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Forord

Gjennom flere ar har jeg jobbet pa urologisk avdeling, mye i forhold til pasienter med
prostatakreft. I forbindelse med etableringen av et multidisiplinart prostatasenter i 2009 ble
det opprettet et oppfelgingsopplegg for de som skal falges 1 pdvente av eventuell behandling.
Dette opplegget er kalt Active Surveillance eller Aktiv overvakning og var pd den tiden
relativt ustrukturert de fleste steder i Norge. Jeg fikk i samarbeid med urologene ansvaret for
oppfelgingen av disse pasientene, og fra 2009 er det bygd opp ett kvalitetsregister for disse
pasientene pd lik linje med de som er opererte ved avdelingen. I forhold til masteroppgaven
har fokuset hele veien vert pd denne pasientgruppen, men innfallsvinkel og innholdet har
endret seg underveis.

En stor takk til Erik Haug som inspirerte og pushet meg til & seke opptak ved
Masterutdannelsen i Oslo, en klinisk rettet studie som passet midt i blinken i forhold til hva
jeg jobbet med pa avdelingen. Han har ogsé fungert som medveileder og sparringspartner i
forhold til masteroppgavens artikkel. Dag Gullan har bidratt med gode innspill og ikke minst
engelskkunnskaper i forhold til artikkelen. Ledere ved urologisk seksjon og kirurgisk
poliklinikk har velvillig lagt til rette for at masterstudiet skulle bli praktisk og ekonomisk
mulig for meg og dette har gitt meg inspirasjon til 4 std pd disse to arene.

Ved Hogskolen 1 Oslo og Akershus mette jeg min veileder gjennom flere oppgaver disse to
arene, Ellen Karine Grov. Hun var en mester i 4 se hva jeg som ikke hadde vert pd
skolebenken p&d mange, mange ar, trengte. Stor takk til deg for din kunnskap, tdlmodighet og

evne til se hver enkelt student.



Forkortelser:

AS Active Surveillance
GMR Generelle motstandsressurser

HRQOL Helserelatert livskvalitet

MCS Mental componenet score

MDT Multidisiplinere team

MR Magnetisk resonans scanning

OAS Opplevelse av sammenheng

SOC Sence of coherence

PCS Physisk component score

PSA Prostata spesifikt antigen

RALP Robotassistert laparaskopisk prostatectomi
RRP Radical retropubic prostatectomi

QOL Livskvalitet



Sammendrag

Masteroppgaven bestar av en artikkel og en refleksjonsoppgave. Artikkelen omhandler
folgende problemomrade og forskningsspersmal:

Hvordan pévirker Active Surveillance (AS) og bivirkningene av kirurgi
prostatakreftpasientenes helserelaterte livskvalitet?
1. Thvilken grad er det er forskjell i disse to behandlingsgruppenes skar pa helserelatert
livskvalitet?
2. Thvilken grad er vannlatnings- og seksualproblemer assosiert med helserelatert

livskvalitet nar en sammenligner disse to behandlingsstrategiene for prostatakreft?

I artikkelen er det presentert bakgrunnen for studien, utvalget, metoden og resultatet. Studien
konkluderer med at pasientene i begge gruppene opplevde god helserelatert livskvalitet til
tross for at de opererte hadde signifikant mer lekkasje, brukte flere innlegg og opplevde

dérligere seksualfunksjon en de i AS-gruppen.

I refleksjonsoppgaven ensker jeg a belyse hvilke mekanismer som eventuelt kan forklare
resultatene i1 studien. Ved gjennomlesning av artikler og litteratur pekte flere forfattere pa
fenomenet respons-skifte (response shift) som en mulig forklaring pa gode
livskvalitetsmalinger til tross for store helseplager. Andre har nevnt salutogenese og
opplevelse av sammenheng som grunnleggende for & opprettholde god livskvalitet selv om en
blir utsatt for store provelser. I refleksjonsoppgaven har jeg sett n@rmere pé disse teorienes
likheter og forskjeller. Slik jeg ser det, kan teoriene pa hver sin méte og sammen forklare mye
av pasientenes helserelaterte livskvalitet, men ogsé andre faktorer ma tas med i betraktningen.
Hvilke maleinstrumenter eller sperreskjema som blir brukt er essensielt. Det er i en kvalitativ
studie sett at pasientene med prostatakreft ikke ser pd de mest vanlige bivirkningene som et
helseproblem. Ulike metodiske tilnerminger fir fram forskjellige perspektiver og det kan
synes som en mulighet at instrumentene som er brukt for & méle helserelatert livskvalitet i
denne studien, ikke klarer & fange opp nyanser som kanskje ville framkommet i et kvalitativt
intervju. Metodiske refleksjoner er derfor sentralt, spesielt nar man velger standardiserte,

generiske instrumenter.



Summary

This master thesis consists of an article and a reflection paper. The article addresses the

following issues and research questions:

How do Active Surveillance (AS) and the consequences of surgery affect health-related

quality of life (HRQOL) for patients with prostate cancer?

1. To what extent is there a difference in these patient groups’ score on HRQOL?
2. To what extent are urinary- and sexual problems associated with HRQOL when

comparing the treatment strategies for prostate cancer patients?

The abstract enclosed the article contains a summary incorporating background, objective,
material and method, and results. The results from the study show no significant difference in
HRQOL between the AS and Radical Retropubic Prostatectomy (RRP)-groups despite
presence of significant differences when comparing sexual function, bladder control, and use
of pads. The majority of the respondents appear to adjust to their disease and report good
health-related quality of life, regardless of urinary bother and reduced sexual function.

The reflection paper highlights the mechanisms that might explain the results from the study.
Several previous articles and papers pointed to response shift as one explanation of good
HRQOL despite severe side effects after cancer treatment. Other studies mention the
Salutogenic theory, which includes Sense of coherence (SOC) as possible explanations to this
phenomenon. People with high degree of SOC may rely on available resources to face

challenges in life.

The reflection paper includes a comparison between the two theories, looking at similarities
and differences alike. Both theories, individually and together, can explain a large portion of
the good health-related quality of life. Other factors must, however, be considered. The
selection of and reflection on methodological approaches, measuring tools and questionnaires

are essential.
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I  INNLEDNING.

Masteroppgaven bestar av en artikkel og en refleksjonsoppgave. I artikkelen har jeg undersokt
to alternative behandlingstilnermelser for pasienter med prostatakreft og hvordan eventuelle
bivirkninger som urinlekkasje og ereksjonsproblemer pavirker helserelatert livskvalitet
(HRQOL) hos disse. Behandlingsalternativene er Active Surveillance (AS) eller aktiv
overvakning, og kirurgi i form av radical retropubic prostatectomi (RRP). Ved RRP opereres
det apent og ikke ved hjelp av robot, som blir mer og mer utbredt i kirurgisk behandling av
prostatakreft. Pasienter som er aktuelle for disse behandlingsalternativene er i utgangspunktet
relativt friske i det de ber ha en forventet levetid pa over 10 ar (Helsedirektoratet, 2015). For &
f4 en bedre forstaelse av sykdommens mangfold og hvilke vurderinger som gjeres i forhold til
behandling og oppfelging fra bade helsepersonell, pasienten og parerende vil jeg forst
beskrive diagnosens grad av utbredelse og behandlingsformer for jeg presenterer resultatene
fra studien. Begrepene Response shift (respons-skifte) og Salutogenese er valgt for & diskutere
hvordan funnene i studien kan forstas. I kapittel 3 og 4 beskrives design, metodiske og

vitenskapelige aspekter ved studien og litteratursoket.

I denne oppgaven har jeg valgt & bruke Active Surveillance (AS), siden begrepet er godt
innarbeidet. Samtidig ser jeg at det norske begrepet aktiv overvakning blir mer vanlig og er

lettere & formidle til pasientene.



2 PROSTATAKREFT

2.1 Forekomst

I Norge blir det diagnostisert ner 5000 nye tilfeller av prostatakreft i dret. Den er den
hyppigste kreftarsaken hos menn og star for cirka 30% av tilfellene (Kreftregisteret, 2014). I
2013 dede nzr 1000 menn i Norge av prostatakreft, mens prevalensen var naer 40000
(Kreftregisteret, 2015). Hoy levealder og tidlig diagnostisering er av drsakene til det ekende
antall pasienter som lever med pévist prostatakreft. Kreft i prostatakjertelen arter seg i de
fleste tilfeller ulikt andre kreftformer, siden den sjelden utvikler seg veldig raskt. Pa
folkemunne sies det ofte at det er en sykdom en der med, og ikke av. Dette er en sannhet med
modifikasjoner, men det er de senere arene satt fokus pd pasienter med lavrisiko prostatakreft
som ikke trenger behandling. Her kommer AS inn i bildet som et tilbud til pasientene for a
utsette eller unngé behandling, en behandling som pasientene i mange tilfeller ikke vil nyte
godt av i form av lengre levetid. En ensker ved AS 4 kunne bevare god livskvalitet sa lenge
som mulig (Helsedirektoratet, 2014). Det er pa naverende tidspunkt ikke funnet gode tiltak
for & forebygge prostatakreft. Det er gjort studier péd kosthold, vektreduksjon, reyking og
alkohol uten & finne evidens pa at det har forebyggende effekt (Helsedirektoratet, 2015).

2.2 Diagnostikk

Prostataspesifikt antigen (PSA) er et enzym som produseres i overflatecellene pa
prostatakjertelen og som kan pavises i serum ved blodprever. PSA ble tatt i bruk i forbindelse
med diagnostisering av prostatakreft pd 1990-tallet. Forheyet prove kan indikere prostatakreft,
men kan ogsé pavirkes av andre tilstander som urinveisinfeksjoner, prostatitt og benign
prostataforsterrelse. Erfaringer fra sykehusavdelinger tilsier at PSA kan stige til over 100 1
forbindelse med urinveisinfeksjoner. Derfor ber gjentatte PSA mélinger gjennomferes ved
forhayet prove og mistanke om andre underforliggende arsaker (Helsedirektoratet, 2014).
Ikke alle med prostatakreft har hoy PSA-verdi, og det finnes ingen generell akseptert nedre
grense. En undersgkelse av 2950 menn 1 alderen 62 til 91 ar viste at med en PSA-verdi
mellom 0 og 0.5, er det 6.6% sjanse for prostatakreft (Helsedirektoratet, 2015). Erfaring
bekrefter dette, og hvis rektal eksplorasjon viser patologisk palpasjonsfunn, skal pasienten i

folge Pakkeforlep for prostatakreft utredes videre av spesialister (Helsedirektoratet, 2014).



Nasjonalt handlingsprogram for prostatakreft (Helsedirektoratet, 2015) anbefaler ikke PSA-
screening av symptomfrie menn uten arvelig belastning for prostatakreft. Menn med kjent

BRCA-2 (brystkreftgen)-mutasjon, opphopning av brystkreft eller ovariekreft i familien kan
ha ekt risiko for prostatakreft og ber folges opp. PSA brukes i dag bade i diagnostisering og

oppfelging av pasientene.

Prostatakreft deles videre inn i TNM-stadie (Tumor T, Node N og Metastase M). Dette er et
klassifikasjonssystem som sier noe om tumorens anatomiske utbredelse enten klinisk via
rektal eksplorasjon, radiologisk via ultralyd/MR eller patologisk via histologiske
undersekelser (Sobin, Gospodarowicz, & Wittekind, 2011). Gleason- og CAPRA-score er
omtalt i artikkelen og tas med i vurderingene legene gjor for 4 risikovurdere tumoren. Gleason
score eller grade ble introdusert av Donald F. Gleason i 1966 (Gleason, 1966). Gleason score
er den viktigste prognostiske faktoren ved prostatakreft (Berg, Lilleby, Bruland, & Fossa,
2007) og den settes ved mikroskopiske undersegkelser av vevspragver. Scoren settes sammen
av to Gleason grader og den det finnes mest av 1 vevet settes forst. Eksempel: Gleason score
3+4=7a og 4+3=7b. Skalaen rangeres fra 2 til 10 hvor 10 er den mest aggressive. I praksis

brukes benevnelse fra grad 6 og oppover (Kreftregisteret, 2015).

