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EN OSYNLIG GRUPP

Cirka 5500 kvinnor i Sverige lever
med spridd brostcancer, vilket betyder
att deras brostcancer har spridit sig till
andra organ eller skelettet. Halften av
de drabbade avlider inom tre ar.

@)

Kvinnorna opereras och de allra flesta blir friska. Men un-

ﬁ r 2014 upptacktes 8 700 nya fall av brostcancer i Sverige.

gefar 1500 kvinnor far varje ar dottertumorer, metastaser,
nagon annanstans i kroppen. Det kallas spridd eller kronisk brost-

cancer.

Kvinnor med spridd brostcancer foljs inte upp pa samma satt som
kvinnor med tidig brostcancer och ytterst lite fakta finns darfor sam-
lad om patientgruppen. Vi vet inte hur de mar, vilken behandling de
far eller hur lange de lever. Kunskapsglappet innebar att dessa kvin-

nor riskerar att inte fa optimal behandling och rehabilitering.

I takt med att behandlingarna blir mer effektiva lever allt fler kvin-
nor med spridd brostcancer. I Sverige lever i dag i dag uppskattnings-
vis 5500 kvinnor med sjukdomen. Nagra sakra siffror finns inte,
men troligtvis handlar det om en fordubbling jamfort med for 20 ar
sedan. (1) Dottertumorerna sitter oftast i skelettet, men dven levern,

lymfkortlarna, lungorna och hjarnan drabbas. -
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Det finns tre huvudtyper av
spridd bréstcancer, alla med oli-
ka behandlingar och prognoser.
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Forutom lakemedel som riktar
sig mot tumorerna far kvinnor
med spridd bréstcancer ofta
andra likemedel som exempel-
vis ddmpar illamaende, lindrar
smarta och, vid skelettmetasta-
ser, starker benstommen.

Majoriteten av alla brost-
cancertumorer ar hormonposi-
tiva. Det giller dven vid spridd
brostcancer. Men kvinnor
med HER2-positiv respektive
trippelnegativ brostcancer loper
okad risk att drabbas av spridd
brostcancer. (Figur1) ©
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Beskrivning ~ » Tumodrens tillvaxt ar beroende » Tumdren har en onormal produktion = » Samlingsnamn fér de tumorer
av kvinnligt kdnshormon, i forsta av en viss typ av protein, vilket dkar som varken ar hormon-
hand dstrogen. tillvéxten. Ungefar halften av dessa eller HER2-positiva.

tumorer ar dven hormonkéansliga.

Fordelning » Utgor cirka 80 procent av all » Utgor cirka 13 procent av all brost- » Utgor cirka 7 procent av all
brostcancer. | gruppen spridd cancer. | gruppen spridd brostcancer = brdstcancer. | gruppen spridd
bréstcancer far cirka 67 procent far cirka 20 procent HER2-positiv bréstcancer far cirka 13 procent
hormonpositiv brostcancer. (1) brostcancer. (1) trippelnegativ bréstcancer. (1)

Behandling » Hormonhammande ldkeme- » Malriktade behandlingar som » | huvudsak cytostatika.
del eller cytostatika. Det finns blockerar det protein som ger
aven en malinriktad behandling, upphov till den 6kande tillvaxten
mTOR-h@mmare, som anvands av cancerceller i kombination med
tillsammans med hormonh&m- cytostatika.
mande lakemedel.

Prognos » God mgjlighet till langtidsover- » Kraftigt férlangd dverlevnad i takt » Padgdende studier med modern

levnad.

med att nya lakemedel har introdu-
cerats.

immunstimulerande behandling
med eller utan cytostatika visar
preliminédrt lovande resultat.
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VAD VET VI OM PATIENTER
MED SPRIDD BROSTCANCER?

| dag saknas ett nationellt samord-  behandlingarna och effekten av brostcancer inom fem ar efter
nat register for spridd bréstcancer. dessa vid spridd brostcancer. det att de fatt sin forsta tumor
Endast i Uppsala lin registreras Registret har funnits sedan (figur 2) och tre fjardedelar av
data kopplat till patientgruppen. 2009. tumorerna var hormonbero-
Underlaget som redovisas pa sid- Nyligen gjordes en genom- ende (figur 3).
orna 4 och 5 bygger pa data fran ging av de 188 patienter med Spridning till skelettet ar
detta register i november 2015. spridd bréstcancer som nu vanligast. I statistiken fran
behandlas dar. Medelaldern Uppsala lans landsting fanns
andstinget i Uppsala har var 68, den yngsta 27 och den mer dn tvé tredjedelar av
|_ uppréttat ett register/journal- aldsta 94 ar. (2) Drygt hilften metastaserna i skelettet.
stod som detaljerat beskriver diagnostiserades med spridd (Figur 4)
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» Hos kvinnor med spridd brostcancer upptrader de allra flesta metastaser i skelettet.
(Underlag 188 personer).

