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BROSTCANCERPATIENTER

Foljsamheten till antihormonell behandling vid bréstcancer ar [ag. En pilotstudie dar man
studerat varfor kvinnor slutar med behandlingen och hur man kan stddja dem att fortsatta
ar nyss slutford. Aina Johnsson, med.dr, socionom, Kuratorskliniken och Onkologkliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm, dr en av intiativtagarna till studien.

rostcancer dr den vanligaste can-
B cerformen bland kvinnor i Sve-
rige. For ar 2014 rapporterades 9
730 nya fall med kvinnlig brostcancer,
vilket motsvarar en tredjedel av alla can-
cerfall hos kvinnor'. Under de senaste 40
aren, har den dldersjusterade incidensen
fordubblats'. Aven om forekomsten har
okat, har fem-drsoverlevnaden forbite-
rats'. Detta beror pd forbittrad diagnos-
tik och effektivare onkologiska behand-
lingar i form av kemoterapi, antihormo-
nell behandling, stralbehandling och i
forekommande fall malsokande behand-
ling. Adjuvant antihormonbehandling,
sdsom tamoxifen och aromatashimmare,
minskar risken for dterfall i brostcancer
med 41 procent och den cancerspecifika
dodligheten med 31 procent’. ATLAS-
studien visade att fortsatt behandling
med tamoxifen i tio &r i stillet for att
stanna vid fem &r, gav en ytterligare
minskning av dterfall i brostcancersjuk-
domen och forlingde 6verlevnaden®.
Trots de uppenbara hilsovinsterna
fullfoljer inte alla patienterna den anti-
hormonella brostcancerbehandlingen.
Flera studier har visat att foljsamheten
till behandlingen kan var s& ldg som 50
procent. En retrospektiv studie av svens-
ka kvinnor med brostcancer visade att
cirka 30 procent hade avbrutit den anti-
hormonella terapin vid tredrs uppfolj-
ning efter att behandlingen paborjats,
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"Trots de uppenbara halsovinsterna fullféljer
inte alla patienterna den antihormonella
brostcancerbehandlingen.”

varav hilften av dessa hade avbrutit be-
handlingen under det forsta dret”.

I studier finns beskrivet hur demo-
grafiska, socioekonomiska, psykosociala,
hilso- och behandlingsrelaterade fakto-
rer tycks péverka patientens foljsamhet
till ordinerad behandling. Vilka biverk-
ningar som patienten upplever och om-
fattningen av desamma har ocksd stor
betydelse for foljsamheten. Om forde-
larna med behandlingen inte ir helt up-
penbara for patienten sd dr detta en vi-
sentlig riskfaktor for att behandlingen
inte kommer att fullfoljas’. For att upp-
nd langsiktig foljsamhet dr det viktigt
att sjukvarden ger patienterna noggrann
information angdende den antihormo-
nella terapin och gor dem delaktiga i be-
slutet kring behandling®.

FOLJSAMHETSPROJEKT

En forskargrupp bestdende av 6verlikar-
na Anna von Wachenfeldt och Elisabet
Lidbrink samt socionom Aina Johnsson
samtliga verksamma vid Karolinska
Universitetssjukhuset beslot att titta

nirmare pd vad som kan goras for att
forbittra foljsamheten. Vi utgick frin
definitionen i WHO adherence projekt
frin dr 2003. I detta projekt definieras
adherense som “The extent to which a
person’s behaviour — taking medication,
following a diet, and/or executing lifest-
yle changes, corresponds with agreed re-
commendation from a health care provi-
der”. Att inte vara f6ljsam innebdr med
denna definition att patienten inte foljer
ordinationer och instruktioner fér hur
man ska ta medicinen, till exempel att
patienten missar doser eller att medici-
nen tas vid fel tid eller i fel kvantitet.
Under tiden som vart foljsamhetsprojekt
har pagatt har vi i olika konstellationer
samverkat med andra forskare. De nu
genomforda projekten dr att betrakta
som pilotprojekt och kommer att {6ljas
upp i form av sdvil registerstudier som
olika former av interventionsstudier.
Studierna har finansierats av Brostcan-
cerfonden.