Risikogruppering er anbefalt i forbindelse med vurdering av hvilke kurative
behandlingsalternativ som egner seg. Det er ulike grupperingsmetoder i bruk. I Norge tas det
utgangspunkt i EAU (The European Association of Urology) Guidelines on Prostate Cancer
(Kreftregisteret, 2015) og i studien er CAPRA-score brukt. Denne scoren tar hensyn til
pasientenes alder, PSA, Gleason score, T-stadium og utbredelse av kreft i biopsiene. Skalaen
gér fra 0 til 10 med 10 som hayeste risiko (University of California, udatert). I 2013 var
fordelingen av risikogrupper pa diagnosetidspunktet 26% i lavrisiko, 65% 1 intermediaer og 10

1 hoyrisikogruppen i Norge (Kreftregisteret, 2015).

Andre bruker D’ Amico Risk Classification for Prostate Cancer for risikovurdering. Denne har

ikke med alder i vurderingen og er ikke benyttet i denne studien.

MR (magnetisk resonans scanning) av prostata har siden opprettelsen av prostatasenteret i
2009 blitt tatt mer og mer i bruk i diagnostiseringen. P& avdelingen jeg jobber, tas det nd& MR-
prostata av alle pasientene som skal utredes og er aktuelle for kurativ behandling sa sant det

ikke er kontraindisert som f.eks ved klaustrofobi eller at pasienten har operert inn pacemaker.



I tillegg tar alle pasientene som folges i AS-gruppen MR-prostata i forbindelse med
kontrollene hos urolog. Det er fortsatt store ulikheter 1 landet, men i1 Pakkeforlep for

prostatakreft star det at det ber fortrinnsvis tas fer biopsi (Helsedirektoratet, 2014).

2.3 Behandling

Prostatakreft er en mangeartet sykdom fra det helt fredsomme til et meget dramatisk,
aggressivt forlap. Sykdomsstadiet pé diagnosetidspunktet er bestemmende for hvilke
behandlingsalternativer som er aktuelle. For pasienter uten mistanke om spredning til
lymfeknuter og skjelett, er kurativ behandling i form av operasjon eller strdlebehandling
aktuelt. Operasjon foregér enten i form av et dpent inngrep, RRP eller ved robotassistert
lapraskopisk prostatectomi (RALP) som i lepet av de senere drene gjores ved de fleste
sykehusene som tilbyr prostatectomier i Norge. Ved radikal operasjon fjernes hele
prostatakjertelen og hele eller deler av seedblerene. Ved middels eller hayrisiko sykdom
gjores ogséd lymfeknutedisseksjon. Strdlebehandlingen er i stadig utvikling for & oke
treffsikkerheten og redusere bestralt volum og bivirkninger. I dag brukes lokal stréling (70 Gy
fordelt pa et tyvetalls fraksjoner) kombinert med endokrin behandling som standard
(Helsedirektoratet, 2015). All kurativ behandling er forbundet med bivirkninger som
urinlekkasje og ereksjonsproblematikk. Dette er omtalt i artikkelen og jeg vil ikke komme
narmere inn pa bivirkningene her. Grunnet behandlingenes bivirkninger og sykdommens
mangfold, kan mennene som er egnet for det, folges i AS. Ved en eventuell progresjon av
sykdommen, kan pasientene behandles og pa den maten utsettes eventuelle bivirkninger s

lenge som mulig.

Eldre pasienter med heoy komorbiditet, lymfeknute- eller fjernspredning kan tilbys endokrin
behandling enten pé diagnosetidspunktet eller som symptomgivende behandling senere, ogsé
kjent som watchful waiting (WW). Endokrin behandling gis i form av antiandrogene tabletter,
luteinizing hormone releasing hormone agonist (LHRH-agonist) i spreoyteform eller ved a

fjerne testiklene kirurgisk (Helsedirektoratet, 2014).

I de senere arene er det tilkommet flere behandlingsalternativer bade for de med og uten
spredning. For de uten spredning forskes det pa lokal tumorbehandling i form av
kuldebehandling (cryo) og hey-intensiv fokusert ultralyd (HIFU) i hdp om & kunne redusere
bivirkningene av en prostatectomi (Helsedirektoratet, 2015). Det utvikles stadig nye



medikamenter for & handtere sykdommen og minske plagene for de med metastaserende
sykdom. Av eksempler kan nevnes; cytostatika, zoledronsyre, Xtandi, Zytiga og Xofigo som

brukes ved symptomgivende skjelettmetastaser.

Vurderingene som legene ma gjore, er & se pa potensiale for at den paviste kreften skal utvikle
seg til sykdom gjennom ulike kriterier redegjort for pa de foregaende sidene i dette kapittelet.
Pasientenes preferanser og livssituasjon er viktige elementer i dette, siden de mest kjente
bivirkningene etter kirurgi er urinlekkasje og ereksjonsproblematikk (Klein, 2015; Kyrdalen,
Dahl, Hernes, Smastuen, & Fossa, 2012; Stensvold, 2012). For en mann pa over 70 ar som
ikke har hatt ereksjon pé flere ir og kanskje sliter med vannlatingen grunnet
prostatahyperplasi, kan disse bivirkningene vare uproblematiske. Flere opplever til og med at
problemene med vannlatningen bedrer seg eller forsvinner etter RRP. For en 50 aring med
yngre kone vil situasjonen fortone seg annerledes og tap av ereksjonsevnen vil sannsynligvis
pavirke livet betraktelig. Utfordringene er & vurdere risikoen for utvikling av sykdommen opp

mot bivirkningene.

Mangfoldet i behandlingsalternativer for prostatakreft kan virke forvirrende pa pasientene.
Mange av pasientene kjenner noen med prostatakreft og lurer pa hvorfor ikke de far samme
behandling som “naboen”. Andre igjen har hert om dramatiske forlep av prostatakreft og
onsker oyeblikkelig behandling. Det er viktig med samtale og god informasjon for at
pasientene og parerende i samarbeid med legen kan komme til en god beslutning om
behandlingsvalg. Erfaring tilsier at hvis pasientene er informert om AS for de tar vevsproven,
sa er det lettere for dem & velge det etter informasjonen om prevesvaret. De fleste pasienter

folger anbefalingene fra det multidisiplinaere teamet (MDT).



3 RESULTATER FRA STUDIEN, PRESENTERT | ARTIKKELEN

Resultatene som er presentert i artikkelen, viser ingen signifikante forskjeller i
gjennomsnittsskar for helserelatert livskvalitet (HRQOL) mellom gruppene mélt ved SF-12
skjema. SF-12 instrumentet er delt i en fysisk (PCS) og en mental (MCS) komponent og en
tidligere studie (Kyrdalen et al., 2012) har definert lav HRQOL som PCS og/eller MCS < 40.
I materialet finner vi statistisk forskjell i gruppen PCS <40 med 11% for de i AS-gruppen og
20% for de opererte (RRP-gruppen). Dette kan bero pa at 8 av de 41 i RRP-gruppen som
opplever store problemer med seksualfunksjonen har en PCS < 40. I AS-gruppen har alle 10
som opplever store problemer med seksualfunksjonen PCS > 40. Néar det gjelder
vannlatningsfunksjonen finner vi ikke forskjeller i samme grad. I regresjonsanalysen
forsvinner forskjellene nér en kontrollerer for behandling, alder, sivil status og andre
uavhengige variabler.

Nar vi sammenlignet gruppene med tanke pa lekkasje, bruk av innlegg/bind og
seksualfunksjonen er det signifikante forskjeller mellom dem. For & forklare disse funnene mé
man ta i betraktning hvilke mekanismer som trar i kraft nér bivirkninger som mange ville se
pa som en stor inngripen i livskvaliteten, allikevel ikke gjor det. Jeg vil senere i oppgaven
beskrive dette nermere og beskrive fenomenet i lys av teoriene om Response shift og
Salutogenese. Videre vil jeg drafte om disse teoriene kan vare med pa & klargjere resultatene
1 denne studien. Det kunne veart naerliggende & se n&ermere pa begrepene sykdomsrelatert-,
helserelatert- og global livskvalitet i forbindelse med oppgaven, men ut fra resultatene 1
studien har jeg valgt & kun nevne dette kort og konsentrere meg om et par mulige

forklaringsmekanismer.



4 METODISKE OG VITENSKAPELIGE ASPEKTER

4.1 Problemstilling og forskningsspersmal

Folgende problemstilling og forskningsspersmal er utgangspunkt for studien:
Hvordan pévirker Active Surveillance (AS) og bivirkningene av kirurgi
prostatakreftpasientenes helserelaterte livskvalitet?
1. Thvilken grad er det er forskjell i disse to behandlingsgruppenes skar pa helserelatert
livskvalitet?
2. Thvilken grad er vannlatnings- og seksualproblemer assosiert med helserelatert

livskvalitet nar en sammenligner disse to behandlingsstrategiene for prostatakreft?

4.2 Design og metode

Studien har kjernespersmél som prevalens, fordeling og sammenhenger, om bivirkninger og
livskvalitet. Ved slike kartlegginger er det foretrukne designet en tverrsnittsundersekelse. En
onsker & fa informasjon fra mange respondenter for om mulig & generalisere resultatene til en
populasjon. En tverrsnittsundersokelse gir et oyeblikksbilde av det vi undersgker, men kan
ikke si noe om arsaksforhold. (Johannessen, Christoffersen, & Tufte, 2010). Et
semistrukturert sporreskjema er brukt i datainnsamlingen, mens data er analysert med
statistiske metoder. I denne artikkelen ble kun de lukkede spersmélene benyttet og i folge
Nortvedt m.fl. (2012) vil den foretrukne metoden vare kvantitativ og tiln@ermingen
postpositivistisk (Nortvedt, Jamtvedt, Graverholt, Nordheim, & Reinar, 2012). P4 15- og
1600-tallet vokste det fram en vitenskapsteori der all vitenskap skulle vere en observasjon av
noe vi fysisk kunne se eller méle i verden, omtalt som den empiriske metode. Senere vokste
positivismen frem som den mest rendyrkede videreforingen av det empiristiske
vitenskapsidealet hvor all «sanny» vitenskap skulle vare etterprovbar, og vare verifiserbar
(Thomassen, 2013). Kritikerne av positivismen mener at denne ikke tar inn over seg at
menneskelige handlinger har en meningsdimensjon som ikke kan fanges opp ved kvantitative
metoder. Karl R. Popper (1902 — 1994) mente at mennesker har fornuftsevner som gjor at vi
kan finne kunnskap uavhengig av sanseerfaring, og postpositivismen utviklet seg etter hvert
pa grunnlag av positivismen. Denne oppgaven defineres med en postpositivistisk tilneerming
fordi spersmélene blant annet handler om livskvalitet, mens analyser og presentasjon er

kvantitativ og vist med strukturelle oppsett som tabeller og figurer.



