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Høringssvar negative symptomer
KAG Skizofreni, Region Hovedstadens Psykiatri
	Skabelon Høringssvar

	Titel på den kliniske retningslinje: 
Negative symptomer ved skizofreni og andre primære psykoselidelser - Vurdering og behandling af børn, unge og voksne


	Navn og mailadresse høringspart:  
Marianne Melau og Rikke Hilker, ledere i KAG skizofreni, Region Hovedstadens Psykiatri
Marianne.Melau@regionh.dk og rikke.hilker@regionh.dk 
Derudover udgør vi OPUS ledelsen på Psykiatrisk Center København.


	Habilitet/høringspart

	Emne/område:
	Kommentar:

	Habilitetsforhold
Er du konsulent?
Har du fået/får du støtte eller har tilknytning til en organisation/et firma, som den pågældende retningslinje har betydning for, eller som kan have betydning for anbefalingerne i den kliniske retningslinje?
	Nej
Nej


	Høringspart
Repræsenterer du dig selv eller en organisation? 
Hvis du repræsenterer en organisation, skriv da din stilling samt navn og mailadresse på den ansvarlige leder/bestyrelsesformand etc. for organisationen.
	Vi repræsenterer ledelsen i Klinisk Akademisk Gruppe (KAG) Skizofreni, Region Hovedstadens Psykiatri


	Kommentarer til indhold

	Emne/område:
	Side:
	Kommentarer/eksempler:

	Overordnede kommentarer/vurdering
Opsummerende overordnet vurdering og kommentarer til retningslinjen.
	
	Overordnet synes vi at der er tale om en særdeles gennemarbejdet, stringent, velformuleret og let forståelig samt klinisk/praktisk anvendelig retningslinje. Det er anerkendelsesværdigt at der er taget initiativ til at udarbejde en retningslinje for behandling af de negative symptomer, som flere patienter og klinikere står magtesløse overfor. 
Tak for det!


	Fagligt indhold
Fx vedr. relevans, diagnostik, behandling, patientgruppe etc.
Er der udeladt væsentlige forhold i det faglige indhold i den kliniske retningslinje?
Er der behov for justering af nogle anbefalinger og i så fald hvilke og hvorfor? 
Ved mangler skal dette begrundes med kilder IKKE blot med: ”jeg har erfaring for at….”
	
	Tak for at anbefale BNSS til vurdering af negative symptomer, det er i overensstemmelse med hvad vi i KAG-skizofreni anbefaler i vores psykopatologi undervisning. 
Vi sætter pris på, at I i retningslinjerne har gennemgået og taget stilling til evidensniveauet for de mere alternative medicinske behandlinger, som vi som klinikere tidvist forespørges til. Det er et godt overblik og klinisk anvendeligt. 


	Forslag til supplerende litteratur
Mangler der f.eks. væsentlige kilder, der vil kunne ændre anbefalingerne? Angiv reference og begrundelse.
(Eksemplerne skal begrundes i relevant litteratur og ikke angives ud fra egen erfaring). 
	
	Vi har ikke kendskab til andet væsentlig litteratur, der skulle have været medtaget. 

	Metodisk indhold
Er der forhold ved den anvendte metode (litteratursøgning, vurdering af de inkluderede studiers kvalitet, udvælgelse etc.), som er uklar, bør revideres eller lignende?
	
	Nej

	Bilag og vejledninger
Er der kommentarer til forhold der vedrører bilag (hvis de indgår i retningslinjen).
	
	Nej

	Andre kommentarer 
Tak for en relevant og omfattende gennemgang af tiltag på området. 