I det inledande projektet, "Short -
And Long - Term Effects of Breast Can-
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cer Diagnosis and Adjuvant Endocrine
Treatment on Life Satisfaction” under-
soktes hur livstillfredsstillelsen paverka-
des av den adjuvanta antihormonella
brostcancerbehandlingen, om livstill-
fredsstillelsen forindrats dver tid och
om det fanns ndgra skillnader i livstill-
fredsstillelse mellan dem som upplevde
biverkningar frin behandling och de
som inte gjorde det. Kvinnor som ordi-
nerats en adjuvant antihormonell be-
handling efter en bréstcanceroperation
rekryterades frin november 2002 till au-
gusti 2004 (n = 68). Kvinnorna rekry-
terades i direkt anslutning till att be-
handlingen ordinerades. De fick besvara
frdgor angdende sin livstillfredsstillelse
vid inkluderingen, under behandlingen,
och tvd dr efter avslutad behandling.
Det generiska, icke sjukdomsspecifika
frageformuliret LiSat-11 anvindes. En
genomgang av journalforda biverkning-
ar genomfordes ocksd. Jimforelser med
fokus pd livstillfredsstillelse mellan pa-
tienter med och utan biverkningar gjor-
des. Studien gav som resultat att 42 pa-
tienter (61,8 %) i studiegruppen hade
muskuloskeletala symtom noterade i
sina journaler, 48 patienter (70,6 %)
hade journalférda klimakteriebesvir och
40 kvinnor (58,5 %) hade journalférda
psykiska symtom. Vid inkludering res-
pektive under behandling rapporterade
studiegruppen ligre skattad livstill-
fredsstillelse i de flesta omrdden jaimfort
med den normativa svenska befolkning-
en. Vid uppfoljning skattade studie-
gruppen fortfarande ligre livstillfreds-
stillelse inom omrddena sexliv, parrela-
tion, somatisk och psykisk hilsa jamfort
med den normativa befolkningen. Livs-
tillfredsstillelsen vid uppfoljningen var
i jimforelse med vid inkluderingen lig-
re inom omréadena sexualliv och parrela-
tion. Inom andra omrdden observerades
en forbittring nir livstillfredsstillelse
vid uppfoljning jimfordes med livstill-
fredsstillelsen vid inkludering. Patienter
med rapporterade biverkningar skattade
ldgre livstillfredsstillelse i de flesta om-
rdden jAmfort med dem som inte upp-
levde ndgra biverkningar.

Den viktigaste slutsatsen fran den-
na studie var att patienter med brostcan-
cer som far antihormonell behandling
skattar sin livstillfredsstillelse ligre i de
flesta omrdden jimfort med den norma-
tiva befolkningen redan vid inklude-
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ringen. Under behandlingen forsimra-
des livstillfredsstillelse ytterligare, men
patienterna dterhimtade sig inom de
flesta omrdden efter att behandlingen
hade avslutats. Virt att notera ir forsim-
ringen av sexualliv och parforhdllande
vid uppfoljningen jimfort med nir be-
handlingen pdbérjades. Denna studie
indikerar att de ldngsiktiga effekterna av
antihormonell bréstcancerbehandling
behover bli foremadl for fortsact forsk-
ning med sirskilt fokus pd frigor som
ror sexuallivet och relationer®.

Sammanfattningsvis upplevde kvinnor-
na en forsimrad tillit till sina kroppar.
Nir kvinnorna vil erbjuds rehabilitering
i form av fysisk aktivitet, upplevde de
detta som positivt ur flera aspekter’.

INFORMATIONEN INFOR BEHAND-
LINGEN

Syftet med den tredje studien "Breast
Cancer Patients’ Experiences and Reflec-
tions Regarding Information about Ad-
juvant Endocrine Therapy and its Side-
Effects - A Focus Group Study ” var att

"Det ar viktigt att den forskning som nu
bedrivs kring foljsamhet till ordinerad
antihormonell bréstcancerbehandling

utvecklas.”

METODER ATT FULLFOLJA
BEHANDLING

Nista studie "Bodily changes and co-
ping strategies due to adjuvant antihor-
monal breast cancer therapy” genomfor-
des i syfte att hitta metoder for att stod-
ja kvinnor att fullfélja sin behandling
genom att belysa hur kvinnorna upplev-
de biverkningarna av behandlingen och
hur de agerade och reflekterade dver fré-
gor som berdrde fysisk aktivitet och re-
habilitering. Studien omfattade tolv
kvinnor frén tvd fokusgruppintervjuer.
De inspelade intervjuerna analyserades
med kvalitativ innehdllsanalys med en
induktiv ansats. Analysen visade att
kvinnorna kinde sig alienerade frin sin
kropp, som de ansdg hade dldrats vi-
sentligt. Kvinnorna rapporterade sym-
tom frin leder och muskler, sésom smir-
ta, viirk och stelhet och muskelkramper.
De rapporterade ocksa trotthet och kli-
makteriebesvir. De kroppsliga forind-
ringar var stora hinder nir de forsokte
leva och arbeta som tidigare. Kvinnorna
upplevde att de hade fact otillricklig in-
formation om den antihormonella be-
handlingen och dess biverkningar. De
kinde ocksd att de saknade stod frin
virdgivarna i hur de skulle handskas
med symtomen. Kvinnorna upplevde
ocksd att det fanns stora problem med
att komma igidng med fysisk aktivitet.