4.3 Utvalg

Utvalget i denne studien omfatter alle 164 som folges 1 Active Surveillance (AS-gruppen) og
256 opererte (RRP-gruppen) i perioden 2010 til 2014 pa Sykehuset i Vestfold. Alle pasientene
er 1 utgangspunktet funnet egnet til radikal eller helbredende behandling slik at de anses som
relativt friske og har lang forventet levetid. I AS-gruppen var det 14 som ikke svarte pa
henvendelsen om 4 delta i studien og blant de opererte var det 39. I tillegg ble 37 pasienter i
operasjonsgruppen ekskludert grunnet tilleggsbehandling i form av strale- eller
hormonbehandling. Inkluderte pasienter ble da 150 i AS-gruppen og 180 RRP-gruppen.
Bortfallsanalyse viste ingen signifikante forskjeller pA PSA, CAPRA-score og sosial status

mellom de to gruppene.

4.4 Variabler

I utgangspunktet er denne datainnsamlingen gjort i forbindelse med kvalitetssikring ved
avdelingen. Vi ensket sé fi og relevante spersmal som mulig for & ikke redusere deltakelsen
(compliance). Variablene som er samlet inn er noe preget av dette og bakgrunnsvariablene
burde ideelt sett vaert flere for denne type studie. Bade utdannelse, jobbsituasjon, lennsniva,
boforhold, komorbiditet og personligshetstrekk kunne gitt viktig informasjon i forhold til
problemstillingen. Jeg viser til avsnittet om demografiske og kliniske variabler i artikkelen
hvor disse er omtalt n@rmere. Variabler som viste statistisk signifikans i univariate analyser
ble tatt med i regresjonsanalysen i tillegg til variabler som i tidligere forskning har vist

pavirkning pa helserelatert livskvalitet (HRQOL) / livskvalitet (QOL).

Sperreskjemaene som er benyttet er ogsa beherig omtalt i artikkelen. Pasientene fikk tilbud
om & vare med i studien i brevs form. Pasientene som er radikal-operert fikk spersmal om
inklusjon forst ett ir etter operasjonen. Dette fordi mulige bivirkninger har stabilisert seg forst
ett r postoperativt (Steinsvik, 2013). AS-pasientene fikk speorsmalet forst etter at de hadde
vart med 1 opplegget i mer enn tre maneder. Dette for at den forste reaksjonen/sjokkfasen
over diagnosen ikke skulle prege svarene i for stor grad. Brevene ble sendt ut med to
svarkonvolutter, en til samtykke og en til sperreskjemaet som kun var merket med

pasientnummer. Det ble sendt purrebrev til ikke-responderende pasienter etter 3-4 uker.



Kliniske data som PSA, Gleason grade, CAPRA-score, behandlings-dato og demografiske

forhold ble hentet inn fra det urologiske kvalitetsregisteret og pasientenes journaler.

4.5 Statistiske analyser

De kvantitative dataene er analysert ved hjelp av SPSS for Mac (versjon 23). Det er gjort
deskriptiv statistikk med frekvensanalyser og andeler (prosent) og beregnet gjennomsnitt med
standardavvik for a f& en oversikt over de sentrale, kontinuerlige variablene (Tabell 1 i
artikkelen). Ved bivariate analyser ensker en & se om to variabler samvarierer. Ett eksempel
kan vaere om de som er operert har mer urinlekkasje enn de som folges i AS-gruppen.
Variablenes méleniva er bestemmende for hvilke bivariate analyser som kan benyttes
(Johannessen et al., 2010). I studien er de kontinuerlige dataene analysert ved t-test. T-testen
underseker om gjennomsnittet i to ulike fordelinger er sa forskjellige at de sannsynligvis ogsa
er det i populasjonen og med det kan generaliseres fra utvalg til populasjon. De kategoriske
variablene er analysert ved kji-kvadrattest (y’-tests). Her kan en betrakte de uavhengige
variablene AS og RRP som selvstendige utvalg, og nullhypotesen vil vere at det ikke er
forskjell mellom dem med tanke pa for eksempel urinlekkasje. Den alternative hypotesen vil
veare at det er forskjell mellom dem (Johannessen et al., 2010). Det vil alltid vere en risiko for
a trekke feil konklusjoner siden det er utvalg som testes og ikke hele populasjoner. Ved
forskning bestemmes et signifikansniva som sier noe om hvor stor sannsynlighet for a ta feil
vi kan akseptere. I artikkelen er signifikansnivéet eller p-verdien satt til 0.05 og med det
aksepteres fem prosent sannsynlighet for a trekke en feil konklusjon (Johannessen et al.,

2010).

I signifikanttesting kan det forekomme to typer feil. Ved type I-feil forkastes nullhypotesen
ndr den er sann og ved type II-feil beholdes nullhypotesen nar den er feil (Johannessen et al.,
2010). Det vil si at i et lite utvalg kan det hende at vi ikke klarer & {4 fram signifikante funn
(type II-feil), men hvis tendensen hadde holdt seg i samme retning i et sterre utvalg, ville

muligheten for signifikante forskjeller mellom sammenligningsgrupper kunne oppnés.

I studien er det flere uavhengige variabler som kan pavirke resultatet for mennenes
helserelaterte livskvalitet. Til & madle HRQOL ble Short Form -12 instrumentet (SF-12)
benyttet. Dette bestar av en Physical Component Score (PCS) og en Mental Component Score
(MCS) som ender ut pé en skala fra 0 til 100 (Ware, Kosinski, & Keller, 1996) og er dermed



kontinuerlige variabler. Ved kontinuerlige avhengige variabler er linear regresjon anbefalt
som analysemetode. Hensikten med regresjonsanalysen er & underseke hvordan mange og
hvilken av de uavhengige variabler som gjor det mulig & predikere utfallet pa den avhengige
variabelen. En ser videre i hvilken grad en uavhengig variabel kan predikere utfallet nar
effekten fra de andre uavhengige variablene er kontrollert for (Pallant, 2013; Polit & Beck,
2012). I forbindelse med multiple linezre regresjoner er det noen forutsetninger som ber vere
innfridd. Utvalget ber vare av en viss sterrelse, men retningslinjene varierer litt mellom ulike
forfattere (Pallant, 2013). Pallant (2013) viser til en formel som sier: n > 50 + 8m (hvor m =
antallet av uavhengige variabler). I studien ble det brukt 10 uavhengige variabler, noe som 1
folge formelen tilsier over 130 respondenter (Pallant, 2013). Normalfordeling og lineeritet av
restleddet sjekkes visuelt ved “residuals scatterplots”. Multikollinaritet kan forekomme nér de
uavhengige variablene korrelerer sterkt. En bivariat korrelasjonsanalyse mellom variablene
utfores og det ble ikke funnet Pearsons r > 0.7 noe som tilsier at alle variablene kan nyttes i
analysen. I tillegg ble multikollinariteten sjekket ved verdiene Tolerance og VIF (Variance
inflation factor). Toleranseverdien varierte mellom 0.295 og 0.939 i studien og den skal ikke
vare mindre enn 0.1 ellers pavises multikollinaritet. VIF-verdier over 10 kan ogsa gi signaler
om mulitikollinaritet, mens her var alle verdiene i studien under 4. Resultatene i multiple
regresjonsanalyser er svaert sensitive for ekstreme verdier. Cook’s distance viste maksimal
avstand pa 0.108 og det er godt under 1 som i folge Pallant kan vere et problem (Pallant,
2013).

I artikkelen ble det avslutningsvis konkludert med at mixed methods med bade en kvantitativ
og en kvalitativ tilnerming ville vaert fruktbar i forhold til 4 f4 dybdekunnskap om emnet.
Resultatet i studien viser at det ikke er signifikante forskjeller i HRQOL mellom gruppene til
tross for signifikante forskjeller i bivirkningene. I artikkelen er tilnermelsen en deduktiv
metode hvor en har tatt utgangspunkt i tidligere teori og stilet sperreskjema i forhold til dette
(Jacobsen, 2015). I lapet av tiden jeg har jobbet med artikkelen, er jeg blitt mer og mer
undrende til menneskenes tilpasning til sin livssituasjon og hvilke mekanismer som ligger
bak. Her vil en induktiv metode sannsynligvis kunne gi noen svar en ren deduktiv metode
ikke &pner for, siden en ved induksjon skal gé ut med et apent sinn” og lytte til
informantenes utsagn eller observere personers adferd. Som mennesker vil vi imidlertid ha en
subjektiv forforstaelse av tingene vi ensker 4 studere og dermed ogsa en subjektiv fortolkning
av resultatene. Ut fra dette er det er det vanskelig a se forskning som en ren deduktiv eller

induktiv prosess, men heller som en kombinasjon av disse tiln@rmingene. Denne abduktive



tilnerming veksler kontinuerlig mellom teori og empiri, teorien seker stotte i empirien og

motsatt (Jacobsen, 2015).



5 LITTERATURSGK

I forhold til oppgavens tema er det sekt i EBSCOhost som gir tilgang til mange databaser i
samme grensesnitt. Blant annet dekker den Cinahl, Medline og Academic Search Premier som
dekker over 4000 journaler. ClinicalKey ble ogséd benyttet, spesielt i henhold til radical
prostatectomi med tanke pa bivirkningene og Active Surveillance. I tillegg har jeg benyttet
meg av sykehusbibliotekarenes kompetanse til 4 kvalitetssikre sakene. Sekene ble gjort i
perioden 2015 til 2016 og siste sok er gjort i mars 2016. Sekene er gjort med ulike sekeord
siden fokuset er noe ulik i henholdsvis artikkelen og i refleksjonsoppgaven. Jeg har benyttet
rammeverket PICO hvor nekkelordene i forhold til problemstilling ble satt inn og sekt etter
(Nortvedt et al., 2012). Det ble skt etter folgende ord: Prostatic neoplasm, Prostate cancer,
Prostatectomy, Treatment outcome, Erectile dysfunction, Urinary incontinence, Active
Surveillance, Quality of Life, Health related Quality of Life, Response Shift, Salutogenese og
Nursing. Det ble brukt trunkering av sgkeordene og ulike kombinasjoner av AND og OR. Jeg
har primeert valgt forskning av nyere data og noen review-artikler der det har vart naturlig.
Primerstudiene har jeg sjekket for reliabilitet og validitet i henhold til kunnskapssenterets
sjekklister der det har vert relevant. Sjekklistene er til hjelp ved vurdering av den metodiske
kvaliteten og resultatene i en vitenskapelig artikkel. Det er ulike sjekklister for de forskjellige
typer av artikler. I listen for prevalensstudie skal blant annet problemstilling, om det er en
velegnet metode, populasjon, utvalg, svarprosent og eventuelle frafallsanalyser vurderes.

(Kunnskapssenteret, 2014).

Teorien som er benyttet i refleksjonsoppgaven, er noe eldre enn artiklene som er inkludert i
studien. Det er fordi det ofte tar lang tid & utvikle teorier. Dessuten dreier dette seg om
anvendt forskning, og i dag brukes ofte teorier som er utprovd. Jeg har videre funnet artikler

hvor de utvalgte teoriene er benyttet i forskning med tema prostatakreft.

I forhold til denne oppgavens lengde velger jeg & ikke kommentere litteraturseket ytterligere.



6 LIVSKVALITET

Livskvalitet er blitt definert pd mange ulike mater gjennom tidene. I folge Spilker (Spilker,
1996) er det vanskelig & enes om en definisjon. Han viser til at livskvalitet oftest er beskrevet
1 tre nivder, global-, helserelatert- og spesifikk livskvalitet. Global livskvalitet sier noe om
individets generelle tilfredstillelse med livet som helhet hvor alle sider av livet inngar. Den
helserelaterte livskvaliteten bestar av 5 domener; psykisk, fysisk, sosial, skonomisk og
eksistensiell/religios. Hvordan vi forholder oss til livet og hvilke valg vi tar, avhenger av en
rekke faktorer blant annet alder, oppvekst, kultur og omgivelser. Den spesifikke livskvaliteten
kan vere utdypning av helserelatert livskvalitet 1 forhold til for eksempel prostatakreft og

bivirkninger behandlingen kan gi som for eksempel problemer med ereksjonen.

