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Dansk Prostatacancer Gruppe, DAPROCA tager den nye nationale kliniske retningslinje for rehabilitering af
patienter med prostatakreeft til efterretning.

Gruppen ma samtidig sande, at den systematiske og grundige gennemgang af den eksisterende evidens
afslgrer en overrumplende sparsom viden pa dette i gvrigt vigtige omrade.

Dette forhold afspejler naturligvis retningslinjens yderst forsigtige overvejelser om overhovedet at anbefale
noget som helst.

Med venlig hilsen
Michael

Michael Borre

Leerestolsprofessor, overlaege dr.med., Ph.d.
Urologisk afdeling K, Aarhus Universitetshospital
Palle Juul-Jensens Boulevard 99, 8200 Aarhus N
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Uddannelse og Beredskab 3. Juni 2016

Hgringssvar vedr. den nationale kliniske retningslinje for rehabilitering af patienter
med prostatakraeft

Sundhedscentret i Hgje-Taastrup Kommune har med interesse laest hgringsudkastet til den
nationale kliniske retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatakraeft. Sundheds-
centret har for nyligt opstartet et specifikt tilbud til denne malgruppe, hvorfor den kliniske
retningslinje anses som en mulighed for tilfgjelse af aktuel viden.

Fokuseret spgrgsmal 1

Anbefalingen ligger i trad med gnsket fra hjemmesygeplejen, som jaevnligt ser depressive
tegn og det er et omrade hvor patienten, pa nuvarrende tidspunkt, er overladt til selv at sgge
lzege. Der gnskes en praecisering af hvem der har ansvaret for at vurdere patienten.

Fokuseret spgrgsmal 2 og 3

Det er glaedeligt at der gives svag/betinget anbefaling, selvom den foreliggende evidens er
meget lav. For at kunne implementere denne anbefaling i praksis, gnskes det at der under
pkt. 2.3 og 3.3, bliver beskrevet hvad traeningen minimum bgr indeholde (svarende til beskri-
velsen i pkt. 4.3), hvornar interventionen bgr opstarte, samt anbefaling af traeningsperioden.

Fokuseret spgrgsmal 4

Det bemaerkes med glaede, at der pa trods af lav evidens, gives svag/betinget anbefaling for
tilbud om superviseret baekkenbundstraening. Beskrivelsen af hvad traeningen minimum bgr
indeholde er klart og tydeligt formuleret. Der savnes en konkretisering af hvornar i forlgbet
interventionen bgr pabegyndes, samt angivelse af minimum traeningsperiode.

Det er gnskeligt at der opsaettes kriterier for forbedringen, ift. henvisning til videre udredning,
samt hvilken videre udredning der skal henvises til og hvem der skal foretage henvisningen.

Fokuseret spgrgsmal 5

Fra et kommunalt synspunkt opleves det, at patienterne er uvidende om, at de kan f& sexolo-
gisk radgivning, samt hvor de skal henvende sig. Derfor vil det vaere gnskeligt at der spgrges
ind til dette, samt tilbydes sexologisk radgivning, som et fast tilbud. Der gnskes endvidere en
praacisering af, hvor ansvaret skal placeres.

Fokuseret spgrgsmal 8

I anbefalingen beskrives, at det bgr overvejes om patienterne skal tilbydes individuel eller
gruppebaseret rehabilitering. Beskrivelsen under pkt. 8.3, kan tolkes som om at gruppebase-
ret rehabilitering bgr vaere standarden, med mulighed for individuelt tilbud, hvis patienten har
praeferencer herfor. Der gnskes en preecisering af denne tekst s det tydeligt fremgar om in-
dividuel eller gruppebaseret rehabilitering bgr foretraekkes eller sidestilles.

Vi hdber at hgringssvaret vil danne baggrund for en uddybelse.

Med venlig hilsen

Christina Rohde Bonnevie

Kraeftkoordinator



Rehabiliteringsforum Dammark

Heringssvar vedr. National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter
med prostatakrasft

Rehabilitation
R R : . o International Denmark
Rehabiliteringsforum Danmark sender hermed hgringssvar pd National klinisk ret- P.P. @rumsgade 11, byg.8,
ningslinje for rehabilitering af patienter med prostatakraeft. 8000 l\r:usc
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Rehabiliteringsforum Danmark er overordnet positive over for den kliniske ret-

ningslinje. Flere af de problemstillinger, der tidligere har varet peget pa i forbin- I 'e:ag_‘l'_‘t‘efi” 5:””;“-3:
. ’ . . , 3 www.rehabiliteringsforum.

delse med rehabilitering til patienter med prostatakraeft er hdndteret pa en god

made i retningslinjen.

Det er positivt, at der er sat fokus pa rehabilitering af denne gruppe med komplekse rehabiliteringsbe-
hov. Gruppen har mange forskelligartede behov og kontakt til mange forskellige afdelinger og fagperso-
ner, sa det er ngdvendigt med godt tvaerfagligt samarbejde bade indenfor sygehus/ kommune og tveer-
sektorielt.

Metoden, der anvendes til udarbejdelse af nationale kliniske retningslinjer, ekskluderer en del studier,
der belyser komplekse interventioner til malgruppen ligesom kvalitative og andre ikke-randomiserede
undersggelser ekskluderes. Det er et metodisk problem, ndr der ses pa rehabiliteringsinterventioner.
Rehabilitering pévirkes altid af den kontekst den gives i, og med den givne metode medtages ikke un-
dersggelser som eksemplevis (Cormie, P et al. "Improving psychosocial health in men with prostate can-
cer through an intervention that reinforces masculine values - exercise". Psycho-oncology (Chichester)
2016, 25 (2), p. 232, 2016) (Oliffe JL et al. Prostate cancer support groups, health literacy and consumer-
ism: are community-based volunteers re-defining older men's health? Health (London). 2011
Nov;15(6):555-70).

Det er en mangel, at der i retningslinjen ikke er mere fokus pa psykosocial stgtte og interventioner, ef-
tersom disse netop har til formal at bidrage til kraeftpatienters mestring af de psykologiske reaktioner og
folgevirkninger efter sygdommen som bl.a. angst og depression. Psykosocial stgtte forudsaetter ikke
ngdvendigvis en hgjt specialiseret psykologfaglig indsats og bgr derfor indga som et tilbud i rehabilite-
ringsprogrammer malrettet kraeftpatienter. Endvidere ved man, at sygdom og behandling for mange
kraeftpatienter betyder en nedsat evne til at varetage hverdagsaktiviteter. Den valgte metode til NKR be-
tyder, at studier, der har dette fokus, ikke er lokaliseret ved sggningen.

Rehabiliteringsforum Danmark bemaerker og undres over, at identifikation af aktivitetsproblemer og
indsats for at fremme deltagelse i hverdagsaktiviteter ikke indgér i PICO eller p& anden made. En tydeli-
gere patientinvolvering i processen ville med meget stor sandsynlighed have inddraget dette i retnings-
linjen. Der har i arbejdsgrupper under bade kreeftplan 1l og kreeftplan IV vaeret fokus pa det problemati-
ske i, at vi i Danmark ikke anvender ensartede og strukturerede redskaber til identifikation af aktivitets-
problemer og indsats for at fremme deltagelse i hverdagsaktiviteter det betragtes som en mangel, at
disse omrader ikke er belyst i denne retningslinje.

Ved en revision af retningslinjen bgr fokus udvides fra de fysiske (traening efter kastration, backken-
bundstraening, kardiovaskulaere risikofaktorer etc.) til ogsd at omfatte flere psykosociale indsatser. De
psykosociale indsatser er en del af de fleste kraeftrehabiliteringstilbud i kommunerne i Danmark Og er re-
levante for patienterne, ogsa selvom disse typisk er vanskeligere at effektevaluere end fx afgraensede fy-
siske omrader.



Der er et par specifikke punkter, der bgr revideres eller genovervejes for at den nationale kliniske ret-
ningslinje kan fa stgrre betydning for det kliniske arbejde for malgruppen.

1)

Ferst og fremmest er begrebet rehabilitering ikke defineret i retningslinjen. Der er i Danmark generelt to
definitioner, der har vundet indpas. Definitionen fra Hvidbog om rehabilitering (Rehabilitering i Dan-
mark - hvidbog om rehabiliteringsbegrebet. Rehabiliteringsforum Danmark og MarselisborgCentret
2004), samt den danske oversaettelse af WHO's definition af begrebet (oversat af Sundhedsstyrelsen)
(World Report on Disability. World Health Organization (WHOQ) 2011). Det ville generelt skabe stgrre
klarhed, hvis rehabilitering blev defineret. Nar vi laeser retningslinjen er det ikke tydeligt hvilken af de to
definitioner der anvendes, men begreberne fra Hvidbog om rehabilitering traeder tydeligst frem.

2)
I international litteratur betegnes rehabilitering bdde som ’rehabilitation’, ‘cancer survivorship’ og ’sur-
vivorship care’ det er en mangel, at der ikke er sggt pa begge dele?

3)

Den nationale kliniske retningslinje omhandler patienter med prostatakreaeft, som efter en faglig vurde-
ring ber tilbydes rehabilitering i forbindelse med nyopstaet prostatakraeft eller tilbagefald af tidligere
prostatakreeft.