Socialpædiatrisk Udvalg under Dansk Pædiatrisk Selskab

Det Socialpædiatriske Udvalg har følgende kommentarer:
1. Skizofreni hos børn under 13 år er sjælden, og evidensen for behandling er begrænset. Hos børn med negative symptomer bør differentialdiagnoser som traume, overgreb og neglect overvejes/udelukkes.
1. Retningslinjen dækker børn, unge og voksne under ét. Vi anbefaler en aldersdifferentiering eller at børn helt udelades, da evidensgrundlaget for børn er mangelfuldt, og differentialdiagnostik bør indgå i den indledende vurdering.
1. Retningslinjen har et afgrænset fokus på test og behandling af negative symptomer og er primært psykiatrifagligt forankret. Socialpædiatriens styrker; helhedsvurdering, tværfaglighed og differentialdiagnostik ligger uden for retningslinjens formål. Socialpædiatriens bidrag er derfor begrænset, og vi foreslår derfor, at Socialpædiatrien udgår af høringslisten i retningslinjens nuværende udformning.
Kontaktperson: Marcella Broccia, marcella.ditte.broccia.03@regionh.dk 

Region Hovedstadens Psykiatri
	Skabelon Høringssvar

	Titel på den kliniske retningslinje: 
Negative symptomer ved skizofreni og andre primære psykoselidelser - Vurdering og behandling af børn, unge og voksne


	Navn og mailadresse høringspart:  
Christian Legind, christian.legind@regionh.dk

	Habilitet/høringspart

	Emne/område:
	Kommentar:

	Habilitetsforhold
Er du konsulent?
Har du fået/får du støtte eller har tilknytning til en organisation/et firma, som den pågældende retningslinje har betydning for, eller som kan have betydning for anbefalingerne i den kliniske retningslinje?
	Nej. 

	Høringspart
Repræsenterer du dig selv eller en organisation? 
Hvis du repræsenterer en organisation, skriv da din stilling samt navn og mailadresse på den ansvarlige leder/bestyrelsesformand etc. for organisationen.
	Region Hovedstadens Psykiatri
Min stilling: Stabslæge
Hospitalsdirektør: Ida Hageman 
Mail:  ida.hageman@regionh.dk

	Kommentarer til indhold

	Emne/område:
	Side:
	Kommentarer/eksempler:

	Overordnede kommentarer/vurdering
Opsummerende overordnet vurdering og kommentarer til retningslinjen.
	




	Retningslinjen er velskrevet, velunderbygget og særdeles relevant for denne svære problematik, der er en svær belastning for en del patienter. 



	Fagligt indhold
Fx vedr. relevans, diagnostik, behandling, patientgruppe etc.
Er der udeladt væsentlige forhold i det faglige indhold i den kliniske retningslinje?
Er der behov for justering af nogle anbefalinger og i så fald hvilke og hvorfor? 
Ved mangler skal dette begrundes med kilder IKKE blot med: ”jeg har erfaring for at….”
	Quick- guiden/ anbefalingerne
	Man kunne overveje at anvende sprogbrugen for negative symptomer fra den danske oversættelse af IDC-10 (den ”lille grønne”) i stedet for anhedoni og asocialitet som ikke er listet der. 

Ordet ”cannabismisbrug – kunne erstattes af ”brug af rusmidler”, da symptomerne kan komme fra flere typer af rusmidler end cannabis fx alkohol. Dertil er man ved at gå bort fra ordet misbrug, da det kan opfattes stigmatiserende.
 
Under ” Behandling af formodede sekundære negative symptomer” kunne tilføjes relevant behandling for overforbrug/afhængighed af rusmidler, særligt da det netop er nævnt under ovenstående punkt 4.

Under ” Add-on behandling ved fremtrædende negative symptomer trods optimeret farmakologisk behandling” kunne det overvejes om forslaget om TMS behandling ikke skulle præsenteres som det første, eftersom behandlingen ikke aktuelt er indenfor indikationsområdet. Og vedrørende behandling med antidepressiva og modafinil kunne fremhæves at disse behandlinger er off-label. 


	Forslag til supplerende litteratur
Mangler der f.eks. væsentlige kilder, der vil kunne ændre anbefalingerne? Angiv reference og begrundelse.
(Eksemplerne skal begrundes i relevant litteratur og ikke angives ud fra egen erfaring). 
	
	

	Metodisk indhold
Er der forhold ved den anvendte metode (litteratursøgning, vurdering af de inkluderede studiers kvalitet, udvælgelse etc.), som er uklar, bør revideres eller lignende?
	