Verdens helseorganisasjon (WHO) definerer livskvalitet pa denne maten: ” individuals’
perception of their position in life in the context of the culture and value systems in which
they live and in relation to their goals, expectations, standards and concerns” (The WHOQOL

Group, 1998, s. 551).

Livskvalitet vil utfra definisjonen alltid vere subjektiv og hver enkelt persons folelse av
hvordan en har det, er essensiell. Livskvalitet er multidimensjonal da det dreier seg om flere
sider ved livet som fysiske, psykologiske, sosiale og eksistensielle forhold (Wahl & Hanestad,
2004).



7 RESPONS-SKIFTE.

Under arbeidet med artikkelen ble det nevnt i flere artikler at diskrepansen mellom alvorlige
bivirkninger og god livskvalitet muligens kunne forklares ved respons-skifte hos
respondentene. Respons-skifte ble forst nevnt i forbindelse med forskning pa pedagogiske
treningstiltak og organisasjonsendringer pa 1970 tallet (Sprangers & Schwartz, 1999).
Spranger og Schwartz definerer respons-skifte slik: ”Response shift, defined as changes in the
meaning of one’s self-evaluation of QOL resulting from changes in internal standards, values
or conceptualization” (Sprangers & Schwartz, 1999, s.1507). En teoretisk modell er utviklet
for & klargjere og eventuelt forutsi endringer 1 QOL i forhold til endringer i individers

helsestatus.

—— Antecedents e.g——

sociodemographics
= personality

= expectations

¥ « spititual identity v

Catalyst——» Mechanisms e.g.———» Response Shift ——» Perceived
A * coping i.e. change in QoL
= social comparison = internal standards
= goal reordering * values

= reframing = conceptualzation
expectations

= spiritual practice

Fig. 1. Spranger and Schwartz (1999) theoretical model of response shift and quality of life

Denne modellen bestar av tre hovedkomponenter som ved a arbeide sammen pavirker
hverandre og kan fere til respons-skifte, som igjen kan pavirke opplevd livskvalitet. Den er
basert pd en kontinuerlig prosess med en feedback-sloyfe hvor en over tid kan se endringer.

«Catalyst» (katalysatoren) er den utlgsende faktoren som for eksempel diagnosen
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prostatakreft. Antecedents eller forlapere utgjeor individets stabile egenskaper, holdninger og
verdier og mekanismen som utgjer atferdsmessig, kognitive og affektive prosesser. Under
mekanismer finner vi mestring eller mestringsstrategier som enkeltindividene har, endring av
forventninger og mal og hvordan de forholder seg til for eksempel religiose sparsmaél
(Sprangers & Schwartz, 1999). Jeg vil i denne oppgaven ikke g& nermere inn pa

mestringsstrategier, men heller se pa teorien rundt respons-skifte.

En endring av individets helsestatus vil ofte fore til ulike prosesser for a tilpasse seg
sykdommen. En kan benytte ulike mestringsstrategier bade atferdsmessig, kognitivt og
folelsesmessig. Disse prosessene kan endre individets egne standarder, verdier og
konseptualisering av livskvalitet (QOL). Det er disse endringene eller tilpasningene som
kalles respons-skifte og som igjen kan pévirke opplevd livskvalitet. Modellen er ment som et
rammeverk i forhold til en komplisert og dynamisk problemstilling. Den bygger videre pa
tidligere kontroll-, mestring- og tilpasningsteorier og er ikke ment & erstatte disse (Sprangers

& Schwartz, 1999).

Donohoe (2011) skriver i sin artikkel at en kreftdiagnose kan katalysere eller utlase en
eksistensiell krise som igjen kan utlese soken etter mening med livet. Dette kan videre fore til
en reprioritering og endrede mal i livet (Donohoe, 2011). Respons-skifte er ogsé sett i andre
pasientgrupper som diabetikere og ved Meniere’s sykdom (Morrison & Bennett, 2012)
Samme fenomen har Grov, Loge og Dahl (2013) reflektert over i forhold til testikkelkreft og
langtidsoverlevere etter Hodgkin lymfekreft. De mener at endrede mestringsstrategier og
tilpasningsdyktighet kan fore til respons-skifte og dermed opprettholdelse av god livskvalitet
(Grov, Loge, Dahl, 2013). Ulike situasjoner og sykdommer vil kreve en tilpasning i forhold til
a lere seg nye teknikker, nytt utstyr og & tilegne seg ny kunnskap. I forhold til kreft i prostata
og bivirkninger etter behandling, er ereksjonsproblematikk sentral. Mange kan ved hjelp av
ulike hjelpemidler som vakuumpumpe, tabletter og intrakavernese injeksjoner kunne ha et
velfungerende seksualliv. I disse tilfellene er det tenkelig at indre standarder, verdier og
konseptualisering av QOL ikke blir pavirket, og ut fra definisjonen vil det heller ikke ha

foregatt et respons-skifte.

Forskning pé respons-skifte mé ta i betrakting alle de tre komponentene i modellen; catalyst,
antecedents og mechanisms. Hva utleser prosessen, hvilke disponible faktorer som

personlighet og selvtillit har enkeltpersonene og hvilke mekanismer finnes til radighet? Siden



dette vil vaere en kontinuerlig prosess over lang tid vil det i folge Spranger og Schwartz
(1999) anbefales en studie med et longitudinelt designet med mange malepunkter for a
undersegke eventuell endring (Sprangers & Schwartz, 1999). Den mest anvendte metoden for &
maéle graden av respons-skifte, er et retrospektiv pretest-posttest design, ogsa kalt then-test”
(Schwartz & Sprangers, 2010). Metoden méler QOL pa flere tidspunkt, forst ved
diagnosetidspunktet (baseline) og gjentatte ganger senere. Pé et tidspunkt gjennomfoeres ogsa
en then-test” hvor en ber respondentene om 4 tenke tilbake til for eksempel
diagnosetidspunktet. Gjennomsnittlig forskjell i skar pd baseline og then-test” kan estimere
retningen og graden av respons-skifte (Schwartz & Sprangers, 2010; Serda I Ferrer, Valle, &
Marcos-Gragera, 2014).

7.1 Prostatakreft og respons-skifte

En litteraturgjennomgang av 13 artikler har sett pd om respons-skifte kan forklare at pasienter
med prostatakreft skarer like bra eller bedre pa QOL til tross for bivirkninger som
urinlekkasje og ereksjonsproblemer (Donohoe, 2011). P4 diagnosetidspunktet er de fleste
pasientene mindre opptatt av bivirkningene av behandlingen enn av selve diagnosen. Studiene
viser at det kan veare vanskelig for pasientene og forestille seg hvordan bivirkningene egentlig
vil arte seg. Ettersom tiden gér blir mange mer og mer opptatt av hva de kan gjore for &
gjenopprette disse funksjonene. For endel er dette ikke mulig og de mé revurdere sin situasjon
for & opprettholde QOL. Dette kan inkludere endringer i prioriteringer og mal, ogsa indre
standarder og verdier, og dermed fore til respons-skifte. Korfage (2006) fant at pasientene
aksepterte bivirkningene i lys av at de var resultat av livsviktig behandling (Korfage, Hak, de
Koning, & Essink-Bot, 2006). Andre igjen sa pa bivirkningene som en del av
aldersutviklingen. Artikkelen med litteraturgjennomgangen (Donohoe, 2011) oppsummerte at
pasienter med prostatakreft sannsynligvis opplever et respons-skifte, men utelukker ikke
andre arsaker til at de fortsatt opplever hay QOL. Det settes spersmalstegn ved sensitiviteten
ved maleskjemaene som brukes. Dette blir stottet av en kvalitativ undersekelse (Korfage et
al., 2006) som fant at flere av pasientene med prostatakreft ikke opplevde vannlatnings- og
seksualproblemer som del av et helseproblem og dermed ble disse heller ikke fanget opp av

livskvalitetsméalingene.



8 SALUTOGENESE

Salutogenese er satt sammen av ordene saluto som betyr helse og genese som er opprinnelse
eller tilblivelse og betyr “opphav til helse” (Lenne, 2015). Den salutogene modell ble utviklet
av Aaron Antonovsky (1923 - 1994) og er beskrevet i bekene "Helath Stress and Coping” og
”Unravelling the Mystery of Health” (Antonovsky, 1979, 1987) og er senere kjent som hans
livsverk. Antonovsky ble fedt i Brooklyn, New York og han tok sin utdannelse i Amerika
innen fagfeltet medisinsk sosiologi. I 1960 emigrerte han til Israel hvor han i 1972 ble tilbudt
en sentral rolle i etableringen og utviklingen av et samfunnsorientert medisinsk fakultet ved
Ben Gurion University of the Negev. Allerede pa 1970-tallet gjorde han oppdagelser om
mennesker som til tross for store og traumatiske pékjenninger som for eksempel 4 ha vaert i
konsentrasjonsleir, oppga og ha god psykisk og fysisk helse. Som forsker var han kjent for &
forfolge mysterier og uventede funn, og etter oppdagelsen med de som hadde vert i
konsentrasjonsleir formulerte han “det salutogene spersmaélet”: ”Hva er helsens opprinnelse?”
(Antonovsky & Sjebu, 2012). Teorien ble utviklet som en motvekt til patogenesen som er
opptatt av hvorfor folk blir syke og hvordan de kan behandles. Den er ikke ment som en
erstatning for patogenesen, men mer som et supplement (Walseth, 2009). Salutogenesen
fokuserer pad menneskenes evne til 4 tilpasse seg og pa alternativer for & ke mestring, helse
og velvare. Sence of coherence (SOC) eller opplevelse av sammenheng (OAS) pa norsk, er
helt sentralt i modellen. Kjernekomponenter i OAS er begripelighet, hindterbarhet og
meningsfullhet. Begripelighet handler om i hvilken grad ytre og indre stimuli er forstaelige og
kan forklares. Handterbarhet sikter til om man har ressurser til rddighet for 4 takle ulike
situasjoner og krav. Antonovsky har laget folgende definisjon for & identifisere de generelle
mostandsressursene (GMR):” Enhver karakteristikk av personen, gruppen eller omgivelsene
som kan fremme effektiv mestring av spenning” (Lenne, 2015). Han nevnte blant annet:
Kultur, sosial stette, religion og verdier, fysiske og biokjemiske ressurser, materielle verdier
og mestringsstrategier. Den tredje komponenten, meningsfullhet, sier noe om viktigheten av a
involvere seg i aktiviteter som oppleves som meningsfulle bade kognitivt og felelsesmessig.
Nar en person har noe som er viktig i livet, kan det veere en motivasjonsfaktor til a ta
utfordringer og finne mening og enske om a komme seg videre. Videre ser Antonovsky pa

sykdom og ded som en naturlig del av livet og at vi gjennom livslapet beveger oss pa et



helse— kontinuum hvor ytterpunktene er fullstendig helse (ease) eller uhelse (dis-ease)

(Antonovsky & Sjebu, 2012).

