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Information och tjanster for din

W77 héilsa och vard. Besok 1177.se eller
ring 1177 for sjukvardsradgivning.
VARDGUIDEN Oppet dygnet runt.

Reportage: Att leva med arftlig
risk for bréstcancer

Vissa former av cancer kan bero pa drftliga anlag. For att ta
reda pa om man bér pa siddana anlag kan man géra en sa
kallad cancergenetisk utredning. Hér berittar tre kvinnor om
hur det paverkat dem att fa reda pa att de 4r anlagsbirare. I
kapitel tva finns mer information om hur en cancergenetisk
utredning gar till.

Vetskapen paverkar livet - tre kvinnor
berittar

Det finns flera genférindringar som kan vara drftliga och orsaka
cancer. En av dem kallas BRCA1 och ir en genférindring som
Okar risken for brost- och dggstockscancer. I det hir samtalet
berittar Sanna, Lisa och Maria om sina tankar kring att vara
anlagsbirare och hur det har paverkat deras liv.

Sjuka slidktingar vicker tankar om utredning

Sanna idr 49 ar. Hon kommer frin en familj dir hennes mammas
alla fem systrar fick brost- eller aggstockscancer, eller bade och,
diaremot inte hennes mamma. Sanna lidste om arftlig cancer och
borjade fundera for egen del. Sjilv hade hon bréstimplantat.

— Jag gick till vardcentralen och bad om en remiss till
brostkirurgen for att fa reda pa hur jag skulle géra for att
undersdka mina brost. Jag hade list pa internet om att man ska
rita ett sldkttrdd, en illustration for att dskadliggéra hur manga
sliktingar som insjuknat i cancer. Slikttridet tog jag med mig till
brostkirurgen.

Monstret 1 Sannas familj var tydligt. Forutom mostrarna fanns
bade kusiner och morbréder som insjuknat 1 cancer. Lakaren pa
brostkirurgen skrev genast remiss till en onkogenetisk mottagning.

Nir Sanna var 38 ar fick hon gora en utredning som visade att

hon bar pa genforandringen BRCA1, och alltsa pa den forhojda
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risken for brost- och dggstockscancer.

— Jag ville absolut veta och tvekade inte en sekund att testa mig,
Jag ville kunna agera, vara med och ta beslut. Jag ville inte sitta
och vinta. Risken var alldeles for stor, jag har tva barn att ta hand
om.

Lisa 4r 46 ar. I hennes slikt har en moster, en kusin och hennes
mamma insjuknat 1 brost- eller dggstockscancer.
Familjemedlemmarna reagerade f6r de upprepade fallen av cancer
och misstinkte genetiska anlag. Mostern testade sig forst och
direfter Lisas mamma. De bar bada pa genférindringen.

— Mamma berittade f6r oss barn att det var femtio procents risk
tor att vi ocksd bar pa genforindringen. Jag och mina tre syskon
ville alla testa oss direkt

Beskedet kom ett par manader senare. Alla bar pa anlaget. Da var
Lisa 43 ar.

Hon reagerade i flera olika steg.

— Forst tinkte jag att det inte var sant, men snart kunde jag vinda
pa det och se att jag var privilegierad som fatt veta. Sedan borjade
jag tinka mer pd vad det innebar, att det handlade om mig den
hir gangen och att jag faktiskt riskerade att bli sjuk. Da ville jag
gbra nagot at det.

Maria dr 42 ar. I hennes slikt finns kvinnor som insjuknat 1
brostcancer i fyra olika generationer, men inga kinda fall av
dggstockscancer. Flera av kvinnorna har insjuknat tidigt, redan 1
30-40-arsaldern. Nar Marias mamma var 63 ar fick dven hon
brostcancer.

— Vid det laget tinkte vi att om det finns en genfoérandring i
slikten sa har den férmodligen inte forts vidare till henne. Men sa
var det inte. Mamma testade sig forst och ett par ar senare jag. Jag
ville veta, ville ha nagot att férhalla mig till.

— Om jag hade genférindringen ville jag uppticka det tidigt for att
Oka chansen att 6verleva. Maria var 38 4r nir hon fick hon
beskedet.

Forebyggande operation — eller inte

Vardens rekommendation dr att lata ta bort brost, dggstockar och
dggledare. I vilken ordning beror pa kvinnans dlder. En kvinna
som fortfarande vill f6da barn kan borja med att ta bort brosten
och avvakta med dggstockar och idggledare medan den som ir over
40 ar rekommenderas att vinda pa ordningen.

Sanna gjorde sin utredning i slutet av 90-talet. Hon var forst ut av
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de tre kvinnorna.

Nir utredningen var klar var Sanna redan mentalt férberedd pa
operation.

- Att forlora brost, dggstockar och dggledare kindes inte som ett
problem om jag visste att jag skulle Gverleva.

Den forsta operationen genomfordes ett ar senare. Da lidt Sanna ta
bort dggstockar, dggledare och dessutom pa egen 6nskan
livmodern. Sanna kom i klimakteriet med alla de besvir som det
medfor, svettningar, oro och svart att sova.