KALLA: REALQ-BROSTCANCER, REGISTER/JOURNALSTOD VID AKADEMISKA SJUKHUSET | UPPSALA
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Spridd brostcancer ar ett
allvarligt tillstand och ungefar
hélften av patienterna avlider
inom tre ar. Men det finns ocksa
patienter som lever ett liv med
god livskvalitet mer &n 20 ar
efter diagnos.

— ramgangsrik forskning har
—— gett nya behandlingar for

spridd brostcancer vilket
lett till forbattrad 6verlevnad.
Maénga lever utan tecken pé
sjukdom, det vill sdga att tu-
moren krympt och forsvunnit.
Enligt data fran Akademiska
sjukhuset i Uppsala handlar det
om cirka 15 procent av patien-
terna (2). (Figur 5)

Om man ser till tumortyp hos
dem som inte langre uppvisade
négot tecken pa cancer domi-
nerade HER2-positiv spridd
brosteancer. (Figur 6)

Underlaget ar litet, men det ar
andé tydligt att de nya lakemed-
len for spridd HER2-positiv
brostcancer har visat sig ha
mycket god effekt.

Nar det giller spridd
HER2-positiv brostcancer
rekommenderar Socialstyrelsen
isina nationella riktlinjer for
brostcancervard fran 2014 tvé
relativt nya lakemedel: pertuzu-
mab (Perjeta) och trastuzumab
emtansin (Kadcyla). (3) Bada
lakemedlen har visat sig ge en
signifikant férdel i Gverlevnad
jamfort med tidigare tillgdngliga
behandlingsalternativ. De anses
dessutom ge farre biverkningar.

I december 2015 publicerades
ytterligare forskningsdata som
starker anvindandet av Kad-
cyla vid spridd HER 2-positiv
brostcancer. Overlevnadsdata
frin den s kallade TH3RE-
SA-studien visade pa en forlangd
overlevnad med sju manader
jamfort med tidigare standard-
behandling.

Aven nir det giller tumorer
som ar hormonberoende har

FIGUR 5 STATUS VID SENASTE SJUKBESOK
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» Vid det senaste besoket hos behandlande lakare uppvisade
cirka 15 procent av patienterna diagnostiserade med spridd
bréstcancer inga tecken pa sjukdom. | 41 procent av fallen
fanns dottertumoéren kvar, men hade krympt. (Underlag 188

personer)

KALLA: REALQ-BROSTCANCER, REGISTER/JOURNALSTOD VID AKADEMISKA SJUKHUSET |
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» Nya ldkemedel for metastaserad HER-2 positiv cancer har

visat sig ha mycket god effekt. (Underlag 27 personer)
KALLA: REALQ-BROSTCANCER, REGISTER/JOURNALSTOD VID AKADEMISKA SJUKHUSET |

UPPSALA

utvecklingen pa likemedelsom-
rédet gjort stora framsteg. For
drygt tio ar sedan godkidndes
fulvestrant (Faslodex) av EU.
Lakemedlet har i flera studier

visat sig vara effektivt for denna
typ av spridd brostcancer.
Mélet for svensk cancerbe-
handling ar att patienter i alla
landsting ska fa tillgang till

(5]
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© ett nytt likemedel hégst tva
ménader efter att det har god-
kénts i EU. Trots detta far inte
alla kvinnor med spridd brost-
cancer tillgang till nya lake-
medel som rekommenderas av
Socialstyrelsen. Forskrivning-
en ar mycket ojamnt férdelad
over landet och bostadsorten
avgor vilken behandling som
erbjuds. (4) (Figur7) °
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» Diagrammet visar vardet
av forsaljningen av brost-
cancerldkemedilen Perjeta,
Kadcyla och Faslodex divi-
derat med antalet invanare i
varje region under perioden
1 augusti 2014 till och med
31juli 2015.

KALLA: IMS CHANNEL SPLIT
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STOD FRAN SAMHALLET
VIKTIGT FOR DRABBADE

Kvinnor med spridd brostcancer ar en
heterogen grupp, men gemensamt for alla

ar att de behover stod fran flera olika hall. Ett
nationellt register ar dessutom nodvandigt for
att sakerstélla jamlik vard 6ver hela landet.

