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Bekymring og manglende
viden om risiko for tilbagefald
samt udfordringer med
antihormonbehandling




Etnyt registerstudie* fra Danish Breast Cancer Group har vist, at naesten

1ud af 4 (23,8 %)
danske kvinder...

..med hgj-risiko, hormonfalsom, HER2-negativ brystkraeft i et tidligt stadie, der
far standardbehandling med antihormoner og evt. kemoterapi, far tilbagefald i
form af eniDFS-haendelse” indenfor de ferste 5 &r efter diagnosen!!

Tilbagefaldene er oftest i form af fiernmetastaser, og naesten 1ud af 6 (15,5 %)
er dede 5 ar efter diagnosen. Registerstudiet viste desuden, at kun 77 % fuldfarer
de 5 &rs antihormonbehandling, som er anbefalet!

*| registerstudiet indgik 5.788 personer med hormonfelsom, HER2- brystkraeft i tidligt stadie, som var diagnosticeret i perioden 2014-2019, modtog
behandling med antihormoner +/- kemoterapi og opfyldte mindst et af felgende kriterier: Tumorsterrelse T3-T4, lymfeknudestatus N2-N3, tumorsterrelse
T2 med lymfeknudestatus N1 eller malignitetsgrad lll, tumorstarrelse TO-T1med N1mac, eller T1med N1mic og malignitetsgrad Ill. De blev opdeltien
hajrisiko-gruppe (de, som havde T4, N2-N3, T3N1, eller NTmed grad 3) og en intermedieer risikogruppe (de resterende). Efter 5 ars opfelgning var
iDFS-raten 76,2 % (95 % Cl 74,5-78,0 %) i hajrisiko-gruppen 0g 85,7 % (95 % Cl 84,5-86,9 %) i den intermedieere risikogruppe!

**Invasiv sygdomsfri overlevelse (iDFS) maler tiden fra diagnose til ferste tilbagefald, som inkluderer felgende: Loko-regionalt
tilbagefald af brystkreeft, fiernmetastaser, kontralateral brystkraeft, anden primeer kraeft end brystkraeft eller ded af enhver érsag!




Spargeskemaundersggelse

630¢

| december 2024 gennemfarte Novartis og Brystkreeftforeningen en online
spergeskemaundersggelse malrettet kvinder med brystkraeft.

Formalet var bl.a. at afdeekke deres oplevelser i forhold til diagnostik
og behandling samt deres erfaringer med antihormonbehandling.?

Undersggelsen fokuserede desuden pa kvindernes viden om risikoen
for at fa tilbagefald og symptomer herpa.?

Omundersagelsen

Link til undersggelsen blev delt pa sociale medier og var abent for besvarelse i 2 uger.

| alt svarede 699 personer pa undersggelsen: 697 kvinder og 2 maend. Heraf havde 631
(630 kvinder og 1mand) haft brystkreeft i et tidligt stadie, og 68 (67 kvinder og 1mand) havde
faet konstateret tilbagefald af brystkreeft eller brystkraeft med spredning.?2 Denne rapport
fokuserer paresultaterne for de 630 kvinder, der havde haft brystkraeft i et tidligt stadie.

70 % af kvinderne med tidlig brystkreeft havde faet diagnosen inden for de seneste 4 ar.
Kvinderne var mellem 27 og 83 ar, da de fik konstateret brystkraeft (median: 52 ar).
Starstedelen (79,4 %) havde en partner, og 91,6 % havde barn. Ca. halvdelen af kvinderne
(49,2 %) havde hiemmeboende barn, imens de var i behandling for brystkraeft 2




Bekymring og manglende
viden om tilbagefald

Spergeskemaundersagelsen viste, at naesten 3 ud af 4 (74 %) folte sig
trygge ogigode haender ved samtalen pa hospitalet, hvor de fik diagnosen
(se tabel1).2 Der er alligevel punkter, hvor der er plads til forbedring:

29 %
38 %
30 %
66 %

fik ikke stillet de spargsmal, de gerne ville,
da de fik diagnosen pa hospitalet (se tabel 6) .2

svarer, at de ikke panoget tidspunkt har taltmed en
laege eller sygeplejerske omrisikoen for, at deres
brystkraeft kan vende tilbage eller sprede sig
(setabel 2).2

ved ikke, hvilke symptomer de skal holde gje med,
i forhold til om deres brystkraeft kan veere vendt
tilbage eller have spredt sig (se tabel 3).2

var bekymrede for at fa tilbagefald, da deres
brystkraeftbehandling pa hospitalet var overstaet
(setabel4)2



S

Udfordringer med
antihormonbehandling

Hormonfalsom brystkraeft udger mellem 70 og 80 % af alle diagnosticerede
brystkreefttilfeelde i Danmark 2 Dette stemmer overens med, at knap 3 ud af 4
(71%) af respondenterne har faet eller far antihormonbehandling for deres
brystkreeft (se tabel 7).