Hvordan vi reagerer pa ulike utfordringer som for eksempel sykdom og ded vil vare
individuelt og avhengig av erfaringer tidligere i livet. Antonovsky (1987) mener at de tre
komponentene i OAS utvikles fra fedselen av (Antonovsky & Sjebu, 2012). I de tidligste
arene er barnet avhengig av de nermeste omsorgspersonene og responsen fra dem. Det er
viktig at barn fir oppgaver som de mestrer, men ogsa far utfordringer og noe a strekke seg
etter. Er barndommen preget av straff og trusler kan dette fore til darlig selvtillit og liten tiltro
til egne kvaliteter. Det vil vaere vanskelig 4 skape mening, ssmmenheng og forstéelse i det
som skjer og det vil kunne fore til lav opplevelse av sammenheng og svake
motstandsressurser ogsa i voksen alder (Walseth, 2009; Walseth & Malterud, 2004). I voksen
alder har sannsynligvis arbeidssituasjonen mye a si for den enkeltes status i samfunnet og
derav kan den ogsa pavirke hvordan vi lgser utfordringer i livet ellers. I lavtlennsyrker har
man ofte lite innflytelse pa jobbsituasjonen og dette kan fore til at man ogsé i privatlivet
inntar en passiv holdning til nye situasjoner (Walseth & Malterud, 2004). Antonovsky
(Antonovsky & Sjebu, 2012) ser pa OAS i det etablerte voksenlivet som relativt satt. Det kan
vare vanskelig & endre slike rotfestede innstillinger til livet bortsett fra ved dramatiske, varige

endringer i en persons livssituasjon.

Antonovsky utarbeidet et sparreskjema for & mile OAS. Det opprinnelige skjema besto av 29
punkter (SOC-29) som malte de tre dimensjonene; begripelighet, hindterbarhet og
meningsfullhet. Senere ble dette forkortet til SOC-13 (Lindstrom, Eriksson, & Sjebu, 2015).
Etter disse versjonene er det tilkommet flere modifiserte varianter og i 2010 kunne to tredeler
av verdens befolkning undersgkes ved bruk av OAS verktey pé sitt morsméal (Lindstrom et al.,

2015).

8.1 Prostatakreft og salutogenese

Jeg har ikke funnet litteratur som sier noe om salutogenese i forhold til prostatakreftpasienter,
men en meta-analyse har sett pA OAS hos kreftpasienter generelt (Winger, Adams, & Mosher,
2016). Denne analysen viste at kreftpasienter med hoyt niva av OAS vil ta i bruk tilgjengelige

ressurser og pa den mate bevare eller gjenopprette livskvaliteten selv i utfordrende og
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stressende situasjoner. De var fleksible i tilnrmingen til vanskelige situasjoner og tok raskt i

bruk ulike mestringsstrategier for & opprettholde balansen i livet.

Studien min omhandler pasienter med prostatakreft som var operert med RRP eller var med i
oppfelgingsopplegget AS. I utgangspunktet er dette relativt friske menn med en lang forventet
levetid. De opererte hadde i utgangspunktet en mer avansert og hissig krefttype enn de som
folges i AS. Behovene hos disse to gruppene av pasienter er forskjellige, samtidig skiller de
seg sannsynligvis vesentlig ut fra de med metastaserende protatakreft. Som sykepleier vil
tilneermingen vere ulik ut fra hvilke stadium pasientene befinner seg, og jeg vil ogsa i
fortsettelsen ha gruppene fra artikkelen i fokus. Alderen pé pasientene var fra 42 til 79 ar ved
behandlingsstart, noe som tilsier at de er pd ulike stadier i livet. Noen kan ha relativt sma
barn, vare i jobb, ha stabile relasjoner, mens andre igjen er pensjonister, har opplevd
samlivsbrudd eller at ektefellen er ded. Alle disse faktorene kan vaere med & pdvirke hvordan
hvert enkelt individ forholder seg til kreftdiagnosen og hvordan de takler situasjonen eller slik

jeg forstar salutogenesens OAS.
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9 DROFTING

Spranger and Schwartz (1999) viser til tidligere forskning nar de skriver at til tross for
alvorlig sykdom og skader sa rapporterer pasientene stabil livskvalitet. Dette er i samsvar med
det jeg fant i studien med prostatakreftpasientene. Andre studier pa samme pasientgruppe
stotter dette (Donohoe, 2011; Korfage et al., 2006; Serda I Ferrer et al., 2014). Tilsvarende
funn beskrives i en norsk, kvalitativ studie der forfatteren konkluderer med at bivirkningene
av prostatakreft er til 4 leve med til tross for tretthet og fatigue (Brenne, 2008). Av 8 pasienter
med osteosarkom i nedre ekstremitet uttrykte over halvparten at erfaringene med sykdommen
hadde innvirket positivt pa hvordan de sé pa livet og seg selv. Selv med et meget redusert
aktivitetsniva som folge av sykdommen, uttrykte flere folelse av vekst og utvikling (Fauske,
Bondevik, Bruland, & Ozakinci, 2015). Dette samsvarer med den tyske filosofen Friedrich
Nietzsches (1844 -1900) uttalelse fra siste halvdel av 1800 tallet: That which does not kill us

makes us stronger” (Nietzsche, udatert).

Salutogenesens OAS utvikles gjennom hele livet slik at vi blir formet til de individene vi er
med sterke og svake sider. Hvordan vi takler stress og utfordringer er slik jeg tolker
Antonovsky, (Antonovsky & Sjebu, 2012) avhengig av var OAS. I forbindelse med en
kreftdiagnose, vil OAS for mange oppleves som redusert (Winger et al., 2016). De med en
sterk OAS vil mete utfordringene i lys av begrepene begripelighet, hdndterbarhet og
meningsfullhet og de fleste vil gjenopprette OAS relativt greit. De med lav OAS vil
sannsynligvis slite med & fi oversikt over situasjonen og de har pr. definisjon faerre generelle
motstandsressurser (GMR) 4 spille pa. For dem med langtkommet prostatakreft med
spredning til skjelettet uten mulighet for helbredelse, kan situasjonen fortone seg annerledes,
og jeg har verken i artikkelen eller denne refleksjonsoppgaven gatt neermere inn pa denne

gruppen pasienter.

Antonovsky (1987) forestilte seg i en metafor livet som en elv, noe jeg finner veldig
illustrerende. Elven deler seg i flere sideelver hvor noen er stille, mens andre er strie og
stromfulle. Noen klarer & svomme og holde hodet over vann og ser utfordringen i det, mens

andre vil periodevis ga under og noen vil drukne.
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I respons-skifte-modellen vil prostatakreftdiagnosen vare den utlesende faktoren i forhold til
modellens katalysator (Sprangers & Schwartz, 1999). Modellens antecendents eller
forgjengere og mekanismer er slik jeg ser det, mye likt salutogenesens GMR og vil vaere
bestemmende eller pavirkende pa respons-skiftets utfall og dermed livskvaliteten. Respons-
skifte-modellen har lagt inn en feedback-slayfe, noe som indikerer at endring over tid er
mulig. Dette er i noe kontrast til OAS som hos voksne ses pa som mer permanent og at det
skal dramatiske og varige livssituasjons-endringer til for & endre dette (Antonovsky & Sjebu,
2012). Flere kohortstudier statter dette, spesielt for dem med en sterk OAS. I tillegg er det en
tendens til at OAS gker med alderen gjennom hele livet (Lindstrom et al., 2015). Slik jeg
tolker dette har vi som helsepersonell begrensede muligheter til & endre voksne personers
OAS, men vi kan i situasjoner hvor pasienter fir redusert sin OAS, for eksempel i forbindelse
med sykdom, kartlegge de generelle motstandsressursene og i den forbindelse optimalisere
behandlingen av pasientene og forseke & skape en opplevelse av sammenheng. At
personlighetstrekk er vesentlig i forhold til & takle utfordringer blir stettet i en studie om
personlighetstrekket nevrotisme i forhold til langtidsoppfelging av pasienter med
testikkelkreft (Grov et al., 2009). Pasienter med nevrotiske tendenser hadde flere
sykdomsrelaterte plager, redusert fysisk funksjon, flere bivirkninger av behandlingen og flere

bekymringer generelt.

Pasientene i studien om prostatakreft og HRQOL var fra 42 til 79 ar og 92% levde i
parforhold. Vi har dessverre ikke opplysninger om eventuelle barn og barnas alder, men utfra
aldersopplysningene er dette pasienter pa ulike stadier i livet. I dagens samfunn er det noen
menn som fér flere kull med barn, noe som tilsier at de i mange tilfeller har yngre
ektefeller/samboere. Det er naturlig 4 tenke at seksualfunksjonen er viktigere for disse, enn
for de fleste menn over 70 &r som har levd med samme kone over mange r. Ut fra dette testet
vi aldersgruppen under 55 ar og fant ingen signifikante forskjeller i skar pd PCS og MCS hos
disse sammenlignet med de eldre. Erfaring fra avdelingen jeg jobber p4, viser at urinlekkasje
og seksualfunksjonen hos de opererte pasientene henger veldig sammen. Flere sier at de forst
m4 bli "tette”, sd kan de begynne & tenke pa ereksjonsproblematikken. For AS-gruppen vil
ereksjonsproblematikken komme mer gradvis og mange vil sannsynligvis relatere den til
okende alder (Mykletun, Dahl, O'Leary, & Fossa, 2006). Jeg tror dette kan forklare at de 10
som opplevde store seksuelle problemer i AS-gruppen skaret over 40 pa fysisk komponent
skér (god HRQOL), mens 8 av 41 i RRP-gruppen skaret under 40. Alle pasientene i studien

har prostatakreft i tidlig fase. Ingen opplever symptomer av selve sykdommen, men de
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opererte har bivirkninger av behandlingen. Nar pasienter er operert for kreft, noe som mange
oppfatter som livstruende og skremmende, er min erfaring at mange tolererer bivirkningene
godt. ”Alternativet er mye verre”, er utsagn som gér igjen. Sett i lys av respons-skifte og
salutogenese mener jeg disse kan forklare mekanismen som ligger bak resultatene i studien.
Resultatet viser at pasientene i begge gruppene opplever god HRQOL, selv om mange av de

opererte sliter med urinlekkasje og ereksjonsproblemer.

Sykepleiens yrkesetiske retningslinjer sier at: ”Sykepleierens fundamentale plikt er 4 fremme
helse, forebygge sykdom, lindre lidelse og sikre en verdig ded (NSF, 2011, s.5). Vi skal
ivareta pasientene og gjennom blant annet tilpasset informasjon understette hap, mestring og
livsmot. Punkt 6 i retningslinjene omhandler sykepleiernes forhold til samfunnet og at de skal
engasjere seg og bidra i sosial- og helsepolitiske beslutninger. Dette er viktig sett i ett
salutogent perspektiv. Helsesostre stotter opp om familiene og barnet helt fra fedselen av, og
det er av stor betydning at de har ressurser nok til & avdekke forhold som innvirker pa barnets
OAS. Mulighet for & pavirke barn og unges oppvekstsvilkar gjennom gode relasjoner og
opplevelser vil i folge Antonovsky kunne fore til en sterk OAS som igjen vil vere viktig for
hvordan de takler utfordringer og situasjoner senere i livet (Antonovsky & Sjebu, 2012).
Antonovsky har ikke brukt begrepet respons-skifte i sin teori, men jeg syns allikevel teoriene
om respons-skifte og salutogenese er sammenfallene pa mange punkter og begge bringer inn
et helsefremmende perspektiv. Salutogenese fokuserer slik jeg ser det, pd hvordan man
gjennom et liv bygger opp de generelle motstandsressursene for a takle utfordringer, og
responsskifte-teorien sier mer om hva som skjer etter at catalysten eller utfordringen er utlost.
Salutogenesen er blitt kritisert for sin svake sammenheng med fysisk helse. Den fysiske
helsen er dreftet i forhold til helsekontinuumet, men slik jeg ser det, er det ikke fokusert pa
dette siden teorien omhandler a takle livet. Som Viktor Frankl, et Holocaust-offer sa, var det
ikke de fysisk sterke som overlevde, men de som klarte & finne mening i det meningslese

(Lindstrém et al., 2015).