DEN DRABBADE

Endast 32 ar gammal fick The-
rese Bergstedt 2004 besked

att hon hade brostcancer. Och
inte nog med det. Cancern hade
spridit sig till skelettet.

— Jag kdande en knol i brostet
redan 2003, men fick beskedet att
det rorde sig om en svullen brost-
kortel. Aret dirpa fick jag vildigt
ont iryggen och kinde dven en
knoli hoger armhala. Det visade
sig att jag hade en HER2-positiv
brostcancer som dessutom spridit
sig till en ryggkota och ett rev-
ben. Jag fick cellgifter som skulle
krympa brosttumoren och ryggen
strélades. S& sminingom togs

brosttumoren bort med en tart-
bitsoperation. Tre ir senare var
cancern tillbaka i samma brost
och da tog man bort hela.

Hur reagerade du pa beskedet
att du hade spridd brostcancer?

— Det var svért, mina flickor
var bara 7 och 9 &r gamla. Det
fanns manga morka stunder d&
jag trodde att jag skulle do, dven
om jag innerst inne visste att
det finns bra behandlingar. Men
négonstans vande det och jag
kande att jag skulle klara det.
Hur har familjen hanterat din
sjukdom?

— Flickorna och min man har
varit med hela tiden och vi har
fatt bra stod. Det ar klart att
det fanns i allas huvuden att
jag kanske inte skulle 6verleva,
men bidde min man och jag ar
i grunden positiva ménniskor
och det tror jag har betytt
mycket.

Hur har det gatt med ditt
arbete?

— Jobbet ar viktigt for mig.
Jag ar frisor och for att spara
ryggen har jag arbetat halvtid
sedan 2004.

FOTO: ANNELI NYGARDS



Hur mar duidag?

— Jag mér bra! Jag medici-
nerade fram till 2011 och fick
da bland annat Herceptin. Nu
ater jag bara skelettstirkande
lakemedel. Tvé génger om aret
rontgas min rygg, det finns
fortfarande en skugga pa ryggra-
den, men inget vixer. Det dr en
tudelad kénsla att vara frisk men
samtidigt ha ndgot i kroppen
som kan komma tillbaka. Men ju
langre tiden gar, desto mer sjun-
ker sjukdomen undan. Vi stravar
efter att leva ett sa vanligt liv
som mojligt, men vi skjuter inte
roliga saker pa framtiden — vi
gor dem nu!

LAKAREN

Overlikare Elisabet Lidbrink
vid Radiumhemmet, Karolinska
sjukhuset, dr en av de onkolo-
ger som lyft fram gruppen kvin-
nor med spridd bréstcancer.

Varfor ar gruppen kvinnor med
spridd brostcancer speciell?

— Det dr en grupp diar ménga
lever lange med sin cancer —
man kan siga att de har en
kronisk sjukdom. En del svarar
déligt pa behandlingen, andra
kan leva mer dn tio ar till synes
friska fran sin cancer. De ser
ocksa i allménhet vildigt friska
ut, inte alls méarkta av sin sjuk-
dom som exempelvis patienter
med lungcancer.

Bortsett fran cancerbehandling-
en, hur bor de har kvinnorna tas
omhand?

— Det dr viktigt att omgivning-
en stéller upp for kvinnor med
spridd brostcancer. De behover
forstaelse fran sin arbetsgivare
och fran Forsakringskassan, som
tyvarr inte alltid har klart for

sig vad spridd brostcancer inne-
bér. For de yngre kvinnorna med
familj och barn kan behovas ett
omfattande psykosocialt stod.
Du tillh6ér de som féresprakar
ett nationellt register for spridd
brostcancer, varfor?

— Ett nationellt register gor att
vikan jamfora den vard som ges
over landet och sdkerstilla att den
arjamlik. Det ar jatteviktigt, inte
minst med tanke pa att det inte
finns ngra nationella riktlinjer for
behandling av spridd bréstcancer.
Ett ratt utformat register fungerar
dven som journalstod och gor det
enklare for oss doktorer att snabbt
fa overblick Gver en patients sjuk-
doms- och behandlingshistoria. I
journalsystemet har vi tyvarr inte
den 6verblicken annu.

Hur ser det ut pa forskningsfron-
ten nar det galler spridd brost-
cancer?