Vi er klar over, at det er valgt generelt at bruge den samme nomenklatur i den nationale kliniske ret-
ningslinjer, men skal ikke undlade at naevne, at brugen af ordet "bar” ikke synes hensigtsmaessigt i den-
ne sammenhang.

Det er ligeledes navnt, at der skal foretages en faglig vurdering. Den kliniske retningslinje ville fremsta
staerkere, hvis det beskrives, hvad denne vurdering som minimum bgr omfatte.

4)

Den nationale kliniske retningslinje for rehabilitering til patienter med prostatakreeft retter sig primaert
mod sundhedspersoner der diagnosticerer, ordinerer genoptraening, varetager pleje- og omsorg samt
planlaegger og udfgrer specifikke rehabiliterende indsatser rettet mod prostatakraeft og bivirkningerne
af den tilhgrende behandling.

Det skal endvidere bemaerkes, at formuleringen ikke synes hensigtsmaessig.

De rehabiliterende indsatser er vel rettet mod at hjzlpe og understgtte patienterne og ikke ’prostata-
kraeft og bivirkninger’. Det foreslas derfor, at sidste del af saetningen andres til

... indsatser rettet mod at hjzelpe og understatte patienter med prostatakraeft og bivirkningerne af den
tilhgrende behandling.

5)
Det er en mangel, at det ikke er sggt defineret, hvad de rehabiliterende indsatser kan eller skal besta af.

Safremt der matte vaere interesse for det, stiller Rehabiliteringsforum Danmark sig gerne til radighed
fremadrettet i denne proces samt i forhold til fremtidige initiativer, hvor savel den malgruppespecifikke
som rehabiliteringsfaglige viden kan ggre gavn.

Med venlig hilsen

Rehabiliteringsforupi Banmar
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Notat

Danske Fysioterapeuter
Fag & Erhverv

Til: Sundhedsstyrelsen. Evidens, Uddannelse og Beredskab

Horingssvar pa National klinisk retningslinje for
rehabilitering af patienter med prostatakreaeft

Danske Fysioterapeuter er enige i behovet for en national klinisk retningslinje
for rehabilitering af patienter med prostatakreeft, idet en rehabiliterende indsats  Dato:

er afgarende for at mindske bivirkninger af behandlingen. Ydermere er der 6. juni 2016
stort behov for at sikre ensartet og hgj kvalitet i rehabiliteringsindsatsen — pa E-mail-
tveers af landet og pa tveers af sektorer. sf@fyéio.dk

Far en rehabiliterende indsats kan begynde, skal patientens behovsvurderes.
Selve vurderingen af behov for rehabilitering er dog ikke et omrade, som den
nationale kliniske retningslinje beskaeftiger sig med. | stedet henvises til
Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft. Det er i
vores optik beklageligt, at vurderingen af behov for rehabilitering ikke er
medtaget i retningslinjen. Fx er det flere gange dokumenteret, at langt fra alle
kreeftpatienter, som har behov for genoptraening og rehabilitering efter
udskrivelse, modtager en genoptraeningsplan. Samt at der er stor social
ulighed i forhold hvem, der far tilbud om og deltager i kreeftrehabilitering.

TIf. direkte:
+45 3341 4659

Bl.a. derfor er rehabilitering og palliation et fokusomrade i den kommende
Kreeftplan IV. Fordi det er afggrende for patienternes videre forlgb, at alle
kreeftpatienter systematisk bliver tilbudt rehabilitering som del af det samlede
behandlingsforlgb. Af samme grund mener vi, at den kliniske retningslinje bar
forholde sig til, hvordan og hvornar patienterne far vurderet behov for
rehabilitering i tillaeg til selve den faglige indsats. Fx som del af
emneafgraensningen.

Generelt er evidensen, som anbefalingerne beror pa, af lav kvalitet. Vi mener,
at det bgr overvejes at inddrage de gode erfaringer med rehabilitering af
patienter med andre kreefttyper fx som del af arbejdsgruppens overvejelser.

For sa vidt angar anbefalingerne om traening, gar det igen, at det skal veere
superviseret treening og at intensiteten skal vaere moderat til intensiv. Det
stiller kompetencemaessige krav til de ansvarlige sundhedsprofessionelle, som
skal planleegge og udfgre traeningen sammen med patienterne. Det samme
ger sig geeldende for anbefalingen om baekkenbundstraening.

Slutteligt mener vi, at den kliniske retningslinje med fordel kunne blive
suppleret med overvejelser om treeningsforlgbets varighed og frekvensen af
treeningen. Fx som en beskrivelse af god praksis. Det vil vaere med til at ggre

Danske Fysioterapeuter www.fysio.dk
Holmbladsgade 70 Telefon: +45 33414620
DK-2300 Kgbenhavn S Mail: fysio@fysio.dk
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den kliniske retningslinje mere implementerbar og dermed leve op til formalet
om at sikre stgrre ensartethed i indsatsen.

Danske Fysioterapeuter star naturligvis til radighed for uddybning af
haringssvaret. For yderligere hgringskommentarer, henviser vi til Dansk
Selskab for Fysioterapi.

Med venlig hilsen

Karen Langvad

Faglig chef
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NOTAT

KL's hgringssvar vedrgrende national klinisk retnings-
linje for rehabilitering af patienter med prostatakraeft

KL har 17. maj 2016 modtaget hgringsmateriale vedrgrende national klinisk
retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatakreeft.

Det har ikke veeret muligt at fa KL's hgringssvar politisk behandlet inden tids-
fristen. KL fremsender derfor et forelgbigt hgringssvar og vil fremsende
eventuelle supplerende bemaerkninger efter politisk behandling.

Indledningsvis er KL positiv over for udarbejdelsen af nationale evidensba-
sere kliniske retningslinjer, der fungerer som et vigtigt beslutningsredskab for
relevante fagpersoner. KL hilser derfor initiativet med at udarbejde en klinisk
retningslinje vedrgrende rehabilitering af patienter med prostatakraeft vel-
kommen.

KL har nogle generelle og konkrete bemaerkninger til retningslinjen, som
fremgar af det falgende.

Overordnet vil KL bemeerke, at det er pafaldende, at evidensen for samtlige
af anbefalingerne i den kliniske retningslinje enten er af meget lav kvalitet el-
ler i nogle tilfeelde ikke eksisterende. Forventningen med den Kliniske ret-
ningslinje om at skabe basis for mere ensartede og evidensbaserede rehabi-
literingstilbud opfyldes kun delvist, hvilket KL finder problematisk i forhold til
at skulle anbefale kommunerne at implementere anbefalingerne i nuvee-
rende praksis.

Foruden dette har KL en reekke konkrete bemaerkninger til retningslinjen:

- Det er positivt at der fokuseres pa fysisk treening, som en del af re-
habiliteringsforlgb for patienter med prostatakraeft. Superviseret fy-
sisk treening er allerede en central del af den nuveerende almene
kreeftrehabilitering i starstedelen af kommunerne. Det kunne dog gn-
skes, at der i anbefalingen blev lagt mere veegt pa intensiteten af
traeningen og ligeledes effekten af saerligt holdtraening, som bl.a. kan
medfgre positive effekter i form af sammenhold, genkendelighed, og
gget fremmgde pga. relationen til andre ligestillede.

- KL finder det ligeledes positivt, at der saettes fokus pa superviseret
baekkenbundstraening. Nogle kommuner tilbyder allerede baekken-
bundstraening specifikt til maend med prostatakraeft i et samarbejde
med omkringliggende kommuner. Det kan overvejes om denne del
bgr integreres som en del af den almene kraeftbehandling for maend
med prostatakraeft.

- Det er interessant at den nationale kliniske retningslinje tager fat i
seksuel dysfunktion som fglge af prostatakreeft. Dette er et tabuise-
ret emne ikke blot for patienter med prostatakreeft, men ogsa for pa-

Dato: 17. maj 2016

Sags ID: SAG-2015-00255
Dok. ID: 2196182

E-mail: AEN@Kkl.dk
Direkte: 3370 3720

Weidekampsgade 10
Postboks 3370
2300 Kgbenhavn S

www.kl.dk
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NOTAT

tienter med andre kraeftformer, hvorfor KL opfordrer til, at det pateen-
kes at integrere denne del som et delelement af den almene kraeftre-
habilitering.

- Anbefalingen om god praksis vedrgrende gruppe- eller individbase-
ret rehabilitering fremstar uklar og uden evidensgrundlag, hvilket un-
derstreger et behov for mere forskning pa omradet. Dette for at fag-
personer pa et evidensbaseret grundlag bedre kan vurdere hvilken
type rehabilitering der er bedst for den enkelte patient.

Kreeftrehabilitering — bade generelt og specifikt i forhold til prostatakreeft - er
et stadig nyt omrade, hvilket blandt andet afspejles ved den manglende evi-

dens pa omradet. Da antallet af kreefttilfeelde er stadig stigende, med prosta-
takraeft som den hyppigste kraeftform blandt meend i Danmark, er det vigtigt

fortsat at undersgge hvilke metoder og indsatser, der har god dokumenteret
effekt. KL kan derfor kun opfordre Sundhedsstyrelsen til fremadrettet at prio-
ritere forskning pa dette omrade.