For sykepleiere er det ekstra viktig & vaere oppmerksom péd de med lav OAS og livskvalitet i
forbindelse med nye livssituasjoner. Hvordan kan de identifiseres og hjelpes best mulig i et
helsevesen hvor alt skjer fortere og fortere, er en stor utfordring fremover. Kartleggingen ber
starte allerede pa diagnosetidspunktet og en ber oppmuntre til at eventuell ektefelle eller
samboer deltar sé langt det er mulig, spesielt siden bivirkningene av en eventuell operasjon vil

angd begge parter. I lys av de to teoriene som er diskutert over, vil en p4 denne méten kunne
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forsterke pasientenes generelle motstandsressurser eller forleperne og underforstétt oke

mulighetene for mestring.

9.1 Metodologiske betraktninger

Donohoe (2011) oppsummerte sin litteraturgjennomgangen med at pasienter med
prostatakreft sannsynligvis opplever et respons-skifte, men utelukker ikke andre arsaker til at
de fortsatt opplever hay QOL. Det settes spersmélstegn ved sensitiviteten ved méleskjemaene
som brukes. Maler de det de er ment til 4 male? (Donohoe, 2011). En kvalitativ undersekelse
stotter dette. De fant at flere av pasientene med prostatakreft ikke opplevde vannlatnings- og
seksualproblemer som del av et helseproblem og dermed ble disse heller ikke fanget opp av
livskvalitetsméalingene (Korfage et al., 2006). FS-12 skjema som ble benyttet i min studie,
maéler den funksjonelle statusen som for eksempel hvor langt de kan gé, hvor aktive kan de
vare og om de blir begrenset i noen aktiviteter. Skjemaet har videre med spersmal om
folelsesmessige problemer, smerter og eventuelle begrensninger i forhold til sosiale omgang.
Grov og Valeberg (2012) skriver 1 sin konklusjon om helserelatert livskvalitet hos parerende
at generiske studier ikke nedvendigvis klarer & fange opp det spesielle ved en pasientgruppe
eller et fenomen for denne gruppen. De mener dette vil bli en utfordring i fremtidige studier
om HRQOL for ulike pasientgrupper og anbefaler & neye vurdere sperreskjemaene som

velges som maéleinstrumenter i studier (Grov & Valeberg, 2012).

I salutogen tenkning fokuseres det pa menneskenes evne til 4 tilpasse seg. Pasienter med hoy
OAS vil ha bedre forutsetninger for a gke mestring, helse og velvere. De evner a ta tak i
vanskelige situasjoner i livet (Antonovsky & Sjebu, 2012). Kan det vare slik at personer med
lav OAS og som sliter med & holde hodet over vann (metaforen om elven), ogsa i mindre grad
svarer pa sperreundersgkelser? Dette kjenner vi ikke til, men det er interessant nir man skal

reflektere over studiens generaliserbarhet.
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10 OPPSUMMERING

Studien konkluderer med at pasientene i begge gruppene opplevde god helserelatert
livskvalitet til tross for at de opererte hadde signifikant mer lekkasje, brukte flere innlegg og
opplevde darligere seksualfunksjon en de i AS-gruppen. Jeg har i denne oppgaven sett pa
mulige forklaringsmodeller for resultatene presentert i artikkelen, belyst gjennom teoriene om
respons-skifte og salutogenese. Slik jeg ser det, utfyller og stetter disse to teoriene hverandre
og begge kan gi gode forklaringer pa resultatene i studien, men muligens ikke hele
forklaringen. Flere artikler har satt spersmalstegn ved sensitiviteten ved sperreskjemaene som
brukes til méling av HRQOL. Kan generiske (generelle) sporreskjema, slik SF-12 er, fange
opp det spesifikke ved & vaere pasient med prostatakreft? Kanskje burde det velges spesifikke
skjema med aspekter ved den bestemte pasientgruppen? I tillegg kan det vare en styrke &
bruke flere ulike tilnaerminger til en problemstilling, for eksempel bade kvalitative intervjuer

og standardiserte sporreskjema til samme malgruppe.
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Abstract

Background:

Active Surveillance (AS), as an expectant treatment option of prostate cancer, has been
systematically utilised since our Prostate Centre in the Vestfold Hospital Trust was
established in 2009. This option offers delay or avoidance of radical treatment and as such its

troublesome side effects especially urinary leakage and erectile dysfunction.

Objective:
To compare urinary problems, sexual dysfunction and health related quality of life (HRQOL)
between Norwegian prostate cancer patients undergoing radical retropubic prostatectomy

(RRP) and AS.

Material and Method:

A cross-sectional study of 330 prostate cancer patients diagnosed between 2010 and 2014 at
Vestfold Hospital Trust was performed, including 150 in an AS group and 180 in a RRP
group. HRQOL was assessed using the SF-12 questionnaire. Sexual and urinary function was
assessed through excerpts from The Expanded Prostate Cancer Index- 50 Question (EPIC-50).
Continuous data was analysed with t-tests, while categorical data was analysed with %’-tests.

A linear regression analysis was performed.

Results:
No difference in HRQOL was observed between the two groups despite significant
differences in urinary leakage and sexual function. The AS group had a significantly lower

proportion of men with a Physical Component Score (PCS) <40. We did not find the same
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pattern for Mental Component Score (MCS). The difference in PCS was not significant after

adjustment for treatment, age, relationship and other independent variables.

Conclusions
The majority of men adjust with their disease and report good HRQOL, despite urinary

leakage and erectile dysfunction after RRP compared to non-treated men on AS.

Key words:
prostate cancer, active surveillance, radical retropubic prostatectomy, health related quality of

life (HRQOL)
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Health related quality of life in prostate cancer patients — a

comparison between active surveillance and surgery.

Introduction:

Prostate cancer (PCa) is the most common cancer among men in Norway where 5,000 new
cases are diagnosed each year. The median age at diagnosis is 69 years and 1% are less than
50 years of age [1]. The incidence of PCa increases with age. With the predicted population
boom, 20% of the Norwegian population will be over 70 years in 2060. As a consequence, we
expect that PCa treatment will become an increasing challenge to healthcare providers in the

future [1].

A Prostate Centre was established at Vestfold Hospital Trust in October 2009. All diagnosis
and management was standardised in a clinical pathway, governed by dedicated staff. Today,
weekly multidisciplinary meetings review all newly diagnosed PCa cases. Criteria such as
age, comorbidity, PSA and clinical/radiological TNM-stage are considered when risks and
treatment options are discussed. The meeting establish individual treatment plans for each
patient. Patients without evidence of metastatic disease will normally be recommended either
radical treatment or active surveillance (AS). Active monitoring or AS was first described at
the turn of the century [2, 3] for patients in whom disease progression is deemed so slow that
the risk of complications/side effects to radical treatment outweighs the risk of the disease.

AS at Vestfold Hospital Trust involves regular monitoring with PSA level every third month
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and multimodal magnetic resonance imaging (MRI) with prostate biopsies one and three years
after diagnosis. Specialized nurses coordinate the follow-up strategy in collaboration with the

unit’s urologists.

In the present study we have examined patient reported health-related quality of life
(HRQOL) in relation to AS and radical retropubic prostatectomy (RRP). HRQOL refers to the
level of well-being or a persons’ satisfaction with their general health. This is in contrast to
quality of life (QOL), which refers to physical and mental well-being in life as a whole [4, 5].
Side effects after radical prostatectomy are well documented in both Norwegian and
international studies [6-12].

In contrast, few studies are published on patients undergoing AS and their experience of
lower urinary tracts symptoms (LUTS), erectile/sexual problems and how HRQOL is
affected. One systematic review of ten clinical studies concluded that AS did not cause any
major negative psychological impact on patients when compared to radical prostatectomy [2].
It seems that personality traits as neuroticism and anxiety are important issues in relation to

HRQOL and mental distress [13, 14].

This study addresses the following issue and research questions:

How do Active Surveillance and the consequences of surgery affect health related quality of

life for patients with prostate cancer?

1. To what extent is there a difference in HRQOL?
2. To what extent are urinary- and sexual problems associated with HRQOL when

comparing the treatment strategies for prostate cancer patients?



34

MATERIAL AND METHODS

Sample

The study includes 330 patients from Vestfold Hospital Trust diagnosed between 2010 and
2014. During this period 256 patients were operated with RRP and 164 patients were included
in Active Surveillance. Both groups completed a PROM questionnaire about possible
complaints and problems after diagnosis and treatment. Thirty-seven patients were excluded
from the RRP group due to receiving adjuvant radio- or hormonal therapy before answering
the questionnaire. Attrition analyses show that the non-responders did not differ regarding

PSA, Prostate Cancer Risk Assessement CAPRA score and relationship (data not shown).

Figure 1 approximately here

A cross-sectional examination was performed for all eligible patients in the two treatment
groups. Since side—effects tend to improve over time questionnaires were not given until a
year after the surgery for the RRP group [8, 9]. For the AS group the survey was conducted
no less than three month from the diagnosis with the purpose of avoiding the initial shock of
the diagnosis [15].

For the AS group the date of diagnosis served as “treatment start”. Excerpts taken from the
questionnaires of the NUCG-VII-study and the SF-12 were sent to all patients. After 3-4

weeks a reminder was sent to those who had not responded.
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Measures

The Short Form 12 (SF-12)

The HRQOL was measured by the SF-12 questionnaire resulting in a Physical Component
Score (PCS) and Mental Component Score (MCS) [16]. The original scores were transferred
to scales ranging from 0 to 100. The SF-12 is validated in Norwegian language [17]. Low
HRQOL was according to previous studies [6] defined as PCS and/or MCS of < 40. Both PCS

and MCS were used as dependent continuous variables.

Excerpts from the NUCG-VII-study.

The Expanded Prostate Cancer Index — 50 Question (EPIC-50) [18] has not been validated in
Norway, but was translated into Norwegian according to recommended guidelines [19] in the
NUCG-VII-study, which was used. EPIC-50 measures a broad spectrum of sexual, bowel,
urinary and hormonal symptoms after prostate cancer treatment. While our study first was
intended as an internal quality study, we did not use the whole index and as such did not
assess comorbidity, education, work ability and leisure activities. In addition to items from the
questionnaire, urination was measured with the International Prostate Symptom Score (IPSS)

[20] in AS patients.

Demographic and clinical variables
Paired relationship was defined as patients who were married or cohabiting, and used as
reference. The use of pads was dichotomized into “no pads” or “using pads” (one or more

pads). In this study the bladder control or leakage was dichotomized into “present” (big, often
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or small leakage) and “absent” (no leakage or only drips). Different studies use varying
definitions of incontinence [7].

Bladder and sexual bother was measured with scoring alternatives on a Likert-scale ranging
from “no problem” to “severe (big) problem” and further analysed as a continuous variable in
the regression analyses.

We collected clinical data as PSA, Gleason grade, CAPRA-score, treatment date and

demographics from the local Urologic quality registry and the patient’s journal.

Statistical analyses

Data was analysed using SPSS for Mac (version 23). Continuous data was analysed with
t-tests, while categorical data was analysed with y’-tests.

Linear regression analyses were performed since the two dependent variables PCS-12 and
MCS-12 were continuous.

A residual scatterplot was used to check the normality and linearity. Further, we found no
bivariate correlation of 0.7 or more, and all variables were used in the analysis. No
multicollinearity was found by checking the two values Tolerance and VIF (Variance
inflation factor).

