Maguire et al., 1978; Meyer et al., 1989.
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Matilda Lindmark, bréstcancerdrabbad

Platt stangning bor betraktas som ett likvardigt
alternativ till rekonstruktion, tycker Matilda
Lindmark, som &r en av initiativtagarna till
Plattnormen.

— Jag tyckte att det var fruktansvért jobbigt att
bli ifrdgasatt nar jag precis fatt cancer och bara
ville bestdmma dver min egen kropp, och ville
tackla det pa mitt satt.

Matilda Lindmark behandlades for bréstcancer
2020. Hon var 31 ar och ingen annan i familjen
hade bréstcancer. Redan vid mammografin och de
efterféljande undersdkningarna stod det klart att
hela brostet behdvdes tas bort.

— Vid det laget visste jag inget om bréstrekon-
struktioner. Men jag kdnde att det var helt okej att
ta bort brostet. Jag hade véldigt sma brést och
kdnde inte att de var en stor del av min personlig-
het eller mitt utseende.

Inte ett svart beslut

Cancern var chockartad, men inte att ta bort
brostet, sager hon. Magkéanslan var att det skulle
kannas jattekonstigt att ga runt med ett brést, och
att anvanda beha med protes.

— Da ville jag hellre vara utan brdst.

Matilda Lindmark gick hem och laste pa om
rekonstruktion.

— Men jag sag ocksa riskerna for komplikationer,
risken att tappa styrka och rérlighet. Min kropp,
tréning, styrka och rorlighet ar viktiga for mig. Sa
dar kdnde jag direkt att den risken ville jag inte ta.
Bilderna pa rekonstruerade brdst sag inte heller ut

som mina vanliga brdst. | stéllet hittade jag bilder
pa helt platta kvinnobrdstkorgar och kdnde att det
dér passar mig.

Fick kontakt via Facehook

Métet med kirurgen ldmnade henne bara upprord.
Hon gick hem och skrev ett inlagg pa Facebook dar
hon fragade efter tips pa argument for att dvertyga
kirurgen. Pa sa vis fick hon kontakt med tre andra
kvinnor som hade gjort samma resa. De fyra bestam-
de sig for att starta patientféreningen Plattnormen for
att astadkomma forandring. Féreningen startade i
september forra aret.

— Det strémmade in medlemmar och beréttelser.

Lockar medlemmar i alla aldrar

Initiativtagarna till Plattnormen var alla under 40
ar nar de fick cancer. Matilda Lindmark trodde till
en boérjan att natverket framst skulle attrahera
unga kvinnor ur den nya generationen bréstcan-
cerdrabbade.

— Bland kvinnor i min alder ar det ingen som
hdjer pa dgonbrynet om jag slutar raka benen eller
under armarna. Normerna bdrjar suddas ut.

Men s& blev det inte, Plattnormen har lockat
kvinnor i alla aldrar, med olika kroppsformer och
med olika relation till sina brost.

— Det &r manga som saknar sina brdst, och sérjer
dem och tycker att det har varit svart att vdnja sig
vid att vara utan brést, men som av olika skél har
valt att inte lata rekonstruera sig.

Enligt Matilda Lindmark &r Plattnormen noga med
att betona att platt sténgning bara ska vara ett
alternativ bland flera.

— Vivill inte pa nagot sétt inskrdanka ratten till
rekonstruktion. Hur man ser pa sin kropp &r véaldigt
individuellt. For vissa ar ett nytt brost véldigt viktigt.
Plattnormen vill se ett tillagg i det nationella
vardprogrammet.

— Dér star att efter avslutad behandling och
mastektomi s& kan man fa gbra en symmetriopera-
tion om det &r mdéjligt och énskvért. Vi skulle vilja
ha tillagget att om man efter mastektomi valt att
inte géra en rekonstruktion sa ska man efter
avslutad behandling kunna fa ta bort det kvarva-
rande brdstet, sa att man blir helt platt.

| takt med att allt fler dverlever sin bréstcancer blir fragor om livskvalitet och
kroppsuppfattning viktigare. Men i vilken utstrackning brostcancerdrabbade far
inflytande 6ver och méjlighet att ta stallning till brostrekonstruktion eller inte,

i samband med att det cancerdrabbade brostet tas bort, tycks variera.

Var granskning visar att det finns stora regionala skillnader i vilken information
bréstcancerdrabbade kvinnor far om olika metoder for rekonstruktion. Det finns ocksa
regionala skillnader nar det galler i vilken man brostcancerpatienter kan fa ett nytt
brost direkt eller far vanta pa ett nytt brost.

Olikheterna kvarstar, trots att Nationellt vardprogram for bréstcancer slar fast att
kvinnor som forlorat ett brost i samband med cancer alltid ska informeras om
mojligheten att fa ett nytt brost.

Bade i Sverige och internationellt hojer patienter sina roster for att fa en estetisk
platt stangning, det vill saga dar det cancerdrabbade brostet tas bort och kirurgen
ser till att bréstkorgen blir sa snygg som majligt. Det staller nya krav pa professio-
nen och det nationella vardprogrammet nar det galler brostrekonstruktion.

| den nuvarande versionen av vardprogrammet konstateras att god bréstsymmetri
ger battre kroppsuppfattning, minskad psykosocial sjuklighet och 6kad livs-
kvalitet. Slutsatsen bygger pa flera studier, dar de tidigaste ar fran 1970-talet
och de senaste ar gjorda i bérjan av 2000-talet.

Alla som drabbas av bréstcancer, och som stalls infér beskedet att ta bort det
cancerdrabbade brostet, maste ges inflytande 6ver och méjlighet att sjalva ta
stéllning till om brostet ska rekonstrueras. Fér den som inte vill ha ett nytt brost
maste en estetiskt platt stangning vara ett lika sjalvklart alternativ. Har ar det vik-
tigt att kirurgerna aven ser platt stdngning som ett onkoplastik-kirurgiskt ingrepp,
med samma krav pa estetik, som vid en rekonstruktion.
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— SA HAR HAR UNDERSGKNINGARNA GENOMFGRTS

Rapporten bygger pa en enkat till brostcancerpatienter som genomgatt en mastektomi. Enkaten skickades ut via
mejl till samtliga Brostcancerforbundets medlemmar, men var utformad sa att fragorna riktade sig till enbart

dem som gjort en mastektomi. Enkaten besvarades av 2 293 personer, dar de aldsta ar fédda pa 1930-talet och de
yngsta i borjan av 1990-talet.

Flest svarande kommer fran storstadsregionerna Stockholm (22 procent), Vastra Gétaland (12,7 procent) och
Skane (11,5 procent). Svarsfrekvensen motsvarar hur medlemmarna fordelar sig geografiskt i landet.

um L1 Samtidigt skickades en enkat till medlemmarna i Svensk Férening for Brostkirurgi ut. Den besvarades av 76 personer
B R 0 ST c A N c E R F 0 R B U N D ETS (av 180 mojliga). Samtliga svarande ar specialister i allmankirurgi. Flest svar kommer fran Stockholm, f6ljt av sjukvards-
region Uppsala-Orebro, Sédra sjukvardsregionen, Vastra sjukvardsregionen, Norra och Syddstra sjukvardsregionerna.

L 1}
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