KL har ikke yderligere kommentarer.

Med venlig hilsen
i V™
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Christian Harslaf
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Dansk Selskab for Almen Medicin

Sundhedsstyrelsen
Evidens, Uddannelse og Beredskab

Hgringssvar vedr. National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med
prostatakraeft

Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) takker herved for muligheden for at kom-
mentere ovenstdende hgringsudkast.

Overordnet skgnnes det faglige indhold og de belyste spgrgsmal at vaere yderst rele-
vante for almen praksis, om end DSAM finder, at der er nogle problemer i retningslin-
jen. Problemerne, eller rettere bekymringerne, knytter sig iszer til de centrale bud-
skaber omkring opsporing af komorbiditet, ordlyden af enkelte af budskaberne og
endelig spgrgsmal omkring den foresldaede implementering og den praktiserende lae-
ges rolle som tovholder.

De centrale budskaber ligger godt pa linje med DSAM'’s tanker om de fem punkter for
den ‘gode canceropfglgning’ (iseer punkt 3 og 4). | korthed naevnes de her — med ek-
sempler taget fra opfglgning omkring prostatakraeft:

Hgr historien i sammenhaeng. Lyt til tanker, gnsker og bekymringer, barrierer.
Sikr sektorovergangen. Er patienten udskrevet med opfglgningsplan? Implemen-
ter, hvis relevant. Hvem ggr hvad? PSA? Medicinsk behandling/inj.?

3. Behovsvurdering. Mulighed for henvisning til sexolog, fysioterapi(bleeretraening),
fysisk traening, gruppebaseret rehabilitering?

4. Komorbiditet. Riskiko for andre sygdomme evt. udlgst af behandling. Genoptag
fokus pa patientens andre kroniske sygdomme. Vurder behov for DXA-scanning
og vurdering af risikofaktorer for hjertekarsygdom ved kastrationsbehandling.
Depressive tanker?

5. Kreeftsygdommen ses i sammenhang med patientens gvrige liv og helbred.

6. juni 2016

Stockholmsgade 55
2100 Kgbenhavn @

T: 7070 7431
dsam@dsam.dk
www.dsam.dk



Specielt retningslinjens anbefalinger omkring behovsvurdering (punkt 3) er relevante
og underbygget af evidens. Netop valget af betegnelsen ‘overvej’ giver god mening
(safremt tilbuddene findes i lokalomradet og er lettilgaengelige).

Bekymringerne knytter sig til ordlyden af budskaberne om regelmaessig opsporing af
depression og risikovurdering for hjertesygdomme. Begge budskaber har stor betyd-
ning pga. omfanget (det handler om mange kraeftpatienter, kombineret med foresla-
ede fastlagte, rutinemaessige undersggelser —'en gang arligt’ eller ‘regelmaessigt’).
De pagaldende anbefalinger er ikke begrundet i evidens, men i arbejdsgruppens kon-
sensus om ‘god klinisk praksis’. Isaer nar evidensen er svag, er patientens praferen-
cer serlig vigtige, hvilket yderligere understreger behovet for en indsats, der ikke skal
veere ‘one size fits all’, men tage udgangspunkt i den enkelte patients behov og @n-
sker.

Ved hurtig gennemlaesning af retningslinjen og fokus pa de indledende centrale bud-
skaber forleder ordlyden en til at tro, at der laegges op til faste arskontroller af "tjekli-
stekarakter’. Ved gennemlaesning af hele teksten, kan man se, at der ligger mange
flere overvejelser til grund, og formentlig handler det i hgj grad om, at ordlyden er
misvisende.

Den fgrste anbefaling: "Det er god praksis at vurdere alle patienter med prostata-
kraeft for depression mindst én gang arligt”, laegger op til spgrgsmal om scoreske-
maer, uddelegering til sygeplejersker, arskontroller — hvor laenge? Resten af livet?
mens det jo reelt handler om, at laegen bgr veere opmaerksom og taenke pa mulighe-
den for depression, nar han/hun ser patienten.

Vi kan til gengaeld fuldt ud tilslutte os det, der star i selve teksten: "Ved mgdet med
patienter med prostatakraeft er det vigtigt at veere opmaerksom pa, om patienter ud-
viser depressive symptomer”. Vi vil derfor anbefale at den tekst sattes i stedet, som
den fgrste anbefaling.

Anbefalingen om, at "det er god praksis at overveje at tiloyde patienter med prosta-
takreeft, der er i kastrationsbehandling, regelmaessig undersggelse for kardiovasku-
lzere risikofaktorer”, er alt for upreecis. Hvor ofte er ‘regelmaessig’, og hvor laenge —
resten af livet? Desvarre ogsa uden andet evidensgrundlag end konsensus i arbejds-
gruppen.

DSAM mener, at det handler om at ‘overveje’ og teenke pa risikoen for hjertekarsyg-
dom efter kastration. Og herefter lade det indga i den samlede individuelle behovs-
vurdering.

Den stgrste bekymring gar pa den manglende vurdering af, hvem der skal lave hvad,
og hvordan de naevnte anbefalinger kan omsaettes i praksis. Vi er klar over, at dette
er en klinisk retningslinje om rehabilitering og ikke om opfglgning af prostatakraeft,
og at forhold omkring arbejdsfordeling ikke en opgave, der forventes Igst ved hjaelp
af en klinisk retningslinje, men samtidig skrives der ganske udfgrligt om dette i imple-
menteringsafsnittet.
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Fx star: “For almen praksis indebeerer det, at anbefalinger fra den nationale kliniske
retningslinje indarbejdes i regionernes forlgbsbeskrivelser for prostatakraeft.” Dette
udsagn laegger op til, at retningslinjen kan indfgres, blot ved at skrive den ind i en re-
gional forlgbsbeskrivelse. Det er naeppe en farbar vej i et felt, som forhandles taet for
gjeblikket af de forskellige interessenter, herunder Kraeftens Bekaempelse, Danske
Regioner og PLO.

Vi forventer derfor, at denne retningslinje ikke kan sta alene, men ma laegge op til vi-
dere diskussion og forhandling mellem primaer- og sekundarsektorens parter og de
tilhgrende organisationer og ses i sammenhang med andre cancerforlgbsopfglgnin-
ger og andre opgaver, den praktiserende leege skal patage sig.

Det er umadelig vigtigt, at den praktiserende leege far mulighed for at udgve sin tov-
holderfunktion i forhold til kraeftpatienterne, hvilket denne vejledning faktisk leegger
op til. Realiteterne er dog, at der kun arbejdes med, at praktiserende lzeger skal over-
tage PSA-malinger og injektion af medicin. Det vil veere en uheldig udvikling —iszer for
patienterne, der i allerhgjeste grad har behov for en multidimensional og personcen-
treret tilgang, nar de star overfor at skulle fortszette i livet efter en cancersygdom.

Beich
Formand
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Kreftens Bekampelse

2. juni 2016

Patientstgtte & Lokal Indsats

Sundhedsstyrelsen Dokumentation & udvikling
Evidens, Uddannelse og beredskab Strandboulevarden 49
2100 Kgbenhavn @

TIf +45 3525 7500
Fax +45 3525 7701
www.cancer.dk

UNDER PROTEKTION AF
HENDES MAJEST/AT DRONNINGEN

Hgringsvar vedrgrende den nationale kliniske retningslinje for  re-
habilitering af patienter med prostatakraeft

Indledningsvist vil Kraeftens Bekeempelse takke for invitation til at sidde i referencegruppen
for den nationale kliniske retningslinje.

Kraeftens Bekempelse finder det positivt og vaesentligt, at der nu foreligger en Kkliniske ret-
ningslinje, der bergrer vaesentlige aspekter af rehabilitering af patienter med prostatakreeft.
Retningslinjen vedrarer saledes meget relevante og patientnzre problemstillinger, som
Kraeftens Bekempelse mader i kontakten med danske prostatakraeftpatienter.

Kraeftens Bekempelse konstaterer, at evidensgrundlaget i forhold til at besvare de fokuserede
spargsmal desvarre er begraenset. Dette er bekymrende i lyset af prostatakreftpatienters vee-
sentlige rehabiliteringsbehov og den betydelige stigning i antallet af prostatakreftpatienter,
der ma forventes i de kommende ar. Kraeftens Bekaeempelse har finansieret forskning i rehabi-
litering i forbindelse med prostatakraeft og er enig i anbefalingerne i bilag 4 vedrgrende beho-
vet for yderligere forskning, herunder randomiserede forsgg, der kan afdaekke bade undersg-
gelsesmetoder/screeningsredskaber og effekt af rehabiliterende interventioner.

Det er dog Kreftens Bekampelses vurdering, at der aktuelt pagar en betydelig forskning i re-
habilitering i forbindelse med kraft, herunder ogsa prostatakraft, og det er derfor vigtigt, at
retningslinjen opdateres senest efter 3 ar, som beskrevet.

Metoden i forbindelse med udveelgelse af de fokuserede spgrgsmal og udvelgelsen og vurde-
ringen af litteratur til besvarelse af de fokuserede spargsmal er meget specifik. Dette betyder
desveerre, at kun dele af problemstillingerne i forhold til rehabilitering i forbindelse med pro-
statakraeft besvares. F.eks. belyser retningslinjen ikke rehabilitering som et bredere begreb,
der omfatter fysisk treening, psyko-social stgtte og gskonomisk afklaring.