Brostoperationen gjordes ytterligare ett och ett halvt ar senare.
Brostviavnaden togs bort samtidigt som en silikonprotes lades in.

Sjukvirdens rad till Lisa var att ta bort dggstockar och dggledare
torst men att vinta med brosten och att istillet ga pa titare
kontroller.

Lisa ldt ta bort sina dggstockar, dggledare och liksom Sanna dven
livmoder och det fungerade bra.

— Jag kinde mig inte ledsen. Jag skulle ju inte ha fler barn. Tack
vare en liten dos Ostrogen som jag fick direkt efter operationen,
och som jag dtit sedan dess, har jag sluppit klimakteriebesvir. Jag
madde bra direkt efterat och jag mar bra i dag, konstaterar Lisa.

Snart ville Lisa ocksd ta bort brosten.

— Varje gang som jag duschade och sig mina brost blev jag
pamind. Jag kidnde att de var ett hot mot min hilsa. Tink om jag
blev sjuk!

Ett ar senare lit Lisa ta bort sina brost och samtidigt paborja en
brostrekonstruktion i flera steg,

— Det har fungerat bra f6r mig. Jag har hela tiden haft en kinsla
av att jag gjort ritt och jag har aldrig tvekat, siger Lisa.

Maria ir inte opererad. Hon kallas pa kontroller varje halvir,
ibland g6rs mammografi och ibland ultraljuds- eller
magnetkameraundersokning av brosten. Hon triffar en onkolog en
gang om dret och dessutom gér hon till en gynekolog som gor
ultraljud pa dggstockarna. Gynekologen tar ocksa ett blodprov for
att undersoka nivan av ett amne som kan bli f6rhojt vid
dggstockscancer.

Maria dr sambo och har linge hoppats pa att bli fordlder. Under
den hir tiden har hon kint sig n6jd och trygg med de extra
kontrollerna men nu kianner hon att tiden fo6r barnafédande borjar
rinna ut och det forandrar hennes instillning till en férebyggande
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operation. Tanken pa att ta bort brést och dggstockar for att
undvika att bli sjuk, har darfor blivit mer aktuell.

Fordelarna éverviger

Sannas angest och oro Gver att fa cancer férsvann nir bada
operationerna var gjorda.

— Det betydde valdigt mycket. Nu kinner jag mig n6jd och trygg!
Mitt ena brost dr hardare och det drar lite 1 det nar jag rér mig
men trots att jag inte ar helt n6jd med resultatet angrar jag mig
inte.

Lisa instimmer.

— I vardagen ar det inga problem alls men nair jag besoker varden
och maste kld av mig blir det svarare for dd maste jag forklara och
det vill jag helst inte. Jag gar inte till badhuset och jag vill helst
inte dela rum med ndgon annan, till exempel nir vi aker ivig med

jobbet.

Relationen till man

Sannas man har varit med pa hela resan och tycker inte att det ér
nagot konstigt.

— Om man ar trygg i férhallandet till sin man ar det naturligtvis
lattare. Att vara singel och vilja triffa en man paverkar kanske
beslutet om att lata operera sig.

Lisa har varit tillsammans med sin man linge och de kidnner
varandra vil.

— Han har funnits dar som ett stod hela tiden. Han har ocksa
stottat mig 1 beslutet om operationerna. Hellre frisk dn sjuk dven
om jag skulle komma att se annorlunda ut.

— Samlivet fungerar bra. Tack vare en liten dos Ostrogen blir inte
slemhinnorna torra och det underlittar samlivet. Jag kinner mig
nojd, siger Lisa.

Maria menar att allvarlig sjukdom, eller hot om allvarlig sjukdom,
endera stirker relationen till sin partner eller sa gar man skilda
vigar fOr att man inte orkar.

— Nar vi stilldes infor allvaret blev handlingsplanen en helt annan.
Vi tvingades diskutera vad vi vill med vara liv och vad som ir
viktigt f6r oss men ocksa praktiska saker, som att ga igenom
torsiakringar, tinka igenom hur vi skulle paverkas ekonomiskt om
jag blir sjuk, skriva testamente med mera. En Gversyn av vira liv
helt enkelt.
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— Vi har bestimt oss for att vi vill vara ett par och satsa pa ett liv
tillsammans och tack vare de har samtalen har var relation blivit
djupare, berittar Maria.

Att beratta for sina barn

Lisa tinker pd nista generation och pa sin roll som forebild for
sina dottrar och syskonbarn, som i dag inte vet om de dr birare av
samma genforindring.

— Jag vill visa att det gar att ta sig igenom det hir, att fortfarande
fungera som kvinna och att mé bra, trots allt.

Lisa har tva dottrar 1 Ovre tondren. Genom aren har de sett
sliktingarna bli sjuka och gi bort. De har hort pratet om cancer
och att det finns i slakten.

