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Til rette vedkomne

Kvinder der er i behandling med aromatase-haammere oplever desveaerre hyppigt gener fra
bevaegeapparatet og herunder muskel og led smerter. £tiologien til generne er undersggt i adskillige
studier, men desvarre uden at vi har opnaet en tilstraekkelig forstaelse. Meget tyder dog pa at generne, i et
vist omfang, skyldes gstrogen mangel og at vitamin D mangel kan vaere medvirkende. Raske kvinder har
mange af de samme gener gstrogendannelsen er aftager i overgangsalderen. Dette bekraftes i et stort
lodtraeknings forsgg hos kvinder der efter overgangsalderen havde en gget risiko for at fa brystkraeft (IBIS-
Il). | forsgget blev blindet givet enten placebo eller en aromatasehaemmer (anastrozol). | begge grupper
oplevede flertallet gener under behandlingen og hyppigheden af gener var kun lidt hgjere i gruppen som fik
aromataseha@mmer sammenlignet med gruppen som fik placebo. Kvinder der overlever kraeft kan pa grund
af kreeftdiagnosen fa stress udlgste gener som sgvnlgshed, treethed, kognitiv dysfunktion og humgr
2&ndringer. Patienter med kroniske smertetilstande som fx fibromyalgi har ofte de samme gener.

Der er en massiv dokumentation for at antigstrogen behandling nedseetter risikoen for tilbagefald og dgd
nar behandlingen gives efter operation for tidlig og @strogen receptor positiv brystkrzeft. Det er ogsa
veldokumenteret at en tidlig afbrydelse af antigstrogen behandling gger risikoen for tilbagefald og dgd af
brystkraeft. Risikoen for tilbagefald bgr saledes pa lige fod med mulige bivirkninger og tilstedevarelse af
anden samtidig sygdom indga i samtaler med patienten om eventuelt at indlede en antigstrogen
behandling. En vejledning for den medicinske behandling der kan bruges i samtalen om at indlede en
antigstrogen behandling er udarbejdet af den danske brystkraeft gruppe (DBCG), og denne vejledning er
baseret pa den tilgaengelige information om patienten og kraeftsygdommen.

De 244 kvinder i Facebookgruppen der har fravalgt antigstrogen kan have oplevet meget forskellige gener,
deres gener kan have en forskellig arsag ligesom de kan have andre sygdomme. Nogle kan have en lav
risiko medens andre kan have en meget hgj risiko for tilbagefald. Derfor er det ikke muligt at give et svar pa
henvendelsen, der for den enkelte er fuldsteendigt og deekkende. Vi vil opfordre kvinderne til at kontakte
Deres behandlende afdeling mhp. en individuel radgivning. Vi har i det fglgende knyttet nogle mere
generelle kommentarer til punkterne i henvendelsen og haber de kan vaere en hjalp.

Angdende information om bivirkninger

| samarbejde med de danske kraeftafdelinger har DBCG udarbejdet en skriftlig information om de to typer
af antihormon behandlinger (tamoxifen og aromatasehaemmer). Information er primaert baseret pa data
indsamlet fra patienter der har deltaget i forsgg. Ifglge de tilbagemeldinger der er givet til DBCG udleveres
informationen til alle de bergrte patienter.



Angaende beregning af risikoen for tilbagefald

Nar oplysninger om operation og veevsundersggelser foreligger beregner DBCG patientens risiko for
tilbagefald og angiver den som ikke gget, moderat gget eller hgj. DBCG anbefaler at muligheden for
antihormonbehandling drgftes med kvinder der har haft en hormonfglsom brystkrzeft og har en gget risiko
for tilbagefald (dvs. bade moderat og hgj risiko). Med stgtte fra Kraeftens Bekeempelse arbejder DBCG pa at
forbedre mulighederne for at vurdere risikoen for tilbagefald og DBCG indgar ogsa i et samarbejde om at
udarbejde materiale der kan anvendes i en falles beslutningstagning.

De modeller der er tilgeengelige til online beregning af den enkelte patients risiko er desveerre ikke
fuldstaendige og heller ikke altid retvisende. Resultatet bgr derfor ikke alene anvendes som vejledning men
kan dog med de ngdvendige forbehold vaere udgangspunkt for en drgftelse.

Angdende registrering af bivirkninger

Bivirkningerne til antihormonbehandling registreres ikke systematisk i gjeblikket. Dette skyldes at DBCG i
2015 tiltradte et program for opfelgningen efter brystkraeft som blev udgivet af Sundhedsstyrelsen.
Programmet var udarbejdet med inddragelse af de Danske Regioner og de relevante faggrupper. Danske
Regioner har med hjalp fra DBCG og kreftafdelingerne forberedt elektronisk indsamling af patient
rapporterende oplysninger (PRO) som forhabentlig i Igbet af 2018 igen vil give mulighed for systematisk
indsamling om bivirkninger.

Angdende kontrol

Fraset mammografiscreening er der desveerre ikke udviklet metoder til tidlig opsporing af brystkraeft eller
tilbagefald af brystkraeft. Kvinder der modtager antigstrogen behandling far pa de fleste krzaeftafdelinger
udleveret medicin til 6 maneder af gangen, men ud over medicinudleveringen anbefaler DBCG ikke at
opfelgningen skal afhaenge af om kvinden modtager behandling.

Angdende fglgesygdomme
Ingen kan have et gnske om at pafgre kvinder med brystkraeft invaliderende bivirkninger. Bade DBCG og de
danske kraeftafdelinger medvirker da ogsa i betydeligt omfang til at fremme rehabilitering og fysisk traening

efter brystkraeft.
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