Det kan desuden undre, at retningslinjen kun belyser fysisk treening til patienter i kastrations-
behandling. Samlet set anerkender Kraftens Bekempelse betydningen af, at der nu foreligger
en national klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatakreeft..

Venlig hilsen

Laila Walther, Afdelingschef, Patientstgtte & Lokal Indsats
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Sundhedsstyrelsen
Evidens, uddannelse og beredskab

6. juni 2016

Hgringssvar prostatacancer fra Silkeborg kommune

Silkeborg kommune takker for det store arbejde med et godt gennemarbejdet udkast til
kliniske retningslinjer for prostatacancer.

Generelt er det meget vaesentlige emner der er taget fat pa, som stgtter vores
rehabiliteringsarbejde i kommunerne.

Vi haber at retningslinjen vil blive anvendt til mere konkrete anbefalinger, hvor det er
muligt at vurdere i hvilke sektorer de forskellige opgaver skal placeres. Herunder gnsker vi
0gsa mere praecise anbefalinger af hvilke metoder, der med fordel kan anvendes. For
eksempel hvilke screeningsredskaber der anbefales til opsporing af depression.

Vi har fglgende kommentarer til hgringsudkastet:

1. Systematisk vurdering for depression.
Vi er helt enige i anbefalingen, savner metode og anbefaling af hvornar i forlgbet
borgeren skal screenes.

2. Treening ved pdbegyndelse af kastrationsbaseret behandling
Vi er enige i anbefalingen, men savner en vurdering af hvorndr i et
behandlingsforlgb traeningen giver bedst effekt.

3. Traening under kastrationsbaseret behandling
Vi er enige i anbefalingen, men savner en vurdering af hvornar i et
behandlingsforlgb treeningen giver bedst effekt. Vi vurderer at et samlet forlgb pa
op til et &r vil veere meget vanskeligt at hdndtere, bade for borger og for
fagpersoner. Der kan med fordel peges pa foreningsbaserede aktiviteter til
fastholdelse af den livslange traeningsindsats.

Linda Gullgv Naesager (18994) Silkeborg Kommune Silkeborz Kommune

Sundheds- og Omsorgsafdelingen Sgvej 1 - i
; j 1 - 8600 Silkeborg
Toldbodgade 29-31, 8600 Silkeborg TIf.: 8970 1000

Telefon: +4521703348 www.silkeborgkommune.dk



Bakkenbundstraening

Vi er enige i anbefalingen om at der tilbydes baekkenbundstraening. Traening
gennem et ar, lyder som uforholdsmaessig lang tid. Vi vil foresla et holdforlgb med
efterfglgende opfglgningsgange, enten individuelt eller pa hold.

Sexologisk radgivning
Meget relevant anbefaling. I vores kommune har vi ikke mulighed for at tilbyde
dette pa nuvaerende tidspunkt.

Undersggelse af kardiovaskulzere risikofaktorer
Meget relevant anbefaling, som vi forventer ligger under det laegelige
ansvarsomrade.

Undersggelse for knoglestyrke
Fin anbefaling

Gruppe- eller individbaseret rehabilitering

Relevant overvejelse i anbefalingen. Vores erfaring er at en individuel samtale som
indledning og afslutning til gruppeforlgb sikrer, at borgerne har mulighed for bade
at profitere af holdforlgbet og samtidig ogsa far mulighed for at fa svar pa
individuelle spgrgsmal.

Venlig hilsen

Lo e

Linda Gullgv Neesager (18994)
Leder af sundhedshuset

Side 2



DANSK A ACRS] FORENING

Sundhedsstyrelsen Kgbenhavn, d. 7. juni
Axel Heides Gade 1

2300 Kgbenhavn

Hgringssvar vedrgrende national klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med prosta-
takraeft

Dansk Psykolog Forening takker for muligheden for at afgive hgringssvar til den nationale kliniske
retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatakraeft.

Regelmaessig undersggelse for depression

Foreningen anser det for hensigtsmaessigt, at den kliniske retningslinje fastslar, at det er god
praksis at vurdere alle patienter for depression mindst en gang arligt. Dette vil sikre tidlig opspo-
ring og behandling af depression, hvormed en bedre rehabilitering af patienter med prostata-
kraeft sikres.

Sexologisk radgivning

Dansk Psykolog Forening betragter det for yderst positivt, at den nationale kliniske retningslinje
beskaeftiger sig med betydningen af sexologisk radgivning for et vellykket forlgb. | retningslinjen
hedder det, at man skal “Overveje at tilbyde mand, der er prostatektomerede, sexologisk radgiv-
ning”, mens "Det er god praksis at overveje, om gvrige patienter med prostatakreeft bgr tilbydes
sexologisk radgivning”.

Psykologforeningen gnsker dog at ggre opmaerksom pa, at sexologisk radgivning ikke blot bgr
overvejes, men i stedet vaere en fast integreret del af rehabiliteringsforlgbet for alle maend ramt
af prostatakreeft.

Seksuelle udfordringer som konsekvens af prostatakraeft

Maend med prostatakraeft oplever i behandlingsforlgbet en lang raekke fysiske udfordringer ift.
seksualitet. Bade operation og stralebehandling kan gdeleegge nerveforsyningen til penis og give
rejsningsproblemer. | dag foretages der hyppigst nervesparende operationer, men alligevel op-
star der som oftest seksuelle problemer i forbindelse med behandlingen. Ogsa medicinsk be-
handling kan pa grund af hormonelle a&endringer pavirke bade lyst og rejsningsevne.
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DANSK A ACRS] FORENING

Sexologisk radgivning som fast integreret del af rehabiliteringsforigbet

Der er gode muligheder for at impdega den seksuelle dysfunktion, som oftest er en konsekvens
af prostatakraeft. Der kan opnas stgrre tilfredshed med den seksuelle funktion, men det kraever
naturligvis at temaet tages op. Desveerre er seksualitet ikke ngdvendigvis noget, som selvfglgeligt
tages op af hverken patient eller sundhedspersonale - formentlig pga. gensidig bergringsangst.

Aktiv medtaenkning af seksuelle aspekter i det kliniske arbejde bade fgr og efter behandlingen vil
medvirke til at styrke tilfredsheden med den seksuelle funktion og samtidig forbedre det gene-
relle livsmod hos patienter med prostatakraeft. Omvendt vil seksuelle problemer, som der ikke
tages hand om, ses som en negativ faktor bade i forhold til fysisk og psykisk trivsel.

For at sikre den bedste rehabilitering for patienter med prostatakreeft bgr den sexologisk radgiv-
ning tilbydes af en tvaerfaglig og hgjt specialiseret enhed. Derudover vil inddragelse af en even-
tuel partner i den seksuelle radgivning ogsa veere hensigtsmaessig.

Pa baggrund af dette synes det yderst hensigtsmaessigt og ngdvendigt, at seksuel radgivning im-
plementeres som en fast integreret del af behandling af og rehabilitering efter prostatakraeft for
alle maend — og altsa ikke blot "overvejes”, som den nuvaerende formulering i retningslinjen er.

Med venlig hilsen
Dansk Psykolog Forening

Eva Secher Mathiasen
Formand, Dansk Psykolog Forening
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Dansk Selskab for Fysioterapi 6. juni 2016

Hgring: National Klinisk Retningslinje for rehabilitering af patienter med
prostatakraeft

Til: Sundhedsstyrelsen

Dansk Selskab for Fysioterapi (DSF) har med interesse laest Sundhedsstyrelsens hgrings-
udkast til NKR for rehabilitering af patienter med prostatakreeft og takker for muligheden
for at afgive hgringssvar.

DSF har samlet et hgringssvar med input fra:

e Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi, DSOPF

e Dansk Selskab for Fysioterapeutisk Lymfgdembehandling, DSFL

e Dansk Selskab for Urologisk, Gynaekologisk og Obstetrisk Fysioterapi, DSUGOF

Der henvises endvidere til de vedhaeftede hgringssvar fra Dansk Selskab for Onkologisk og
Palliativ Fysioterapi, DSOPF, og Dansk Selskab for Lymfgdembehandling, DSFL, som er
vedheeftet sidst i dette dokument.

Vi hdber arbejdsgruppen og Sundhedsstyrelsen finder kommentarerne i hgringssvaret an-
vendelige at arbejde videre med i kvalificeringen af den nationale kliniske retningslinje.
Safremt der er opklarende spgrgsmal, er vi naturligvis behjzelpelige.

Generelle bemaerkninger

Dansk Selskab for Fysioterapi kvitterer for en klinisk retningslinje, der tydeligvis er skrevet
pa grundlag af et metodisk gennemarbejdet materiale.

Afgraensning af patientpopulationen:

Ved at veelge at patienter i den terminale fase ikke er omfattet af denne NKR, m& det for-
modes, at de andre palliative faser (tidlig og sen) er medtaget. Det er i et par af de foku-

serede spgrgsmal (PICO 2, 3 og 8) ikke klart defineret, om anbefalingerne dermed geelder
alle patienter, uafhangigt af hvor i forlgbet, de er.