We conducted univariate analyses (data not shown), and variables with statistically significant
values were included in the multivariate analysis in addition to variables previously
documented to show impact on HRQOL/QOL [6, 10].

For all the analyses the level of significance was set at p<0.05, and the test was two sided.
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Ethics

The Regional Medical Research Ethics Committee of Southern Norway (2015/1246), the
National Data Inspectorate and the Urological Department at Vestfold Hospital Trust
approved the study. All participants in the study were included based on a written informed

consent.

RESULTS

Patients

The response rate was 84% for the RRP group and 91% for the AS group. The mean age for
RRP group was 63.5 (range 42 - 76) years and for AS group 63.8 (range 46 - 79) years,
respectively. Above 90% in both groups live in paired relationship. The mean time from
treatment start was 20 months for RRP group and 27 for AS respectively (Table 1). In our

study 62% in the RRP group who reported presence of drips, did not use pads.

Table 1, approximately here

As expected, significantly more men with RRP had a higher score on PSA, CAPRA-score and
Gleason than AS group. According to CAPRA-score 99% of the AS group belonged to low or
intermediate risk group and 63% in the RRP group. The high-risk patient in AS group did not
want any treatment at this stage. All but one did not use pads in AS group and 91% had no or

minimal leakage. Compared to this 38% used pads and 78% had no or minimal leakage in the
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RRP group. From the question: “How big a problem has your urinary function been for you
during the last 4 weeks”, we found no significant different between the two groups, but
approximately 10 % in both groups reported moderate or big urinary problems. Measured
with IPSS 51 % of the AS patients reported moderate or severe problems, but IPSS bother
question (IPSS-BQ) only revealed moderate or severe bother in 13 % (Table 2). In contrast,
we found significance differences in sexual function (Fig 2 and 3). In the RRP group, 65%

reported moderate or big problems while the percentage was 22 in the AS group.

Table 2, approximately here

Figure 2 and 3, approximately here

The regression analyses showed significant differences in MCS for age, PSA and CAPRA-
score. No significant differences were revealed for the groups according to the overall
HRQOL outcome. The AS group had significantly lower proportion of men with PCS < 40
(11%), but we did not find the same pattern for MCS (Table 1). The statistical differences in
PCS disappeared after adjustment for treatment, age, relationship and other independent
variables (Table 2). It seemed that relationship and sexual function may influence on PCS and
MCS, however in this study not reaching the level of significance. Further we analyzed the
group of patients’ < 55 years (n=31) and no significant difference was revealed regarding the

impact on PCS and MCS (data not shown).
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Table 3, approximately here

DISCUSSION

No difference in HRQOL score could be found between AS and RRP patients. The impact of
the most common post-RRP side effects, urinary and sexual problems were insignificant as
quantified by PCS and MCS. Our findings are supported by a study about sexual bother [11].
Fossa and Dahl [21] found similar results in a study of global quality of life after curative
treatment, where univariate analyses showed significant differences between the groups in
urinary function, intestinal problems and erectile dysfunction (ED). Still their study contained
other independent variables than ours, such as work life, recreational activities and QOL,
making comparison of these studies difficult.

The latter mentioned studies found discrepancies between clinical measures of health and the
patient’s reported QOL/HRQOL. Spranger and Schwartz [22] argue that patients confronted
with a life-threatening disease or disability accommodate to this challenge by a response shift.
Response shift is defined as a change in the meaning of one’s self-evaluation of QOL,
resulting from changes in internal standards, values or conceptualisation.

Brenne found some of the same adjustments in a qualitative study on fatigue among patients
with prostate cancer [23]. Despite reporting serious cases of fatigue, these men experienced

life as good, and seemed to have found ways to cope with their disease and its side effects.
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The RRP-group had significantly more problems than the AS group in terms of sexual
function, urinary leakage and use of pads. About 65% in the RRP-group reported moderate or
severe problems with sexual function compared to 20 % in the AS-group. In the AS-group 9%
stated more than drips and 1% used pads. For the RRP-group these results were 22 % and
37% respectively. Jeldres et al. found similar results among low-risk prostate cancer treated
with AS or surgery [24]. Our results are also consistent with Kyrdalen et al. [6], although the
no-treatment group in their study were older (median 70 year) and had a higher risk score.
The surgical impact on leakage and sexual problems has been confirmed by many studies
[6-11]. A literature review [7] showed that the frequency of ED following prostatectomy
depended upon multiple factors including age, pre-treatment sexual function, nerve-sparing
and the definition of ED. Reported ED ranges from 26 to100 % in different papers [9], and
urinary incontinence varies from 8 to 77 % leakage [7, 9] Few studies examining these
variables for AS patients. However, urinary and sexual function related to age has been
investigated in the absence of prostate cancer [25-27]. Mykletun et al. [25] found that age was
negatively associated with all domains of The Brief Male Sexual Function Inventory (BSFI).
In Norway one in three men aged 60-67 reported ED [26], and sexual function and overall
satisfaction declined with age, increasingly after 70 years of age.
Age-related changes in the prevalence of Lower Uninary Tract Symptoms (LUTS) have been
demonstrated in several studies [27, 28]. Even though direct comparison of studies is impeded
by varying definitions and measurements, there is a trend towards increasing bother in urinary
and sexual function with rising age. Our data exhibits these same trends. In our AS group the
prevalence of urinary leakage increased from none among patients younger than 60 years to
15 % among patients above 70 years. Despite 22% of the RRP group reporting leakage (more
than drips), we found no significant difference in bother between the two groups according to

urinary function measured with EPIC. To compare the urinary function in men with and
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without prostates is difficult. Surgery may partially reverse or prevent the progression on
LUTS, which we know increases with age. This may also explain Fig.2 where we can see that
the AS-group reported slightly more moderate problems than the surgery group regarding
urinary function. When measured with IPSS, 51 % of AS patients reported moderate or severe
urinary symptoms. Their bother measured by the IPSS-BQ were although in concordance
with urinary bother measured with EPIC, with approximately 13 % having moderate or severe
problems. This lack of consistency between bother and symptoms measured by IPSS in men
with PCa, is in contrast to reports of men with benign urinary disease [28]. A possible
explanation may be a higher acceptance of urinary problems given the severity of the cancer
diagnosis, and the finding may be a consequence of response shift in men diagnosed with
PCa. This must be taken in to consideration when studying adverse effects of treatment for
PCa, while bother-score do not tend to correlate with the level of symptoms the patients may

have.

Clinical variables like PSA and CAPRA-score showed significant values for MCS in the
multiple linear regression analysis. However age seemed to be the most powerful independent
variable. While age also is a component in CAPRA-score, the influence of age might partly
explain the effect of CAPRA in the regression analyses. In contrast to age, the level of PSA
correlated with decreasing MCS in our study, where we used the pre-treatment PSA in the
analysis. It is difficult to interpret this result, as we have no data regarding PSA at the time the
patients answered the questionnaire. However, clinical experience confirms how changes in
PSA affect these men negatively, and it’s reasonable that the level of PSA may influence their

MCS.
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Strengths and limitations
In this study we used the validated SF-12 questionnaire to measure the HRQOL for all
patients. The response rate was high, 84 and 91% for RRP and AS respectively, and attrition

analysis showed no differences in key variables.

The time from treatment was given to the survey was conducted, might also influence the
response. Patients seem to adapt to new situations over time and an optimal design would be a
longitudinal study design.

This internal quality study lacks data on education, work ability, leisure activities and
comorbidity. Since these variables could be important for a person’s HRQOL, they should be
included in future studies.

This is a cross-sectional survey from one hospital in Norway. However, the sample seems to
be representative although there are local variations in treatment and the follow up regimes.
As this is a cross-sectional study, we will not be able to draw any conclusions about cause and
effect. To get more in depth knowledge of this issue, mixed methods with both qualitative and

quantitative approaches are recommended.

Despite the limitations, we believe that this study contributes with knowledge on which side

effects can be expected with the different treatment approaches to prostate cancer.

CONCLUSION
Most men adjust to their disease and report good HRQOL regardless of urinary bother and

reduced sexual function. No significant difference in HRQOL between the AS and
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RRP-groups could be found despite significant difference when comparing sexual function,
bladder control and use of pads. Sexual problems tend to influence PCS and MCS, although
this is not statistically significant.

However, regression analyses show that PSA possibly influences MCS negatively. Why these
patients experience such concerns with the PSA-value, and what can reduce this impact, is of

great interest and warrants further investigation.
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Table 1
Demographics and diagnostic characteristics among the two patient groups

Characteristics RRP n=180 AS n=150 p-value
Age at treatment*, mean (SD)  63.5(5.9) 63.8(6.2) 0.696
Age < 65 year, n (%) 96 (53) 76 (51) 0.629
Age > 65 year, n (%) 84 (47) 74 (49)
Paired relationship, n (%)
Yes 168 (93) 136(91) 0.371
No 12 (7) 14 (9)
Time from treatment:
Month, mean (SD) 20 (6.1) 27 (18) <0.000
CAPRA score, mean (SD) 5.0 (1.7) 22 (1) <0.000
Risk group (Capra), n (%)
Low risk 12 (7) 102 (68) <0.000
Intermediate risk 97 (54) 47 (31)
High risk 70 (39) 1 (1)
PSA, mean (SD) 10.8(7.1) 6.9 (3.3) <0.000
Gleason, mean (SD) 7.1(0.5) 6.2(0.4) <0.000
Pads, n (%)
Yes 68 (38) 2(1) <0.000
No 112 (62) 148 (99)
Bladdercontrol, n (%)
No or minimal leakage 140 (78)  137(91) 0.001
Leakage 40 (22) 13 (9)
Urinaryfunction, mean, (SD) 1,9(1.1) 1.8(1) 0.234
Sexualfunction, mean (SD) 3.7(1.2) 24(1.2) <0.000
HLQOL outcomes:
PCS 12 score, mean (SD) 48.8(9.4) 50.6(7.5) 0.060
MCS12 score, mean (SD) 52.7(10.6) 53.9(8.4) 0.255
PCS 12 <40, n (%) 32 (20) 16 (11) 0.034
MCS 12 <40, n (%) 22 (14) 12(8) 0.129

*Treatment = RRP - the day of operation, AS - the day of diagnosis
p<0.05 is in bold.



Table 2

Quality of life due to Urinary Symptoms (IPSS) in AS patients

If you were to spend the rest of your life with your
urinary condition the way it is now, how would you

feel about that? Frequency Percent
Delighted 40 26.7
Pleased 49 32.7
Mostly Satisfied 39 26.0
Mixed 14 9.3
Mostly Dissatisfied 3 2.0
Unhappy 3 2.0
Terrible 0 0

Missing | System 2 1.3

Total 150 100,0




Table 3
Linear regression analyses with physical (PCS-12) and mental (MCS-12) HLQOL as
dependent variables

Std.3 t p-value

PCS12

AS or RRP -0.086 -0,879 0.380
Age -0.081 -1.316 0.189
Relationship -0.112 -1.869 0.063
PSA -0.048 -0.648 0.518
Gleason score 0.018 0.188 0.851
CAPRA score 0.137 1.175 0.241
Bladdercontrol -0.031 -0.431 0.667
Pads -0.104 -1.327 0.186
Urinaryfunction -0.071 -0.963 0.336
Sexualfunction -0.135 -1.905 0.058
MCS12

AS or RRP -0.097 -0.998 0.319
Age 0.182 3.016 0.003
Relationship -0.104 -1.751 0.081
PSA -0.148 -2.005 0.046
Gleason score -0.067 -0.717 0.474
CAPRA score 0.264 2.294 0.023
Bladdercontrol 0.022 0.312 0.755
Pads -0.017 -0.217 0.828
Urinaryfunction -0.093 -1.269 0.206
Sexualfunction -0.117 -1.668 0.096

P < 0.05 in bold.
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Flowchart of the sample

Eligible patients
n =420

Not RRP n = AS n =164 Not
responded 256 Response responded n=
n=39 Response rate: 91% 14
rate 84 %
Radiation therapy n=30
Hormone therapy n=7
Included Included
patients RRP patients AS

n= 180 n= 150




Fig.2

Urinary function
60,0%
Active
@ Surveillance,
50,0% n=150
Surgery RRP,
Dn-FSBY
40,0%
—
c
a
§ 30,0%
20,0%-
10,0%
0%

No  Very little Little Moderate Big
problem problem problem problem problem

Overall, how big a problem has your urinalr(y7function been for you during the last 4
weeks?