— Tyviérr finns det vildigt fa
studier pé spridd bréstcancer och
det ar svart att fa med kvinnor i
studierna eftersom kriterierna
for att inkluderas ofta ar valdigt
specifika. Men det har forskats
fram nya behandlingar som har
lett till att kvinnor med spridd
brostcancer lever langre, bade nar
det giller hormonberoende och
HER2-positiv spridd brostcancer.
De hir lakemedlen har betytt
mycket for manga.

BETEENDEVETAREN

Carolina Welin, beteendevetare
och psykosyntesterapeut, arbetar
bland annat med kvinnor med
spridd bréstcancer och leder re-
habveckor i samarbete med BRO.

Vilka behov har kvinnor med
spridd bréstcancer?

— Den fragan ar svAr att
besvara eftersom gruppen ar
s& heterogen. En del har nyss
fatt sin diagnos, andra har levt
med den lange. Nagra star mitt
uppe i yrkeslivet, andra har
slutat jobba. En del har barn
hemma, andra lever ensamma
och sé vidare. Gemensamt
ar att de flesta behover stod,
information och kontakt med
varden aven efter det att de ar
fardigbehandlade, dar upplever
manga stora brister idag.

Hur anser du att varden av
kvinnor med spridd bréstcan-
cer fungerar?

— Den medicinska be-
handlingen ar vildigt bra och
vardpersonalen ar duktig. Men
kvinnorna far inte det psykoso-
ciala stod de behover. Och jag
oroas Over trenden att flytta ut
varden till hemmet. Det passar
inte alla att ta emot vird och
personal inom den privata
sfaren.

Hur kan samhallet hjalpa
kvinnorna?

— En stor och viktig forand-
ring i de drabbade kvinnornas
liv ar att de inte orkar prestera
pa samma satt som tidigare.
Bade Forsiakringskassan och
arbetsgivarna méste ha forsta-
else for detta och byrakrati far
inte 14gga hinder i vigen for ar-
bete pé kvinnans villkor. Dar-
till kommer att dessa kvinnor
har en djup sorg Gver att inte
kunna fungera som tidigare pa
jobbet, i familjen och socialt.
Tyvarr misstar viarden ofta den
har sorgen for depression och
behandlar med lakemedel i
stillet for att st6tta kvinnorna
igenom livsomstallningen.

Du arbetar med rehab av
bland annat bréstcancerpa-
tienter, varfor ar den sa viktig?

— De hir kvinnorna behover
bade finnas i ett ssmmanhang
dir livet fortsétter "som van-
ligt” och ett andrum déar de kan
héamta kraft och slippa halla en
stark fasad.

De rehabinsatser som
erbjuds i dag motsvarar langt
ifrdn det stora behov av stod
som finns. °
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for okad kunskap och béattre vard
av kvinnor med spridd brostcancer:

Nationellt register for spridd brostcancer. | dag saknas en informations-

bank att ga till som visar hur manga som diagnostiseras, behandlingar och
resultat samt dodsfall och dédsorsak. Ett sadant register &r avgérande bade for
forskningen och en jamstalld vard.

Snabb och jamlik tiligang till Iidkemedel. Malet for svensk cancerbehand-

ling &r att patienter i alla landsting ska fa tillgang till ett nytt Iskemedel nar
det har godkants i EU. Trots detta varierar forskrivningen av godkanda lakemedel
for spridd brostcancer kraftigt mellan regionerna.

Utokad och individanpassad rehabilitering. Att f3 ett cancerbesked ar en

chockartad och omskakande upplevelse. Detsamma galler for dem som
far besked om aterfall och spridning. BRO kréver att det uppréttas rehabiliterings-
planer for kvinnor med spridd brostcancer sa att de kan fa hjalp att leva ett
kvalitativt gott liv.

Battre mojligheter att delta i studier. For manga kvinnor med brostcancer

innebar deltagande i en medicinsk studie nya behandlingsmaéjligheter och
hopp. | dag finns inga gemensamma informationsdatabaser och ingen informa-
tionstjanst som vander sig till patienter. BRO kraver forbattrade mojligheter for
kvinnor med spridd brdstcancer att delta i kliniska provningar.

Inrdttandet av brostcancercentra. Behandling av kvinnor med spridd

brostcancer ska ske pa brostcancercentra och i multidisciplinara team dar
patienten har en kontinuitet i sina vardkontakter. Dessa centra ska aven kunna
erbjuda psykosocialt och socioekonomiskt stod.
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