Valg af PICO spgrgsmal:

DSF savner en tydeligere argumentation for til- og fravalg af fokuserede spgrgsmal. Der
kunne blandt andet have vaeret spgrgsmal med fokus p& behandling af lymfgdem, smer-
ter, fatigue, samt kostrelaterede problematikker.

Det undrer os isaer at senfglgen lymfgdem ikke er medtaget som en velafgraenset klinisk
problemstilling. Prostata patienter med recidiv og prostata patienter i den tidlige palliative
fase, vil ofte have gennemgaet en udvidet lymfeknude dissektion i det lille baekken med
efterfglgende stralebehandling. Dette gger risikoen for udvikling af lymfgdem i undereks-
tremiteterne, scrotum og abdomen.




Ligeledes ville den dizetetiske indsats til patienter med prostatakraeft have vaeret meget
relevant at inkludere.

DSF og seerligt DSUGOF vil gerne takke for, at man har belyst vaesentlige spgrgsmal i
denne NKR bla. vedr. vores szrlige arbejdsomrade dvs. baekkenbundstraening og seksuel
radgivning, PICO 4 + 5. Vi takker for det store grundige arbejde og en for os meget rele-
vant NKR.

Bemaerkninger til de enkelte PICO spgrgsmal

PICO 2:

Kunne det vaere muligt ud fra de medtagne studier, at formulere noget mere specifikt an-
gdende traeningen, fx antal gentagelser pr. saet og varighed af traeningsperiode.

PICO 3:

Der er Kvaliteten af evidensen er vurderet til “lav”, mens én stjerne angiver "meget lav”
evidens”. Dette bgr eendres til 2 stjerner: lav evidens.

PICO 4:

Der mangler en uddybning i baggrunden for valg af 3 af de 10 studier som danner bag-
grund for analyserne i PICO 4, da der muligvis kan blive stillet spgrgsmalstegn ved ar-
bejdsgruppens konklusioner vedr. effekten af baekkenbundstraening efter prostatektomi.

I baggrunden for det fokuserede spgrgsmal beskrives det, at man gnsker at undersgge,
om maend, som har post-prostatektomi inkontinens, kan fa afhjulpet deres problem ved
hjeelp af baekkenbundstraening. Der tales hér om behandling af inkontinens og ikke fore-
byggelse. I tre ud af de 10 inkluderede studier inkluderes alle maand efter prostatektomi,
dvs. ikke kun inkontinente maend, (Filocamo 2205, Overgard 2008, Ribeiro 2008). Disse
tre studier burde vel pd den baggrund ikke medtages i analyserne? Ifglge det refererede
Cochrane review fra 2015, er der ikke bedre effekt af beekkenbundstraening versus ingen
baekkenbundstraening til meend med inkontinens efter prostatektomi. Ville man komme
frem til samme konklusion, hvis de 3 studier var blevet ekskluderet?

Afslutningsvis vil DSF papege, at rehabiliteringen af kraeftpatienter er et kommunalt an-
svarsomrade og dette kunne med fordel fremga fx i bilag 2, Implementering.

Det ligger DSF og de enkelte selskaber meget p& sinde, at alle patienter med en kreeftdi-
agnose far et tilbud om kraeftrehabilitering. Henvisning kan ske via genoptraeningsplan el-
ler REFO1.
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P& vegne af
Dansk Selskab for Fysioterapi

Med venlig hilsen

Annette Fisker
Faglig konsulent

Dansk Selskab for Fysioterapi " DANSK
Holmbladsgade 70

2300 Kgbenhavn S SELSKAB
Tel: +45 33414612 FYSIOTERAP

E-mail: kontakt@dsfys.dk r
www.danskselskabforfysioterapi.dk
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Bilag:
e Hgringssvar fra Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi, DSOPF
e Dansk Selskab for Fysioterapeutisk Lymfgdembehandling, DSFL
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Horingssvar

National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatakrzeft.

Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi (DSOPF) takker for muligheden for at
indgive hgringssvar pa ovenstaende kliniske retningslinje og vil gerne anerkende det store
arbejde, der er lavet. Arbejdsgruppen har leveret et metodisk staerkt, velstruktureret og
velargumenteret arbejde. DSOPF har fglgende kommentarer.

Det ligger DSOPF meget pa sinde, at alle patienter med en kraeftdiagnose far et tilbud
om kreeftrehabilitering. Henvisning kan ske via genoptraeningsplan eller ref01. Dette bade for at
genoptraene nedsat funktionsevne, men ogsa for at forebygge et eventuelt funktion-
stab (fysisk, psykisk og socialt), som diagnose, operation og efterfglgende kraeftbe-
handling kan give.

Indledning:

® Afgraensning s. 7: Afgraensningen udelukker kun den terminale fase, hvorfor det ma
formodes at de andre palliative faser er inkluderet (tidlig og sen palliativ fase). Des-
uden er der under de forskellige kapitler om de fokuserede spgrgsmal, (szerligt fo-
kuseret spgrgsmal 2,3 og 8) ikke tydeligt defineret, om anbefalingerne dermed
gaelder alle uafthaengig af hvor i forlgbet patienten er (kurativ, om der er spredning
af sygdom, palliativ mv.).

® Malgruppe s. 7: En del af malgruppen er “sundhedspersoner der ordinerer genop-
traeningsplan”. Vi vil ggre opmaerksom pa forskellige procedurer pa hospitalerne,
hvor dem der ordinerer genoptraningsplanen ikke altid er dem, der laver vurderin-
gen af genoptraeningsbehovet. Ordlyden kunne evt a&ndres til “sundhedspersoner
der ordinerer og vurderer behov for genoptraening”.
Det er af DSOPFs opfattelse at malgruppen ogsa bgr udvides til at omfatte sund-

hedspersoner der laver behovsvurderinger ift rehabilitering og palliation (1) og hen-
visninger til rehabiliteringen.

Fokuseret spgrgsmal 2:

(1): Sundhedsstyrelsen, 2012: Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kraeft.http://sundhedsstyrelsen.dk/~/me-
dia/8D462333D76845B1B09CAF40F9476087.ashx
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® Ifm behandling af patienter med prostatakreeft beskrives forandringer i fedt/mu-
skelmassen (s. 12 punkt 2.4). P& intet tidspunkt i den NKR er den dizetetiske ind-
sats naevnt, pa trods af at den er et tilbud i den rehabiliterende indsats i de fleste
kommuner i DK

® Traening ved opstart af kastrationsbaseret behandling (s. 13 punkt 2.6). Det anfg-
res, at der ikke er effekt pa de vigtige outcomes hjerte-kar sygdom, diabetes, frak-
turer og iltoptagelse. De tre fgrstnaevnte outcomes er ikke rapporteret, og derfor
bgr det anfgres at der ikke er fundet evidens for en effekt pa disse outcomes mens
der er undersggt og ikke fundet effekt pa iltoptagelse

® Er det muligt at skrive noget om, i hvor lang tid indsatsen bgr tilbydes?

® Er der viden om, hvor mange gentagelser der udfgrtes i hvert szt (1-4 saet)

Fokuseret spgrgsmal 3:
® Traning under kastrationsbaseret behandling: Kvaliteten af evidensen er vurderet
som lav, mens antallet af stjerner (=1) indikerer meget lav evidens (side 15). Det
skal sendres sdledes at antallet af stjerner bliver =2 svarende til lav evidens.
® Side 15, pkt. 3.6. Der anfgres at tre af studierne var en blanding af aerob- og styr-

ketraening, og at et studie var idraetsudfoldelse. Hvad bestod det femte inkluderede
studie af?

Fokuseret spgrgsmal 4:
® Hvad menes med almindelige fysiologiske treeningsprincipper under “praktiske rad
og szerlige patientovervejelser”?

® Kan man sige noget om, hvornar i forlgbet efter operationen, at indsatsen bgr tilby-
des?

Fokuseret spgrgsmal 8:
® Kan man sige noget om indholdet i rehabiliteringen? Hvilke faggrupper?
® Under “baggrund for valg af spgrgsmal” savnes bevis for udsagnet: “imidlertid kan
rehabilitering sammen med andre muligvis skabe en situation, hvor den enkelte
holder igen i forhold til at udtrykke egne behov og endvidere begraense adgangen
til sundhedsprofessionel vejledning”

Bilag 1:
® Der savnes en begrundelse for til- og fravalg af de fokuserede spgrgsmal. Der

kunne blandt have vaeret fokus p& fatigue, smerter, lymfgdem, kostrelaterede pro-
blematikker.

Bilag 2:
® Implementering bilag 2: Rehabilitering af kraeftpatienter er et kommunalt ansvars-

omrade (1) hvorfor det med fordel tydeligere kunne fremga i dette afsnit at kom-
munerne ogs§ har et stort ansvar for implementeringen.

Med Venlig Hilsen
Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi
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Tenna Askjeer, Lone Pedersen og Jacob Uth

(1): Sundhedsstyrelsen, 2012: Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kreeft.http://sundhedsstyrelsen.dk/~/me-

dia/8D462333D76845B1B09CAF40F9476087.ashx
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Dansk Selskab for
Fysioterapeutisk
Lymfgdembehandling

Odense d. 6/6-16.