Kvinderne har haft felgende oplevelser:?

o har haft bivirkninger af antihormon-
76 /o behandlingen (se tabel 8).2
o siger, at de ikke pa noget tidspunkt har
5 6 /0 talt med laeegen om muligheden for at skifte
tilen anden type antihormonbehandling
(setabel9)2

o siger, at de undervejs har holdt pause med
o deres antihormonbehandling eller stoppet
behandlingen fer tid (se tabel 10).2



| spargeskemaundersggelsen blev de 30 % (n=134), som undervejs havde
holdt pause med eller var stoppet med antihormonbehandlingen fer tid,
spurgtind til, om de stoppede pa eget initiativ eller efter aftale med leegen.

De blev ogsa spurgt om, hvorfor og hvornar i behandlingsforlgbet de stoppede.?

o af de kvinder, der stoppede eller holdt pause
o med antihormonbehandlingen, gjorde det

indenfor det forste ar (se tabel 11) 2

Hvorfor stoppede de?
Langt sterstedelen af de kvinder, der stoppede eller holdt pause med antihormonbehandlingen,
gjorde det pga. bivirkninger (74.6 %).2 Andre arsager var:

35,8 % kunne ikke holde ud at have det sadarligt.?
25,4 % stoppede, fordide skulle starte pa en anden type antihormonbehandling.?
17,2% folte ikke, at de var sig selv.

16,4 % folte sigikke raske?

16,4 % kunneingenting.?

6,0% onskede selv at have kontrol over, hvordan de havde det.?

3,7% folte ikke, at det var nadvendigt at fortsaette behandlingen.?

(Se tabel12)

Stoppede de pa eget initiativ eller efter aftale med lsegen?

38,8 % holdten pause for at skifte til en anden type antihormonbehandling efter aftale med leegen
27,6 % holdten pauseibehandlingen efter aftale med leegen
24,6 % stoppede helt med behandlingen efter aftale med leegen.?
6,7 % stoppede helt med behandlingen pa eget initiativ, selvom det var mod leegens anbefaling 2
2,2% holdten pauseibehandlingen pa eget initiativ, selvom det var mod laegens anbefaling.
(Se tabel 10)
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Tabel 1

Hvordan oplevede du samtalen pa hospitalet, hvor du fik diagnosen brystkraeft?

Jeg folte mig tryg og i gode haender. Markér, om du er enig eller uenig. (n=630)

Svar Procent (antal svar)
Meget uenig 3,5% (22)
Uenig 6,8 % (43)
Hverken/eller 154 % (97)
Enig 40,3 % (254)
Meget enig 34,0 % (214)
lalt 100,0 % (630)

Tabel 2

Har du pa noget tidspunkt talt med en laege/sygeplejerske om risikoen for,

at din brystkraeft kan vende tilbage eller sprede sig?

Du kan veelge én svarmulighed. (n=630)

Svar Procent (antal svar)
Ja 573 % (361)
Nej 384 % (242)
Husker ikke 4.3% (27)
lalt 100,0 % (630)

Tabel 3

Ved du, hvilke symptomer du skal holde gje med i forhold til, om din brystkraeft

kan vaere vendt tilbage eller have spredt sig?

Du kan veelge flere svarmuligheder. (n=630)

Svar Procent (antal svar)
Ja, det har jeg faet at vide pa sygehuset 451% (284)

Ja, det har jeg undersagt selv 28,6 % (180)

Ja, jeg har faet det at vide af andre i min 30% (19)
omgangskreds

Nej, det har jeg ikke faet at vide 297 % (187)

Nej, det har jeg ikke ansket at vide 0,0% (0)

Husker ikke/ved ikke 7.3% (46)
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Tabel 4

Hvordan havde du det, da din brystkraeftbehandling pa hospitalet var overstaet,
og du skulle overga til opfelgningsforigb?

Jeg var bekymret for at fa tilbagefald. Markér i hvor hgj grad, udsagnet passer pa dig.

(n=383 kvinder, hvis behandlingsforlab pa hospitalet er overstéaet)

Svar Procent (antal svar)
Slet ikke 6.5 % (25)
| mindre grad 225% (86)
Hverken-eller 50% (19)
Inogengrad 31.9% (122)
I hgjgrad 34,2% (131)
lalt 100,0 % (383)

Tabel 5

Er det noget, du har savnet i dit brystkraeftforlgb?
Faktuel information om min sygdom. Markér i hvor hgj grad, du har savnet det. (n=630)

Svar Procent (antal svar)

Slet ikke 26,7% (168)

I mindre grad 235% (148)

Hverken-eller 121% (76)

Inogen grad 279% (176)

| hej grad 9,8% (62)

lalt 100,0 % (630)
Tabel 6

Hvordan oplevede du samtalen pa hospitalet, hvor du fik diagnosen brystkraeft?
Jeg fik ikke stillet de spgrgsmal, jeg gerne ville. Markér, om du enig eller uenig. (n=630)

Svar Procent (antal svar)
Meget uenig 14,9 % (94)

Uenig 34,8% (219)
Hverken uenig eller enig 21.3% (134)

Enig 21,7 % (137)

Meget enig 73 % (46)

lalt 100,0 % (630)
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Tabel 7

Hvilke behandlinger har du faet/far du for brystkraeft?
Antihormonbehandling. (n=630)

Svar Procent (antal svar)
Ja 711% (448)
Nej 275% (173)
Ved ikke 14 % (9)
lalt 100,0 % (630)
Tabel 8

Har du haft bivirkninger af antihormonbehandlingen?