	

	Bilag og vejledninger
Er der kommentarer til forhold der vedrører bilag (hvis de indgår i retningslinjen).
	
	

	Andre kommentarer 




MUSIKTERAPIKLINIKKEN
	Skabelon Høringssvar

	Titel på den kliniske retningslinje: 
Negative symptomer ved skizofreni og andre primære psykoselidelser - Vurdering og behandling af børn, unge og voksne


	Navn og mailadresse høringspart:  Inge Nygaard Pedersen inp@ikp.aau.dk; Niels Hannibal hannibal@ikp.aau.dk;



	Habilitet/høringspart

	Emne/område:
	Kommentar:

	Habilitetsforhold
Er du konsulent?
Har du fået/får du støtte eller har tilknytning til en organisation/et firma, som den pågældende retningslinje har betydning for, eller som kan have betydning for anbefalingerne i den kliniske retningslinje?
	Vi er henholdsvis tidligere og nuværende leder af MUSIKTERAPIKLINIKKEN – klinik for behandling og forskning. Klinikken er en integreret institution mellem Aalborg Universitet AAU og Psykiatrien, Region Nordjylland (Psykiatrien, RN). Vi er begge ansat af AAU og lånt ud til at arbejde halv tid i klinikken.
INP (leder 1995-2021)
NH  (leder 2021 –
Klinikken har været ramme om et RCT dobbeltblindet forskningsprojekt med titlen: Music Therapy vs. Music Listening for Negative Symptoms in Schizophrenia.
INP: Principal Investigator. NH: Medforsker. Vi vedhæfter fire udgivelser fra denne undersøgelse som foregik i Danmark.

	Høringspart
Repræsenterer du dig selv eller en organisation? 
Hvis du repræsenterer en organisation, skriv da din stilling samt navn og mailadresse på den ansvarlige leder/bestyrelsesformand etc. for organisationen.
	MUSIKTERAPIKLINIKKEN – klinik for behandling og forskning. AAU/Psykiatrien,RN.
INP lektor emeritus, PhD. AAU
NH lektor, PhD. AAU. Klinikleder.

Underskrivere af Samarbejdsaftalen vedrørende MUSIKTERAPIKLINIKKEN:
AAU: Institutbestyrer:  Michael Vetner
AAU: Dekan: Rasmus Antoft
Psykiatrien – RN: Direktør Jan Mainz
Psykiatrien – RN: Vicedirektør: Maj Skårhøj

	Kommentarer til indhold

	Emne/område:
	Side:
	Kommentarer/eksempler:

	Overordnede kommentarer/vurdering
Opsummerende overordnet vurdering og kommentarer til retningslinjen.
	
	Vi mener retningslinje 21 vedrørende musikterapi er mangelfuld og ikke baseret på opdateret forskning.

	Fagligt indhold
Fx vedr. relevans, diagnostik, behandling, patientgruppe etc.
Er der udeladt væsentlige forhold i det faglige indhold i den kliniske retningslinje?
Er der behov for justering af nogle anbefalinger og i så fald hvilke og hvorfor? 
Ved mangler skal dette begrundes med kilder IKKE blot med: ”jeg har erfaring for at….”
	
	I forskningsprojektet Musikterapi og musiklytning for negative symptomer hos mennesker der lider af skizofreni - som blev udført mellem 2016 og 2020 blev der: 
1.Taget højde for, at det var primære negative symptomer der blev undersøgt (Anvendelse af både CDSS og UKU-måleinstrumenter)
2.Både PANSS og BNSS blev anvendt som måleinstrumenter
3. Både rating-personale og deltagere var blindet
4.Der blev randomiseret til henholdsvis 25 sessioner musikterapi eller 25 sessioner musiklytning.
5. Begge tilbud reducerede signifikant negative symptomer for begge grupper ved en overordnet statistisk analyse. Ved nærmere statistisk undersøgelse af forskellige items viste det sig, at eksperimentalgruppen havde langt mindre frafald og en bedre udviklet alliance med terapeuten.
5. Terapeuterne i kontrolgruppen (ikke musikterapeuter) anvendte musikspillelister specifikt udviklet til målgruppen af musikterapeuter - og terapeuterne var tillige instrueret af musikterapeuter i at anvende disse.
6. Selv om vi ikke kan konkludere, hvilket tilbud der virker bedst på hvilke patienter med negative symptomer, kan musikterapeuter både udøve musikterapi til de patienter der har behov for en mere aktiv tilgang. Og de kan tillige selv udøve eller instruere andre faggrupper i at udøve musiklytning til de patienter med negative symptomer, som måtte have behov for en mere receptiv tilgang. Begge tilbud falder inden for musikterapi som overordnet tilbud.