Hgringssvar

National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med prostata-
kreeft

Dansk Selskab for Fysioterapeutisk Lymfgdembehandling (DSFL) takker for muligheden at
bidrage til hgringsprocessen for national klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter
med prostatakreeft.

DSFL gnsker at anerkende det store arbejde, som ligger bag udarbejdelsen af ovennaevnte
klinisk retningslinje. Arbejdsgruppen har leveret et laesevenligt, metodisk stzerkt og under-
bygget dokument.

DSFL har en enkelt kommentar til afgraensning s. 7: Velvidende at der i afgraensningen
ikke medtages patienter i den terminale fase af sygdomsforlgbet, undrer det dog DSFL at
senfglgen lymfgdem ikke er medtaget som en velafgraenset klinisk problemstilling. Pro-
stata patienter med recidiv og prostata patienter i den tidlige palliative fase, vil ofte have
gennemgaet en udvidet lymfeknude dissektion i det lille baekken med efterfglgende strale-
behandling, hvilket gger risikoen for udvikling af lymfgdem i underekstremiteterne, scro-
tum og abdomen. En diagnose som nedsaetter aktivitetsniveauet og livskvaliteten betyde-
ligt hos den enkelte prostata patient som rammes.

DSFL ser frem til, at der med denne nye kliniske retningslinje arbejdes mod et evidensba-
seret rehabiliteringsforlgb som g@gger patientens overlevelse og livskvalitet

P& vegne af Dansk Selskab for Fysioterapeutisk Lymfgdembehandling

Med venlig hilsen
Marianne Holt, MPH, fysioterapeut
Odense Universitetshospital
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Heringssvar fra DASYS vedr. NKR for rehabilitering af patienter med prostatakraeft

Dansk Sygepleje Selskab (DASYS) har modtaget forespgrgsel pa overstdende og vi takker for muligheden for
at afgive hgringssvar.

Vi har sendt hgringsanmodningen til vores medlemmer og har fglgende kommentarer:

Vi bliver praesenteret for et omfattende materiale. Vi kan kun komplimentere hgringsmaterialets lgdighed
og forskningsmaessige argumentation, dog vil vi papege, at retningslinjen primaert ser rehabilitering ud fra
et tab af funktionsniveau, og at der kun i begraenset/indirekte omfang inddrages forskning, der
underbygger interventionernes effekt i et patientoplevet perspektiv.

Life of Quality anvendes, men en yderligere inddragelse af patientperspektiv kunne sikres eksempelvis ved
at PICO tilrettes, sa retningslinjerne i hgjere grad ogsa favner kvalitative studier eller studier, som pa anden

made inddrager den patientoplevede kvalitet; det kunne fx veere selvoplevet funktionsniveau.

Skulle hgringssvaret give anledning til spgrgsmal star DASYS naturligvis til radighed for yderligere
uddybning af ovenstaende synspunkter.

Med venlig hilsen
For Dansk Sygepleje Selskab, DASYS

I:}r /é/f Ol

Bent Hoeck
Naestformand

DASYS



National Klinisk Retningslinje horingssvar for rehabilitering af pati-
enter med prostatakrzeft

Hvad er en National Klinisk Retningslinje

En national klinisk retningslinje indeholder alene konkrete handlingsanvisninger in-
denfor udvalgte, velafgraensede kliniske problemstillinger (dvs. hvad der skal gores
og hvem er det relevant for). Den har ikke som primaert formal at afklare visitation
og organisering af indsatsen (hvem skal tilbydes indsatsen, hvem der skal tilbyde

indsatsen eller hvorndr den skal tilbydes) eller samfundsekonomiske konsekvenser
(hvad er den afledte effekt pa ressourcerne og er disse til stede). Disse typer af pro- 07:06-2016

blemstillinger kan eksempelvis handteres i en visitationsretningslinje, et pakkefor-
. . . Tel. 21152934
lob, et forlabsprogram, et referenceprogram eller en medicinsk teknologivurdering ¢

(MTV).

Navn pé national klinisk retningslinje

National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatakraeft

Tekst i kursiv er mulige relevante emner, men ikke obligatoriske.

Generelle faglige kommentarer

Fokusomraderne i retningslinjen er overordnet set relevante.

Der er imidlertid tale om en retningslinje baseret pa meget lav evidens. Som konsekvens er der
derfor tale om et konsensusdokument snarere end en evidensbaseret retningslinje. Det bemaerkes,
at litteraturen er af betydelig volume, men af utrolig lav kvalitet, hvorfor anbefalingerne er blevet
s svage, som de er. Pa baggrund af den svage litteratur opfordrer vi til mere konkret forskning.
Retningslinjen bidrager med meget lidt nyt 1 forhold til de opmarksomhedspunkter, der allerede
er 1 klinikken i1 dag. Der er meget lav evidens for mange af de ting, som allerede udferes 1 den
daglige praksis, men som man er sikre pé er til gavn for patienterne. Pa grund af den lave evidens
for anbefalingerne vil denne NKR ikke blive et serligt brugbart instrument i hverdagen, fordi det
kun er "Det er god praksis at overveje...”.

Samtidig bemaerker vi, at det er problematisk, at udarbejdelsen har veret 1ast pd meget begraense-
de sporgsmaél. Netop 1 forhold til denne NKR ville det have varet godt med overvejelser om so-
cio-gkonomiske og psykosociale problemstillinger samt anbefalinger for, hvor i sundhedssyste-
met de forskellige tiltag foregér bedst.

Set 1 lyset heraf virker det uhensigtsmassigt, at der laegges op til en monitorering af noget, som
man ikke kender effekten af.

Linea Ohm Sendergaard

E-mail: LSR@regioner.dk

Dampfzrgevej 22
Postboks 2593
2100 Kgbenhavn @

T 35298100
F 35298300
E regioner@regioner.dk



Side 2

Side

Punkt

Linje

Specifikke Kommentarer

Systematisk vurdering for depression

e Der eftersporges en anbefaling for, i hvilket regi denne
vurdering skal foregéd og med hvilke varktojer.

e Sproglig fejl i sidste setning i 1.5

e Inden serlige indsatser pd dette omrdde, ber der vaere en
overvejelse om, hvorvidt patienter med prostatacancer
overhovedet har storre risiko for udvikling af depression
end andre patienter med cancersygdomme. Er der nogen
dokumentation for dette? Det foregar ikke af den an-
vendte reference?

Bakkenbundstraening
Tilbydes allerede i dag alle opererede patienter

Sexologisk radgivning

Der onskes en definition pa sexologisk radgivning — er dette en
vurdering i1 en dedikeret sexologisk klinik eller blot ved en uro-
logisk specialleege eller alment praktiserende leege, der snakker
seksualitet?

Undersogelse af kardiovaskulzere risikofaktorer

Der onskes en vurdering af 1 hvilket regi denne screening skal
foregd. Er det tanken, at dette kan varetages udelukkende pé
supplerende biokemi eller skal der yderligere undersoagelser til?

Gruppe- eller individbaseret rehabilitering

Det virker ikke hensigtsmassigt at vurdere hele rehabiliteringen
samlet. Seksualitet, depression mm. kan vel nappe forega som
grupperehabilitering, hvorimod det kan give god mening vedre-
rende trening.




Side 3

Kommentarer til organisatoriske

Retningslinjer rejser en lang reekke uaftklarede organisatoriske sporgsmal:

e Hvem skal foretage screening for depression?

e Trening ved pabegyndelse af kastrationsbehandling: Er det noget, der skal ske i kommu-
nalt regi? I s& fald: Er det kapacitetsmaessige aspekt indregnet? Det drejer sig om en ret
stor population.

e [ hvilket regi skal den sexologiske radgivning forega. Er der kapacitet til dette, hvis det
skal varetages pa sexologiske klinikker?

e [ hvilket regi skal de kardiovaskulere undersogelser foregd? Hvem folger op pé ikke
normale blodprevesvar.

e [ hvilket regi skal grupperehabiliteringen forega?

e Der vil potentielt skulle indgas aftaler med almen praksis om varetagelse af nye opgaver

Sammenhzaeng til andre retningslinjer pa omradet
e [ opfelgningsprogrammet for prostatakraeft er monitorering af kardiovaskulere risikofak-
torer allerede indarbejdet som et must. Jf. den nationale kliniske retningslinje foreligger
der imidlertid ingen evidens for dette.
e Det ville vaere onskeligt, om SST ville foretage en harmonisering af alle de retningslinjer,
der udarbejdes for denne sygdom.

Kommentarer til skonomiske konsekvenser

Er der okonomiske forhold, der skal belyses?

Er der drifismeessige forhold der bor belyses?

Jf. ovenstdende vedr. organisatoriske forhold vil retningslinjen potentielt medfore eoget aktivitet
og egede udgifter for sundhedsvasenet.

Forslag til supplerende litteratur

Reference og begrundelse

Regionale kontaktpersoner

Tovholder: Trine Malling Lungskov, Elisabeth Andersen
Referencegruppe medlem: Bettina Norby, Grazvydas Tuckus,
Koordinator Danske Regioner. Linea Ohm Sendergaard Isr@regioner.dk
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National klinisk retningslinje for Rehabilitering af Patienter med PROSTAKRZFT.

Peer Review
Manuskriptets styrke.