Du kan vaelge én svarmulighed. (n=448 kvinder, som har modtaget antihormonbehandling

for deres brystkreeft)
Svar Procent (antal svar)
Ja 76,3 % (342)
Nej 15,4 % (69)
Ved ikke 8,3 % (37)
lalt 100,0 % (448)
Tabel 9

Har du pa noget tidspunkt talt med lsegen om muligheden for at skifte

til en anden type antihormonbehandling?

Du kan veelge én svarmulighed. (n=448 kvinder, som har modtaget antihormonbehandling

for deres brystkraeft)
Svar Procent (antal svar)
Ja 1,7 % (187)
Nej 55,6 % (249)
Husker ikke/ved ikke 2.7 % (12)
lalt 100,0 % (448)
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Tabel 10

Har du undervejs holdt en pause med din antihormonbehandling

eller stoppet behandlingen for tid?

Du kan veelge én svarmulighed. (n=448 kvinder, som har modtaget antihormonbehandling
for deres brystkreeft)

Svar Procent (antal svar)
Nej 681 % (305)
Ja, jeg har holdt en pause i behandlingen 0,7% (3

pa eget initiativ, selvom det var mod
leegens anbefaling

Ja, jeg har holdt en pause i behandlingen 8.3% (37)
efter aftale med laegen
Ja, jeg har holdt en pause for at skifte til 11,6 % (52)

enanden type antihormonbehandling
efter aftale med laegen

Ja, jeg stoppede helt med behandlingen 20% (9)
pa eget initiativ, selvom det var mod
leegens anbefaling

Ja, jeg stoppede helt med behandlingen 74 % (33)

efter aftale med laegen

@nsker ikke at svare 2,0 % (9)

lalt 100,0 % (448)
Tabel 11

Hvor lzenge havde du veeret i antihormonbehandling, da du stoppede?
Du kan vaelge én svarmulighed. (n=134 kvinder, som undervejs har holdt pause med eller
er stoppet med antihormonbehandlingen for tid)

Svar Procent (antal svar)
Under 3 maneder 1,9% (16)

3-6 maneder 18,7 % (25)

7 maneder til1ar 321% (43)

2-3ar 20,1% (27)

4-5ar 75 % (10)
Mereend 5 ar 75 % (10)

Ved ikke/ansker ikke at svare 22% 3)

lalt 100,0 % (134)
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Tabel 12

Hvad var arsagen til, at du valgte at stoppe eller holde pause med
antihormonbehandlingen?

Du kan veelge flere svarmuligheder. (n=134 kvinder, som undervejs har holdt pause med
eller er stoppet med antihormonbehandlingen fer tid)

Svar Procent (antal svar)
Fordijeg skulle starte pa en anden type 254 % (34)
antihormonbehandling

P& grund af bivirkningerne ved behandlingen 74,6 % (100)
Jeg folte mig ikke rask 16,4 % (22)
Jeg kunne ikke holde ud at have 35,8 % (48)
det sa darligt

Jeg folte ikke, jeg var mig selv 17,2 % (23)
Jeg kunneingenting 16,4 % (22)
Jeg onskede selv at have kontrol over, 6,0 % (8)
hvordan jeg havde det

Jegblevinspireret af andre, der var stoppet 0,0% (0)
Jeg folte ikke, at det var nedvendigt at 3.7% 5)
fortsaette behandlingen

Anden arsag 52 % (7)
Ved ikke/ansker ikke at svare 0,7% (1)

Afsluttende bemeaerkninger

Formalet med denne kvalitativt inspirerede spargeskemaundersggelse var at afdaekke
oplevelser, viden og erfaringer hos kvinder, der har haft brystkraeft, i forhold til deres
behandlings- og opfelgningsforlab.

Undersagelsen fokuserede pa kvindernes selvrapporterede oplevelse af diagnostik og
behandling, deres erfaringer med antihormonbehandling samt deres viden om risiko for
tilbagefald og symptomer herpa. Respondenterne blev rekrutteret pa sociale medier.

Resultaterne fra denne undersagelse er derfor ikke repreesentative, men selvom
undersggelsen har en begraenset generaliserbarhed, kan resultaterne alligevel give en
indikation af, hvordan danske kvinder med tidlig brystkraeft har oplevet deres forlgb.

11



Vil du vide mere?

Ovenstaende er udvalgte resultater fra spargeskemaundersagelsen.
Hvis du vil vide mere om undersggelsen eller se flere resultater, er du
velkommen til at kontakte Novartis pa skriv.til@novartis.com
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