— Vi har valt att vara 6ppna och beritta om allting. Eftersom jag
sjalv och flera med mig jobbar inom sjukvarden kan vi ta det
naturligt och da tycker barnen inte heller att det ar konstigt.

Lisa och hennes mans rad till sina déttrar dr att ta det lugnt.

— Det finns ingen anledning att testa sig innan 25-30 arsaldern
eftersom risken for sjukdom fortfarande ér liten da. Istillet kan
man lata tankarna mogna och sa smaningom komma fram till ett
beslut om man vill lata testa sig eller inte, och hur man vill ga
vidare om det visar sig att man bir pa genforindringen. Under
tiden kan man ga pa tita kontroller om man kidnner sig orolig.

Sannas barn var 10 och 12 ir nar hon fick beskedet.

— Min man och jag diskuterade och kom fram till att vi skulle
vanta med att beratta for dem. Vi bedomde att var dotter var for

kanslig.

Nu dr de 1 20-arsaldern och Sanna berittade for ungefir tva ar
sedan.

— Var dotter tyckte att det var bra att vi vintade med att beritta
men hade girna velat fa veta nagra ar tidigare sa att hon hade
kunnat vara ett stod at mig.

Sannas dotter valde genast att sjilv lata testa sig. Hon har fatt
besked om att hon inte bir pa genforindringen. Aven sonen skulle
vilja testa sig men vardens instillning ar att det inte behdvs
eftersom brostcancer dr sa ovanligt bland min. Det blir aktuellt
forst om de blir fordldrar till flickor.

Utredning och vigledning av drftlig
cancet
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Vissa former av cancer kan bero pa drftliga anlag. Det betyder att
man kan ha genforindringar som gar i arv i en slikt. Pa en
onkogenetisk mottagning kan man utreda och testa sin arftlighet.
Den hir typen av mottagningar har olika namn pé olika platser i
Sverige och kan ocksa kallas cancergenetisk mottagning,
arftlighetsmottagning eller mottagning fér familjar cancer.

Till mottagningen vinder sig personer, friska eller sjuka, som har
flera slaktingar som insjuknat i cancer, ofta i tidiga ar. Brost- och
dggstocksscancer, prostatacancer och tjocktarmscancer ir exempel
pa cancersjukdomar som i vissa fall kan vara idrftliga. I fem till tio
procent av all cancer anses édrftligheten spela in, alltsa en liten del
av all cancersjukdom.

Regelbundna kontroller eller atgirder

Genom att ta reda pa om man har drftliga anlag eller inte kan man
virdera om det finns behov av regelbundna kontroller eller
atgirder. Regelbundna kontroller gor att man kan uppticka
sjukdomen 1 ett tidigt skede och pa det sittet 6ka chanserna till en
snabb och framgiangsrik behandling. I vissa fall kan man fa vilja
om man vill operera bort till exempel brost eller dggstockar.

Om man misstinker arftlig cancer 1 sin familj kan man prata med
sin huslakare. Om likaren bedémer att det finns anledning skriver
han eller hon remiss till en onkogenetisk mottagning. Man kan
ocksa kontakta en onkogenetisk mottagning direkt for att fa
vigledning, Dir far man berdtta om sin familj, vilka som insjuknat
i en cancersjukdom och vid vilken alder. Resultatet sammanstills 1
ett slakttrdd, ett slags illustration, som visar om det verkar handla
om arftlighet eller inte.

Enkel provtagning men komplicerad analys

Om man bedémer att det kan finnas arftliga anlag for cancer blir
det aktuellt med ett genetiskt prov. Provet ir enkelt att ta men
komplicerat att analysera. Om familjens genférindring ar kartlagd
sedan tidigare gir analysen snabbare 4n om man dr den forsta
personen i familjen som later testa sig. Darfor varierar tiden som
man kan fa vinta pa besked, frin fyra veckor och upp till ett ar.
Att beskedet tar lang tid betyder inte att risken fér en
genforandring eller cancer dr storre.

Hantera vetskapen

Den person som viljer att testa sig maste ocksda fundera 6ver hur
ett besked om irftlighet f6r cancer ska hanteras i fortsittningen.
Den onkogenetiska mottagningen uppmuntrar vanligtvis till att
sprida informationen vidare eftersom andra sliktingar kan ha nytta
av att fa veta. En genetiska utredning gérs pa uppdrag av den
person eller familj som sokt till mottagningen och darfor
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medverkar mottagningen inte 1 att sprida informationen vidare i
slikten. Om det finns 6nskemadl kan mottagningen skriva ett brev
som sammanfattar hur drftligheten f6r cancer ser ut i slikten men
i forsta hand rekommenderar man personlig kontakt.
Sliktrelationer ser vildigt olika ut och det finns inget enkelt svar
pa om och hur man ska dela med sig av ett sadant hir besked.

Mottagningar for onkogenetisk utredning och vigledning finns i
Goteborg, Linkoping, Lund, Stockholm, Umea och Uppsala.
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