Emnet “Rehabilitering af Patienter med Prostatakraeft” er meget vigtigt, men ogsa et stort
omrade, der omhandler To vaesentlige sygdomskomplekser.

I slutningen af 1990’erne begyndte man i Danmark, at vurdere cancer prostatae som én sygdom,
der kunne behandles aktivt, og en tilstand, hvor man matte forsgge at give sa palliativ terapi som
muligt. Indtil da stillede man diagnosen og behandlede ved behov, det vil sige 1) pavirkning af
nyrefunktionen, 2) knoglesmerter og/eller neurologiske komplikationer. 11997 blev den fgrste
Radikal Prostatektomi udf@rt i Danmark og fa ar senere blev der mulighed for at tilbyde Extern og
intern straleterapi til prostatacancer patienter, man mente, man kunne helbrede.

To sygdomme med samme navn Prostata Cancer opstod. 1) Lokaliseret Cancer Prostatae, og 2)
Avanceret Cancer Prostatae. Nogle forholdsregler og tiltag vedrgrende undersggelse og
behandling er ens for de to grupper. Men meget behandling og derfor ogsa rehabilitering vil veere
forskellig.

Dette vil jeg komme ind pa i vurderingen af de enkelte kapitler.

Det anfgres i indledningen, at man haber retningslinjerne vil fgre til ensartet og evidensbaseret
rehabiliteringstilbud til patienter med prostatakraeft inden for de dele af patientforlgbet, som
publikationen belyser.

Det drejer sig om Patienter med nyopstaet prostatakraeft eller tilbagefald af tidligere
prostatakreeft og behandling heraf. Det understreges at retningslinjen omfatter symptom- og
sygdomsspecifikke indsatser og mere generelle sundhedsfaglige rehabiliteringsindsatser ved
kreeftsygdom.

Der er foretaget en systematisk litteratursggning samt en standardiseret kvalitetsvurdering og
efterfglgende sammenfatning af evidensen. Der er primaert sggt efter randomiserede
undersggelser.

Det er meget fint, at man i manus p. 8, har anfgrt, at det er en “faglig radgivning”, som indebeerer,
at Sundhedsstyrelsen anbefaler relevante fag personer at fglge retningslinjerne. Det altid vil vaere
det faglige sk@n i den konkrete kliniske situation, der er afggrende for beslutning om passende og
korrekt sundhedsfaglig ydelse. Retningslinjerne er ikke juridisk bindende. Patienten skal inddrages
(selvfglgelig) og han og eventuel partner skal ogsa vaere vidende om, at disse retningslinjer ikke
altid er geldende og hurtig kan blive forzaeldet.

Manus er godt bygget op.
Indholdsfortegnelsen er relevant og klar. Man kan nemt finde, det omrade eller det spgrgsmal, der



er vigtig og relevant.

De 8 kapitler er opbygget efter samme skabelon, og derfor kan man nemt finde det aktuelle emne.
Der er en overlapning mellem kapital 2 og 3 Traening ved kastrationsbehandling.

De fokuserede spgrgsmal er klare og gennemgas grundigt og videnskabeligt, hvis det er muligt.
Anbefalingerne i hvert kapital er velvalgte og nemme at huske.

De praktiske rad og patientovervejelser er relevant og tilstraekkelig.

Baggrund for valg af spgrgsmalene underbygges godt af de fokuserede udsagn.

Litteraturlisten i de enkelte kapitler er sparsom, men sufficient. Det er primaert randomiserende
undersggelser eller oversigter, der omtales. Arbejdsgruppen har anfgrt, at alle de kliniske
problemstillinger ikke kan besvares ud fra litteraturen. Der er endnu ikke udfgrt sammenlignende
studier og specielt ikke randomiserede undersggelser inden for rehabilitering af prostatakraeft
patienter. (Fa patienter, manglende mulighed for langvarig observation, hurtig andring af
behandling etc.)

Men gennemgang af evidens er tzet knyttet til litteraturen og meget relevant.

Det vigtigste afsnit i hvert kapitel vil veere Arbejdsgruppens overvejelser og Rationale for
anbefalingerne. Disse afsnit er godt disponeret og med klinisk relevante punkter. De vil veere
meget brugbare for sundhedspersonalet, som laeser dem.

Evidensprofil er selvfglgelig vigtig i denne publikation, men jeg tror ikke, mange bruger vil benytte
den. Den er uoverskuelig og vanskelig at saette sig ind i. Den er ogsa vanskelig at laese. De sidste to
kolonner kan maske give leeserne et resumé af litteraturen.

Den ”store” referenceliste er deekkende for omradet og god.
Vedrgrende bilag.

Bilag 1. Baggrund.

Det er et godt skrift. Et skrift der maske bedre er placeret i indledningen. Det omtaler de store
problemer, der er for Prostatakraeft patienter, nar de far stillet diagnosen. Det anfgres, at der er
stor forskel pa at fa at vide: man har en kraeftsygdom, der kan behandles, og en besked om en
kraeft sygdom, der kan “holdes nede”.

Bilag 4.

Godt afsnit med mange gode tanker. Dog er det sveert at forestille sig, at det bliver nemt at udfgre
de kontrol randomiserede undersggelser. Man ma nok i mange tilfaelde fortsat haelde til “Bedste
faglige standard”, "God Praksis”.

@vrige Bilag. Ingen bemaerkninger.



Manuskriptets vaesentlige svagheder og mangler.

De Centrale budskaber er klar praesenteret pa side 6. Den vaesentlige svaghed ved disse
retningslinjer fremgar klart af dette resumé. Der foreligger meget fa randomiserede
undersggelser, og derfor ogsa sparsom evidens, nar disse budskaber gnskes emplimenteret. Der
er 9 censtrale budskaber, heraf er 5 en svag betinget anbefaling “Overvej—”, medens 4 er god
praksis, faglig konsensus.

Man ma erkende, at Rehabilitering af patienter med prostatakraeft er et nyt omrade, der ikke har
eksisteret i mere end 25 ar! Mange tiltag, som omtales i denne publikation, er endnu sparsomt
undersggt og belyst. Mange rehabiliterings tilbud har sendret sig Isbende med udviklingen af
undersggelse og behandling af den primzere lidelse.

De enkelte omrader.

Depression. Afsnittet er let laeseligt. Det er diplomatisk. Det er en almindelig anerkendt sund
fornuft med henblik pa vores syn pa Depression og alvorlig sygdom. Alle i sundhedsomradet vil
veere enig i “Det er god praksis, at vurdere alle patienter med (prostata)kraeft for depression
mindst én gang arligt”. Som det anfgres, skal man veaere opmaerksom pa, om patienten udviser
depressive symptomer. (men det gzelder jo alle de patienter vi mgder!)

Traening. Som anfg@rt er det sveert at se forskel pa “pabegynder” eller “under” kastrationsbaseret
behandling. Arbejdsgruppen anfgrer evidensgrundlag i et studie. De anfgrer at traening muligvis
vil forbedre livskvalitet og muskelstyrke og give faerre depressive symptomer. Traeningen vil nok
ogsa nedsaette risiko for Metabolisk Syndrom og derved Hjerte-karsygdomme.

Det er et omrade, hvor man kunne designe kontrol randomiserede undersggelser Huvis alle
patienter samtidig med opstart pa kastrationsterapi blev tilbudt et traeningsforlgb afhaengig af
sygdommens svagheds grad, kunne man fa evidens for vaerdien af fodbold, styrketraening, Igb,
svgmning etc.

Baekkenbundstreening. De maend, der far foretaget radikal prostatektomi, har risiko for pavirkning

af baekkenbundsmuskulaturens funktion. “Nerve og/eller muskelskade”, og prostata er fjernet,
derfor er modstanden omkring urinrgret nedsat med risiko for urininkontinens. Urininkontinens
rammer mange kvinder og her foreligger, der evidens for at superviseret baekkenbundstraening er
mere effekt end ikke-superviseret baekkenbundstraening. (Dumoulin C et al. Pelvic floor muscle
training versus no treatment, or inactive control treatment for urinary in continence in women
(Cochrane review) Cochrane Database of Systematic Reviews 2014.

Eller Bg K et al. Single blind, randomised controlled trial of pelvic floor exercises, electrical
stimulation, vaginal cones, and no treatment in management of genuine stress incontinence in
women. BJU Int 1999;318:487-93. Kan man konkludere, at det ogsa vil gelde for maend??



Der er fa undersggelser, der er udfgrt INDEN den radikale prostatektomi. Var det maske bedre
end efter — eller bade og??

Sexologisk radgivning. Det er vigtig, som det er anfgrt, at der er forskel pa Erektiel Dysfunktion og
naturlige sexualitet. DE BOR INFORMERES OM DET og gives tiloud som anfgrt. Sexualitet er ogsa
intimitet, gmhed, omsorg. Det er ET TOVEJSPROBLEM, partner og patient.

Bade de kastrerede og de opererede/stralebehandlede skal erkende at intimitet kan vaere

vigtigere end “penetrations sex”. Det er ogsa vigtig at vide, at medicinsk behandling med
rejsningsstimulerende stoffer ikke gger lystfglelsen.

Det anfgres rigtigt at partneren er vigtig ved information. Mange partnere er heemmede, fordi de
er bange for at blive afvist eller saret eller vice versa, ved at vise interesse for sexualitet.