studera hur kvinnor som genomgar ad-
juvant antihormonell brostcancerbe-
handling upplevt informationen och
kommunikationen om behandlingen
och dess biverkningar. Denna fokus-
gruppstudie var ett samarbetsprojekt
mellan Onkologkliniken i Stockholm
och Sunderby sjukhus i Norrbotten.
Sammanlagt 46 kvinnor deltog, 33 frin
Stockholm lin och 13 frin Norrbottens
lin. Acta fokusgruppintervjuer genom-
fordes. De inspelade intervjuerna analy-
serades med hjilp av kvalitativ inne-
héllsanalys med en induktiv ansats. I
Stockholms lin uppgav kvinnorna att de
viktigaste informationskillorna var pa-
tientorganisationen, vardgivare, Internet
och andra medier samt vinner. I Norr-
bottens lin var vdrdgivarna den mest
frekvent rapporterade informationskil-
lan. De flesta av kvinnorna litade pd sin
likare och forstod att det var viktigt att
fullfolja behandlingen. Ect flertal kvin-
nor hade inte till fullo forstact varfor de
hade ordinerats den adjuvanta antihor-
monella terapin. Ménga kvinnor uppgav
att anledningen till detta var att de vid
ordinationstillfillet fortfarande varit i
chock och dirfor fanns det en psykisk
spirr mot att ta in information eller s&
var de oemottagliga for information av
andra skil. Ndgra kvinnor uppgav att de
hade hort eller list uppgifter pd Internet
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eller i andra medier som gjorde att de
ifrdgasatte behandlingen. Den informa-
tion som kvinnorna upplevde att de
hade fitt om eventuella biverkningar av
behandlingen skilde sig mellan regio-
nerna bdde om hur och nir de hade fact
informationen. I bdda regionerna, rap-
porterade kvinnorna upplevda informa-
tionsluckor’.

Den fjirde delstudien som ir en long-
itudinell kohortstudie ir nu foremal for
analys. (n=81). I denna studie har vi
gjort en ldngtidsuppfoljning av hur sdvil
olika sociodemografiska och hilsorelate-
rade variabler styr foljsamheten till den
antihormonella behandlingen. Vi har
dven tittat pd hur foljsamheten paverka-
des av upplevd livstillfredsstillelse. Vi
kunde da bland annat konstatera att hur
tillfredstillda patienterna var med sina
relationer har betydelse for féljsamheten.
Ect visst matt av oro forefoll ocksa ha en
positiv inverkan pa foljsamheten.

former av interventionsstudier. Utveck-
ling av rehabiliteringsprogram dir fy-
sisk aktivitet och radgivning kring fy-
sisk aktivitet dr ett vdsentligt inslag
skulle kunna vara exempel pd en sddan
interventionsstudie.

Det ir viktigt att uppmirksamma
frégor som ror foljsamhet till de antihor-
monella behandlingarna bdde ur ett in-
dividperspektiv och ur ett samhillsper-
spektiv. Ur individens perspektiv inne-
bir en minskad frekvens av dterfall och
en forbitcrad Gverlevnad en minskning
i minskligt lidande savil fysiskt som
psykiske. Ur ett samhillsperspektiv
innebir varje férhindrat recidiv en be-
sparing i sdvil direkta sjukvardskostna-
der som i forekommande fall kostnader
for sjukskrivning och rehabilitering.
Aterfall i bréstcancer innebir ocksd in-
direkta kostnader i form av det bortfall
av produktion av varor och tjinster som
blir resultatet av sjukskrivning, fortids-

"Informationen och kommunikationen kring
den antihormonella behandlingen behoéver

forbattrats.”

FLER STUDIER OM FOLJSAMHET
BEHOVS

De slutsatser vi drar av de nu genom-
forda studierna dr att informationen och
kommunikationen kring den antihor-
monella behandlingen behover forbite-
rats. Sirskilt uppmirksamhet behover
dgnas 4t att sikerstilla att patienten har
kunnat ta till sig information genom att
denna har getts pa ritt sdct vid rite tid-
punkt. Det ir ocksd viktigt for virden
att vara medveten om vilken betydelse
den mytbildning som sker via Internet
och andra medier har 6r patientens for-
stdelse av betydelsen av den antihormo-
nella behandlingen. Den onkologiska
varden behéver ocksd genomfora olika

pension och fortida dod. Dirfor dr det
viktigt att den forskning som nu bedrivs
av olika forskningsgrupper kring f6lj-
samhet till ordinerad antihormonell
brostcancerbehandling utvecklas.
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