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Okianda kusinens brev
riaddade livetpa Lars

Nyheter 6—7

Brevet om en arftlig genmutation i sldkten betydde att Lars Franks prostatacancer kunde upptéckas i tid. Nu har forskare tagit reda pa hur information om arftlig sjukdom bast ska formedlas.

”Symbolpolitik att
ta emot patienter”

Nyheter. Flera organisationer och

yrkesgrupper kraver att regeringen
Y horsammar vidjan fran WHO, EU
&g och FN att ge patienter fran kriget
X==i Gaza vard i Sverige. Men Johan
Q== von Schreeb, professor i global
S== katastrofmedicin, ir kluven.
Q= —Risken &r att det blir symbol-
gg politik och i vérsta fall bidrar till
W=— fordrivningen och att normalisera

situationen, sdger han. Sidan 8

Medaljlost VM for
svenska simmare

Sport. I franvaro av bland andra
Sarah Sjostrom lamnar Sverige for
forsta gangen sedan 1986 ett vérlds-
maésterskap ilangbana utan medalj.
Victor Johansson var enda svensk
som gick till final - truppens mal var
fyra finalplatser totalt.

—Jag &r inte alls néjd. Vi var
héar for att simma om semifinaler
och finaler, siger forbundskapten
Martina Aronsson. Sidan 20

Alex Schulman:
Gynnings kanin dr
inte bara en enkel,
mork historia om
ett enskilt vansinne.
Nej, den berdttar
ndgot storre om
vdrlden vi lever i.

Sidan 12
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Kriget en viag ut ur
fangelset for Fedir

Virlden. Ryska straffangar strider
sedan liange i Ukraina. Nu har éven
Ukraina borjat rekrytera interner.

—Jag slogs och sa stal jag en
motorcykel. Jag vet att det r stora
risker vid fronten, men mitt beslut
ar genomtinkt, siger Fedir som
sldpptes i fortid fran fangelset mot
att han anslot sig till ett av de mest
riskfyllda uppdragen ldngst fram
vid fronten. Sidorna 14-15
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Hon skrev ett brev ...
~ Amanda Frank fick ett
| brev fran sin mammas
~ kusin dér hon uppmana-
. destaett gentest.Hon
| skrev sedan ett liknande
brev till sin kusin Lars
| Frank...

Amandas brev om arftlig
cancer raddade kusinens liv

Patienter som far veta att de bar pa édrftliga cancergener forvintas
informera sina sliiktingar om cancerrisken. Amanda Frank skrev
till sin kusin Lars — och rididdade hans liv.

Nu har svenska forskare tagit reda pa om varden i stéillet borde

informera slikten.

@For nio ar sedan fick Amanda
Frank i Falun ett brev fran en av-
lagsen slikting som berittade att
en arftlig forindrad variant av
cancergenen BRCA2 finns i slakten.
Uppmaningen i brevet var tydlig:
gentesta dig.

—Jag blev radd och helt skakig.
Min mamma hade dé6tticancer fem
ar tidigare, siger Amanda Frank.

Hon ldmnade ett blodprov som
bekriftade att hon bar pa den for-
andrade varianten av BRCA2. Beske-
det fick konsekvenser, inte bara fér
henne sjélv utan ocksa fér en kusin
hon inte kinde.
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Kvinnor som har en medfédd
genetisk fordndring (mutation)
i generna BRCAL1 eller BRCA2 har
kraftigt forhojd risk att drabbas av
brostcancer och dggstockscancer.
Aven min med genvarianterna har
okad cancerrisk (i prostatan) och
bada konen har nagot forhojd risk
for cancer i bukspottkorteln. Det
finns férebyggande atgarder, till
exempel kirurgi, och darfor ar det
viktigt att alla sldktingar som kan
béra pa genvarianten far informa-
tionen.

Idagar det patienten, inte varden,
som férvintas beritta for sldkten —
trots att varden ofta har tillgang till
slakttradet. Forskaren Anna Rosén,
som &r overlikare i klinisk genetik

pa Norrlands universitetssjukhus
iUmea, harienny studie undersokt
om fler sléktingar skulle gentesta sig
om sjukvarden tog kontakt direkt.

—Vivetinte hur manga sliktingar
somnasidag.Menvivet attallainte
far informationen. Det hinder att vi
gentestar kvinnor som fatt brost-
cancer, och sa visar det sig att en av
hennes sléktingar testades positivt
for 20 ar sedan, men informationen
spreds aldrig, siger Anna Rosén.

Hon menar att den som far kun-
skap har méjlighet att ta egna beslut
om férebyggande atgérder, som té-
tare kontroller eller i vissa fall &ven
operation.

—Det handlar om att ge individen
makt 6ver sin egen hélsa och sina

Fakta. Sa formedlas
riskinformation i dag

@ Hur information om arftliga sjukdo-
mar ska formedlas till slaktingar finns
inte reglerat i svensk lagstiftning.
Praxis i Sverige (och de flesta andra
lander) i dag ar att uppmuntra
patienten att sjalv informera sina
slaktingar.