Hjerte-karrisikofaktorer. Er enig i de overvejelser der er gjort. Arbejdsgruppen peger ogsa her pa

Metabolisk syndrom.

Undersgqgelse for knogleskgrhed. Der er ikke fundet evidens pa dette gmrade. Man har vaeret
meget lidt opmaerksom pa dette problem indtil for fa ar siden. Men der foreligger undersggelser

pa kvinder i menopausen. En tilstand som man kan sammenligne med maend i kastrationsbaseret
behandling. Flere laegevidenskabelige selskaber har indfgrt det, eller vil indfgre det, i deres
guidelines.

Gruppe- eller individbaseret rehabilitering. Her er der heller ikke evidensbaserede undesggelser.
Men psykologer og ”"sund fornuft” vil stgtte det, som anfgrt af arbejdsgruppen.
Patientenforeningen PROPA har stgttet ”patient fodbold” med stor succes.

Konklusion:

Det har veeret en forngjelse at leese disse Retningslinjer om Rehabilitering af Patienter med
Prostatakraeft.

Det bliver veerdifuldt at fa arbejdet implementeret i Primaer og Sekundaer Sundhedsvasenet
blandt alt sundhedspersonale, der har omsorg for disse patienter og deres pargrende.

29. maj 2016. Steen Walter.



Peer review: National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatacancer.

National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatakraeft, udarbejdet af en
ekspertgruppe under Sundhedsstyrelsen.

Generelle kommentarer
Retningslinien er opbygget i 8 underpunkter som kommenteres separat nedenfor.

Et gennemgaende treek ved de 8 i gvrigt helt relevante problemstillinger, der gennemgas, er en udtalt
mangel pa evidens, hvilket medfgrer en raekke svage og darligt underbyggende anbefalinger og
overvejelser, der oftest munder ud i en konsensus beslutning. Dertil er der en mangel pa anvisninger i
forbindelse med anbefalingerne, hvilken traeningsform, hvilken sexologisk radgivning, hvilket vaerktgj til
vurdering af depression og hvilke undersggelser for kardio-vaskulaere risikofaktorer?

En rimelig forventning til en retningslinie ville veere, at den i situationer, hvor der er usikkerhed om valg af
strategi, kan bruges som vejledning. At skrive en retningslinie pa baggrund af sa ringe evidens forekommer
ikke rimeligt, og i veerste fald vil retningslinien i sin nuvaerende form pa laengere sigt kunne vaere en
haemsko for gennemfgrelse af projekter, der ville kunne belyse de stillede spgrgsmal. En ukritisk
efterlevelse af retningsliniens anbefalinger vil formentligt ikke eller kun i meget ringe grad have effekt,
dertil vil retningslinien i fald den efterleves stille ikke naermere specificerede krav til rehabilitering, der
uden nogen form for dokumentation, om ikke andet vil vaere en gkonomisk og organisatorisk belastning.

Rehabilitering er et emnefelt, der tiltraekker sig megen opmaerksomhed, gjensynligt ikke ngdvendigvis
bakket op af konkret viden.

Opdraget formuleret i forbindelse med udarbejdelsen af peer review omfatter en vurdering af
manuskriptets styrker, svagheder, forslag til eendringer og en AGREE Il vurdering af retningslinien.

Manuskriptets styrker er fa, fraset en omhyggelig litteratur gennemgang. For at udtrykke det preecist ville
en artikel med det samme indhold formentligt og forhabentligt blive afvist fra et tidsskrift efter et peer
review.

Den vaesentligste svaghed er den udtalte mangel pa evidens, der alligevel leder til forskellige - ikke
underbyggede - konsensus beslutninger.

Et konkret forslag til 2ndringer er vanskeligt, det mest rimelige ville vaere at skaere hele retningslinien ned
til det, der er det egentlige indhold.

"Der er i dag ingen eller kun meget sparsom evidens, der kan belyse de stillede spgrgsmal. En vurdering af
fremtidige rehabiliteringstiltag hos patienter med prostatacance, skal foretages efter de ngdvendige studier
er gennemfart”

Gennemgangen af den manglende evidens giver jo netop samtidig mulighed for at designe de
undersggelser, der er ngdvendige for at skabe evidens for tiltag indenfor rehabilitering.

Der er tilsyneladende i retningslinien ikke taget hgjde for, at prostatacancer patienter er en heterogen
gruppe, der straekker sig fra patienter, der pa baggrund af enten lav tumorbyrde, hgj alder eller
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komorbiditet alene observeres, over patienter der lider under fglgerne efter kurativt intenderet behandling
til patienter, der er i behandling med enten antihormoner og eller kemoterapi. Behovet for rehabilitering
blandt denne heterogene gruppe patienter ma antages at vaere forskellig, ligesom den pa patientniveau
formentligt aendres over tid.

Dertil kommer, at man kunne foresla nogle - dels tekstmaessige, dels typografiske andringer. Tabellerne er
vanskeligt overskuelige, en simpel ting som at vende skriftretningen ville ggre tabellerne lettere laeselige.
Teksten er praeget af en lang reekke gentagelser, f. eks. gennemgas baggrunden for vurderingen, grade og
styrken vurderingen af en eventuel anbefaling omhyggeligt i indledningen, denne information gentages s i
tabellerne. De fleste laesere vil nok finde gentagelserne overflgdige.

AGREEIl vurdering fremsendes separat.
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Systematisk vurdering af depression.
Grade vurdering ikke mulig, anbefaling ikke foretaget.

Der findes ingen evidens pad omradet. Konklusionen “Det er god praksis at vurdere alle patienter med
prostatakraeft for depression mindst en gang arligt” er baseret pa konsensus blandt arbejdsgruppens
deltagere. Vaesentligst i denne vurdering synes at vaere et retrospektivt amerikansk studie, er angiver
forekomsten af depression, baseret pa register oplysninger til at veere 8,5%. Der foreligger ingen
oplysninger om depression ud over det fgrste ar efter prostatacancer diagnosen er stillet. Det et ikke
vurderet, hvorvidt resultaterne baseret pa et mere end 10 ar gammelt amerikansk registerstudie er
repraesentative for danske patienter. Retningslinien angiver ikke i hvilket regi vurderingen skal varetages.

Traening ved pabegyndelse af kastrationsbaseret behandling.
Grade vurdering meget lav, anbefaling svag.

Rapportens konklusion er baseret pa sparsom evidens fra et mindre, randomiseret studie. Risikoen for bias
i det pagaeldende studie er hgj. Forekomsten af skader i traeningsgruppen i det refererede studie er meget

sporadisk beskrevet. Retningslinien angiver ikke i hvilket regi en eventuel fysisk traening skal varetages eller
hvordan denne er teenkt organiseret.

Treening under kastrationsbaseret behandling,.
Grade vurdering meget lav, anbefaling svag.

Rapportens konklusion baseret pa randomiseret evidens fra flere sma studier med betydelig risiko for bias.
Studierne er samtidig alle problematiske, da effektmal er upraecise. Retningslinien tager ikke stilling til
anbefaling af treeningsform, og igen er der ikke i retningslinien taget stilling til hvem og hvordan en
eventuelt traening skal udbydes og organiseres.

Bakkenbundstraning
Grade vurdering lav og meget lav, anbefaling svag.

Retningslinien er her baseret pa flere randomiserede studier, igen gennemgaende vurderet som havende
lav kvalitet. Studierne er uens i deres opbygning. Der mangler en vurdering af effekt af praeoperativ
bakkenbundstraening.



Peer review: National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med prostatacancer.

Sexologisk radgivning
Grade vurdering meget lav, anbefaling svag

Retningslinien munder ud i 2 svage anbefalinger. Dels for patienter opereret, ” En overvejelse om et tilbud
til maend efter radikal prostatektomi, samt en angivelse af at “det er god praksis at overveje om gvrige
patienter med prostatakreaeft bgr tilbydes sexologisk radgivning”. Evidensen for det fgrste udsagn er ringe,
for det andet ikke eksisterende.

Undersggelse af kardiovaskulzere risikofaktorer
Grade vurdering ikke mulig, anbefaling svag

Retningslinien munder her ud i en ikke dokumenteret anbefaling af en overvejelse om regelmaessig
undersggelse for kadiovaskulzaere risikofaktorer. Igen uden der i retningslinien er taget stilling til hvordan en
sadan overvejelse skal effektueres.

Undersggelse af knoglemineraltaethed ved pabegyndelse af kastrationsbaseret behandling.
Grade vurdering ikke mulig, anbefaling svag

Retningslinien munder ud i en svag anbefaling af ” at overveje .... en undersggelse for knogleskgrhed”. Der
er ingen studier, der underbygger udsagnet. Der er ikke i retningslinien taget stilling til organisering eller
ressourceforbrug.

Gruppe- eller individbaseret rehabilitering
Grade vurdering ikke mulig, anbefaling svag

Dybest set indeholder retningslinien her intet svar pa det stillede spgrgsmal. Anbefalingen er set i lyset af
spgrgsmalet nzermest meningslgs, men forstaelig set i lyset af manglen pa evidens. | trad med de
foregaende er der ikke taget stilling til organisation eller finansiering.
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