Fig.3

Sexual function
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omsorgssektoren”

Sluttmelding og spknad om prosjektendring

Dersom det skal gjgres endringer i prosjektet i forhold til de opplysninger som er gitt i sgknaden, ma
prosjektleder sende endringsmelding til REK. Prosjektet skal sende sluttmelding pa eget skjema, se
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Instructions for Authors

Scandinavian Journal of Urology is a peer-reviewed international journal. It is the official journal of the
Scandinavian Association of Urology. The journal publishes original articles, reviews, letters to the Editor,
editorial comments and case reports. As basic research work is of increasing importance to the field of
urology this kind are also accepted if clinically related.

All submission must be written concisely in English. Submitted manuscripts should be arranged according
to the rules stated in "Uniform requirements for manuscripts submitted to biomedical journals" in JAMA
1997; 277: 927-34. The full document is available at www.icmje.org

When submitting a paper, the author should always make a full statement to the editor about all
submissions and previous reports that might be regarded as redundant or duplicate publication of the same
or very similar work.

Because we aim to improve SJU papers’ reporting and increase reviewers’ understanding we ask our
research authors to follow such reporting guidelines and to complete the appropriate reporting checklist
before submission (or before external peer review if not done earlier). We do not, however, use reporting
guidelines as critical appraisal tools to evaluate study quality or filter out articles.

» If you are submitting a report of a randomized controlled trial please send with your manuscript a
completed checklist and flowchart in accordance with the appropriate CONSORT guidelines, the trial
protocol, and the registration details of the trial.

» If you are submitting a report of:

» a systematic review or meta-analysis of randomized trials and other evaluation studies please follow the
PRISMA guidelines (these have superceded the QUOROM guidelines) and submit as a supplemental file
the study protocaol, if there is one

* a meta-analysis of observational studies please follow the MOOSE guidelines and submit as a
supplemental file the study protocaol, if there is one

* a study of diagnostic accuracy please follow the STARD guidelines

* an observational study please follow the STROBE guidelines and submit as a supplemental file the
study protocol, if there is one

+ aclinical guidelines paper we would encourage you to follow the GRADE guidance for grading
evidence, but will not insist on this

* Biomarker submissions should be compliant with the REMARK guidelines

These and other reporting guidelines are collected together in one place: the website of the EQUATOR
Network. This network seeks to improve the quality of scientific publications by promoting transparent and
accurate reporting of health research.

In the SJU, surgical complications should be reported according to the Clavien-Dindo classification. This
classification is published in:

» Clavien PA, et al. The Clavien-Dindo classification of surgical complications: five-year experience. Ann
Surg 2009;250:187-96.

Conflict of interest and funding: Authors are responsible for recognizing and disclosing financial and
other conflicts of interest that might bias their work. They should acknowledge in the manuscript all financial
support for the work and other financial or personal connections to the work.
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Statistic validity: If complex statistical data are provided, the authors should (upon request from the
Editors) be prepared to submit an official statement issued by a certified statistician (with a proper
affiliation) regarding the validity of methods used.

Ethics and consent: When reporting experiments on human subjects, indicate whether the procedures
followed were in accordance with the ethical standards of the responsible committee on human
experimentation and with the Helsinki Declaration of 1975, as revised in 1983. Do not use patients' names,
initials, or hospital numbers, especially in illustrative material. Papers including animal experiments or
clinical trials must be accompanied by an approval by the local ethics committee. Please give date of issue
and registration number.

Identifying information should not be published in written descriptions, photographs, and pedigrees unless
the information is essential for scientific purposes and the patient (or parent or guardian) gives written
informed consent for publication. Informed consent for this purpose requires that the patient be shown the
manuscript to be published.

Submission:Manuscripts should be submitted online at our ScholarOne Manuscripts
site http://mc.manuscriptcentral.com/sjun. New users should start by creating an account and then follow
the instructions provided. Manuscripts are submitted through the Author Centre.

Please use these simple guidelines when preparing your electronic manuscript:

1. Be consistent. The same elements should be keyed in exactly the same way throughout the
manuscript.

Do not break words at the end of lines. Use a hyphen only to hyphenate compound words.
Enter only one space after the full-stop at the end of a sentence.

When emphasizing words, please use the italic feature of your word processor software.

Do not justify your text; use a ragged right-hand margin.

Use a double hyphen (--) to indicate a dash in text.

Do not use the lowercase letter | for the number 1 (one) or the uppercase O for 0 (zero).
The space bar should only be used as a word separator. Use TAB when indenting paragraphs or
separating columns in tables.

© N hsWN

Categories of manuscripts

Original Articles: Manuscripts should be written in English and typed double-spaced including references,
tables and figure legends, and leave generous margins.

Title page: The title page should carry: title of the article; name of each author and institutional affiliation;
name and address of the corresponding author; a short running head of no more than 40 characters.

Abstract and Key words: The abstract to original articles should be structured with the following
subheadings; Objective, Material and Methods, Results and Conclusions. It should not exceed 250 words.
Below the abstract authors should provide 3-10 key words.

Manuscript layout: The pages should be consecutively numbered. Use the following subheadings; Abstract,
Introduction, Material and Methods, Results, Discussion, Acknowledgements, References and Legends to
figures. Preferably the text part of the manuscript should not exceed 3000 words and maximum 30
references.


http://mc.manuscriptcentral.com/sjun

Case reports: The Journal accepts a few case reports of general interest and significant educational
value.

Title page: as for original articles

Manuscript layout. The pages should be consecutively numbered. Use the following subheadings;
Introduction, Case Report, Discussion, Acknowledgements, References and Legends to figures. Preferably
the text part of the manuscript should not exceed 750 words and 5 references. Case Reports should not
have an abstract.

Review articles: Review articles are usually invited by the Editor in Chief. However, review articles are
submittable, and good papers will be evaluated by the Editorial Board. The structure of a review article
should follow the outlines for original articles. Preferably the text part of the manuscript should not exceed
3500 words and 50 references.

Letters to the Editor: Letters to the Editor should stimulate debate and disseminate important clinical
observations. This category can also include case reports with high educational value. A letter should be
written in a concise style (no Abstract) with no redundant information and a maximum of 15 references.

Editorial comments: These are commentaries on current topics or on articles published elsewhere in the
issue. Word count limit is 1500 and 10 references are allowed. All editorial comments are solicited by the
editors and should not be submitted without prior written approval.

References: The Vancouver system must be applied. Number the references consecutively in the order in
which they are first mentioned in the text. Identify references in the text by Arabic numerals [in square
brackets]. If more than six authors, site the first six followed by ‘et al’. Papers accepted but not yet
published should be designated as ‘(in press)’. Please do not insert any PMID or PubMed information.
References cited only in tables or in legends to figures should be numbered in accordance with the
sequence established by the first identification in the text of the particular table or figure. For guidelines
please consult http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html.

Examples:

Journals

1. Vega KJ, Pina |, Krevsky B. Heart transplantation is associated with an increased risk for
pancreatobiliary disease. Ann Intern Med 1996;124:980-3.

2. More than six authors: Parkin DM, Clayton D, Black RJ, Masuyer E, Friedl HP, lvanov E, et al. Childhood
leukemia in Europe after Chernobyl: 5 year follow-up. Br J Cancer 1996;73:1006-12.

Books
Phillips SJ, Whisnant JP. Hypertension and stroke. In: Laragh JH, Brenner BM, editors. Hypertension:
pathophysiology, diagnosis, and management. 2nd ed. New York: Raven Press;1995, p.465-78.

For abbreviations of journal titles, please consult the List of Journals Indexed in Index Medicus available at
http://www.nlm.nih.gov/tsd/serials/lji.html.

Tables: Type each table double-spaced on a separate sheet. Tables should be uploaded as separate files
in Word or Excel format.Number the tables consecutively (Roman numerals) as they appear in the text and


http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html

supply a brief title for each. Place explanatory matter in footnotes. Identify statistical measures of variations
(i.e SD,SEM, median, range). Indicate in the manuscript the approximate position for each table.

lllustrations: Graphic elements and illustrations are accepted if they provide unique data that cannot be
described in the text. lllustrations should be clearly labeled with Arabic numerals in the order they appear in
the text. To ensure correct placement in the journal layout, note the figure reference (abbreviated) within
brackets when referring to the figure in text, e.g. (Fig. 1). Figure files should be kept as separate files, in
TIF, EPS, PDF or JPG format. Providing these formats will guarantee that the quality of the graphics is
good throughout the publishing process, if provided with sufficient resolution.

Photographic illustrations should be rendered with a resolution of at least 300 DPI; please use CMYK color
conversion if possible. The images should measure at least one column width (80 mm) across, to fit into
the journal layout.

Graphs made with Office software such as Microsoft Excel, can be provided in their original format to
facilitate conversion into printable format with preserved quality. Any other line graphs/illustrations should
preferably be provided in EPS format with a resolution of at least 600 DPI to prevent ragged lines when
printed.

The charge for printing colour figures are USD 2300 per article. Colour illustrations printed in black and
white in the hard copy will be published in colour free of charge in the online version of the journal.

The maximum file size allowed for upload is 50 MB in total per manuscript. If you need to upload heavier
files than that, please contact the Editorial Office. Please try to reduce the file size as much as possible
without compromising the quality. More recommendations for digital artwork can be found

here: http://art.cadmus.com/da/index.jsp.

CrossCheck: Please note that your paper may be sent to CrossCheck for a plagiarism check. Click
here for more information.
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Karin Skogstad Sebakk
Erik Skaaheim Haug
Vestfold Hospital Trust,
Section of Urology

P.B. 2168,

3103 Tgnsberg, Norway

09 May 2016

Dear Per-Uno, Malmstrgm

We wish to submit an original research article entitled “Health related quality of life in prostate
cancer patients’- a comparison between active surveillance and surgery” for consideration by
Scandinavian Journal of Urology.

We confirm that this work is original and has not been published elsewhere, nor is it currently

under consideration for publication elsewhere.

As more and more men are involved in Active Surveillance we find it important to see how they
deal with their situation and how it affects health related quality of life (HRQOL) compared to
patients undergoing radical treatment. In this paper, we report no differences in HRQOL
between prostate cancer patients undergoing radical retropubic prostatectomy and active
surveillance (AS), despite significant differences in urinary leakage and sexual function. Few
studies are published on patients undergoing AS, and their experience of lower urinary tracts
symptoms, erectile/sexual problems and how HRQOL is affected. While this is a study from a
Norwegian clinical practice, we feel that our results are of interest for Scandinavian urologist
and therefor should be appropriate for publication in Scandinavian Journal of Urology.

We have no conflicts of interest to disclose.
Please address all correspondence concerning this manuscript to me at: karin.sebakk@siv.no

Thank you for your consideration of this manuscript.
Sincerely,

Karin Sebakk Erik Skaaheim Haug
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