@ Vardpersonal far informera
slaktingar om patienten samtycker
till det. Daremot far varden aldrig
férmedla information mot patientens
vilja, eftersom det bryter mot sekre-
tesslagen.

Kalla: Anna Rosén, dverlakare i klinisk
genetik pa Norrlands universitetssjukhus
iUmed

val nér det giller arftliga risker for
sjukdomar som cancer. Darfor ville
vi studera det hir.

Forskarna delade in patienter, som
bar pa genfériandring, slumpmés-
sigti tva grupper. Den ena gruppen
uppmuntrades att sjilv informera
slaktingar, och fick fakta om &rft-
lighet och cancerrisk. Den andra
gruppen erbjods dessutom att var-
den skulle skicka ett brev till slik-
tingarna efter patientens godkéin-
nande och med patientens hjilp att
fa kontaktuppgifter.

Totalt omfattades 165 familjer
i Sverige. Malet var att se om brev
fran varden 6kade antalet sldkting-
ar som kontaktade en cancergene-
tisk klinik inom ett &r.

Resultatet 6verraskade forskaren
Anna Rosén.

—Jagtiankte nog att fler sliktingar
skulle hora av sigi gruppen som fick
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... till sin kusin

... som hon inte hade
nagon kontakt med. Nar
han fick besked om att
han bar pa cancergenen
BRCA2 slog det honom
att mangai slidkten hade
dott tidigt i cancer.

ett brev fran sjukvarden, for sa har
det sett ut i tidigare studier, férkla-
rar hon.

Det visade sig att resultatet blev
ungefir det samma f6r bada grup-
perna. Cirka 70 procent av slikting-
arnatog kontakt — oavsett om de fatt
information fran varden eller fran
en slikting.

—Erbjudandet om brevutskick
fran varden var alltsa inte mer ef-
fektivt. Kanske riacker det att mer i
detalj diskutera med patienten om
vilka i slikten som det giller, sdger
Anna Rosén.

Studien, som publiceras i Euro-
pean Journal of Human Genetics, vi-
sar att mén och avligsna slaktingar
mer séllan tog kontakt med varden
dn andra. Inte helleri dessa grupper
o6kade andelen som horde av sig.

Forskarna intervjuade ocksa 14
deltagare om hur det var att fa brev
fran sjukvarden om sin cancerrisk.
Brevet beskrevs som viktigt, men
det véckte ocksa oro och frigor. De
flestahade redan fatt en férvarning
fran sin slikting.

—Det uppskattade de. Nagon ut-
tryckte en besvikelse over att fa ett
brevistillet for att sliktingen horde
av sig. Badeiforskningsstudier ochi
var kliniska vardag sa ser vi att slak-
tingar ar tacksamma for att de fatt
informationen, oavsett om det ar
fran varden eller fran sin slékting,
sdger Anna Rosén.

Forskarna drar slutsatsen att
sjukvarden inte automatiskt bor
erbjuda brevutskick. Samtalet med
patienten om vikten av att sprida

[ ]

Jag forsokte
skriva ett
lugnande
och sakligt
brev.Men
efterat kiinde
jag att det
var fel att det
bara var mitt
ansvar.

Amanda Frank

Forskaren Anna Rosén
har i tidigare gjort en
enkatstudie som visar
att svenskar tycker
att bade patienten
och sjukvarden har
ett moraliskt ansvar
att informera berérda
slaktingar. Sju av
tio anser dock att
sjukvarden bér ha det
yttersta ansvaret.

Foto: Hans Lindgren

informationen ar viktigare, liksom
att ge skriftligt faktaunderlag som
patienten kan anvéinda. Brev bor fin-
nas som ett alternativ, sarskilt vid
svara familjesituationer.

—Sléktingarna ska sedan ha en
latt vag in till varden, utan onédiga
hinder eller vintetider, siger Anna
Rosén.

Niar Amanda Frank, da 38 ar, fick
beskedet om sitt positiva testresul-
tat borjade en omvilvande period
i hennes liv. Likarna rekommen-
derade henne att operera bort sina
brost och dggstockar for att minska
risken for cancer.

—Det var inget enkelt beslut att
fatta, sdger hon.

Samtidigt uppmanades hon att
hora av sig till sin kusin Lars Frank,
som hon inte kiinde, for att beritta
om den arftliga cancergenen. Hon
saknade hans adress, och skicka-
de ett brev till hans mamma. Lars
Frank tog emot brevet utan stérre
oro. Han hade redan gjort ett pro-
statatest (PSA-test) i 40-arsaldern.

—Resultatet var sa bra att jag
kunde vénta i 20 ar innan jag tes-
tade igen. Men nér brevet kom slog
det mig &nd& att ovanligt ménga
i sldkten har dott tidigt i cancer, si-
ger Lars Frank.

Gentestet visade att &ven han béar
pa BRCA2-varianten.

—Jag tinkte direkt pa mina tvil-
lingdottrar; att jag kan ha gett dem
det hér.

Lakaren rekommenderade ett

nytt PSA-test. Resultatet blev en
chock.Lars Frank hade en aggressiv
form av prostatacancer, som dnnu
inte gav nagra symtom.

—Om jag hade kommit ett ar se-
nare hade den varit spridd, och jag
hade sannolikt inte 6verlevt. Aman-
das brev riddade mitt liv, och jag ir
sa tacksam for det!

Lars Frank fick behandling och
ar frisk i dag, men han undersoks
arligen for en forandring pa buk-
spottkorteln. Amanda Frank &r lit-
tad over att hon skrev brevet.

—Tank om jag inte hade gjort det,
eller vintat ett halvar. Hur hade det
gatt da?

Hon tycker inte att ansvaret borde
ligga enbart pa patienten.

—Just da tinkte jag inte pa det.
Jagforsokte skriva ettlugnande och
sakligt brev. Men efterat kiinde jag
att det var fel att det bara var mitt
ansvar. Sjukvarden borde ocksa ha
ett ansvar, och man borde fa mer
stod som patient.

Forskaren Anna Rosén héller
med om att patient och sjukvard
bor dela pa ansvaret tillsammans.

—I en enkitstudie som vi gjorde
tyckte manniskor i Sverige att bade
patienten och sjukvarden har ett
ansvar att informera berérda slik-
tingar. Majoriteten ansig dock att
sjukvarden bor ha det yttersta an-
svaret. Det bor vi ha med oss nér vi
ser over riktlinjer for omhénderta-
gandet for familjer med arftlig risk
for sjukdom, séger hon.

Anna Bratt

anna.bratt@dn.se
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Fakta. Mutationer ligger bakom

@ All cancer orsakas
av mutationer i celler.
De uppstar oftast av
slumpen.

@ Fler an 50 gener kan
ge arftligt 6kad risk
att utveckla cancer.
Vanligast ar det for

aggstocks-, brost-,
tjock- och andtarms-,
prostata-, melanom-
och livmodercancer.

@ Arftligheten innebar
Okad risk, inte att man
sakert far cancer.
Kalla: Cancerfonden

Sa sparas cancergener i en slakt

Det forandrade anlaget BRCA2 i exemplet 6kar
risken for bland annat brost- och aggstocks-
cancer. Bade mén och kvinnor kan féra genen
vidare. Slakttrad hjalper varden att hitta personer
som kan bara genen och bor testas.

© Cancerdiagnos O Testas /Avliden OKvinna O Man
13 BRCA2-varianten
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S on 6B

1 Indexpersonen far brostcancer och dr den
forsta i slakten som gentestar sig. Hon har
genforandringen i BRCA2.

2,3
4,5

Indexpersonens syskon erbjuds testning.

Indexpersonens barn kan testa sig nar de ar
18 ar.

Syskonbarnen kan testa sig nar de ar 18 ar
(om deras foralder bar pa anlaget).

9 Indexpersonens mamma testas ocksa
(och bar inte pa genvarianten).

10 Fastern dog tidigt. Hon hade forst brost-
cancer, sedan aggstockscancer — och bar
darfor sannolikt pa det férandrade anlaget.

11 Fasterns dotter (indexpersonens kusin)
erbjuds testning.

12 Indexpersonens pappa bar sannolikt pa
genférandringen, och férde den vidare.

13 Forandringen i BRCA2-genen kommer fran
indexpersonens pappas sida av slakten.

14 Mammans slaktingar testas inte eftersom

genférandringen finns i pappans slakt.

Cancer kan vara arftligt

Drygt 5 procent Nar ett sjukdomsorsa-

av cancerfallen har kande anlag hittats hos

en tydlig familjehisto- en person kan ett

ria med en arftlig gen- | genetiskt test erbjudas

forandring som slaktingar som vill veta

kraftigt hojer risken. om de bar pa samma
i genforandring. Det

erbjuds till exempel vid:

@ Arftlig brést- och
aggstockscancer

® Familjar hyper-
kolesterolemi

@® Lynch syndrom

@ Vissa hjartsjukdomar

Grafik: Johan Andersson Text: Anna Bratt Kalla: Anna Rosén,
Klinisk genetik vid Norrlands universitetssjukhus.

BRCA1och BRCA2
@ Kvinnor som har

en medfodd genetisk
férandring (mutation)

i generna BRCAT1 eller
BRCA2 har 50-80
procent risk att fa
bréstcancer och 25-60
procent 6kad risk for

kopplad till en 6kad
risk fér prostatacancer
hos man samt fér bada
kénen en nagot forhojd
risk att fa cancer i buk-
spottkorteln.

@ Risken 6kar vid
tidigare fall av cancer i

aggstockscancer. prostata eller bukspott-
® Genetisk forandring korteln hos slaktingar.
i BRCA2 4r ocksa Killa: Cancercentrum
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