	Forslag til supplerende litteratur
Mangler der f.eks. væsentlige kilder, der vil kunne ændre anbefalingerne? Angiv reference og begrundelse.
(Eksemplerne skal begrundes i relevant litteratur og ikke angives ud fra egen erfaring). 
	
	Pedersen, I. N., Bonde, L. O., Hannibal, N., Nielsen, J., Aagaard, J., Bertelsen, L. R., Jensen, S. B., & Nielsen, R. E. (2019). Music Therapy as Treatment of Negative Symptoms for Adult Patients Diagnosed with Schizophrenia: Study Protocol for a Randomized, Controlled and Blinded Study. Medicines, 6(2), Artikel 46. https://doi.org/10.3390/medicines6020046

Pedersen, I. N., Bonde, L. O., Hannibal, N., Nielsen, J., Aagaard, J., Gold, C., Bertelsen, L. R., Jensen, S. B., & Nielsen, R. E. (2021). Music Therapy vs. Music Listening for Negative Symptoms in Schizophrenia: Randomized, Controlled, Assessor- and Patient-Blinded Trial. Frontiers in Psychiatry, 12, Artikel 738810. https://doi.org/10.3389/fpsyt.2021.738810

Hannibal, N., Pedersen, I. N., Bertelsen, L. R., Nielsen, R. E., & Gold, C. (2023). Process-outcome relations in music therapy versus music listening for people with schizophrenia viewed through a mediational model: The role of the therapeutic alliance. Frontiers in Psychiatry, 14, Artikel 1120003. https://doi.org/10.3389/fpsyt.2023.1120003

Pedersen, I. N., Bonde, L. O., Hannibal, N., Lindvang, C., Jensen, S. B., & Bertelsen, L. R. (2022). Music as a Psychosocial Intervention with People Suffering from Schizophrenia: Challenges in Practice and Research: . Challenges in Practice and Research. I J. Yip (red.), Schizophrenia - Recent Advances and Patient-Centered Treatment Perspectives Artikel 4 InTechOpen. https://doi.org/10.5772/intechopen.108827

Disse kilder viser dels forskningsprotokollen, dels resultat af overordnet statistisk analyse samt analyse af udvalgte items og diskussion af undersøgelsen. Resultaterne viser en klar signifikans i reduktion af negative symptomer i begge deltagergrupper. 
Vi mener disse resultater relevant bør forårsage en ændring i anbefalingerne i de kliniske retningslinjer vedrørende musikterapi, så den kliniske retningslinje herfor eksempelvis hedder: 
Overvej at tilbyde musikterapi som en del af en integreret behandlingsindsats, der sigter mod at 1) regulere tanker, følelser og energi, 2) øge motivation for aktiviteter i dagligdagen, 3) øge livskvaliteten.

Se deltagerudtalelser (ved opfølgende interview) nedenfor i kommentarfeltet.


	Metodisk indhold
Er der forhold ved den anvendte metode (litteratursøgning, vurdering af de inkluderede studiers kvalitet, udvælgelse etc.), som er uklar, bør revideres eller lignende?
	
	Vedrørende retningslinje 21 – musikterapi - bør nyere forskningslitteratur tilføjes (se ovenfor) og teksten revideres i tråd med ovenstående anbefalede eksempel.

	Bilag og vejledninger
Er der kommentarer til forhold der vedrører bilag (hvis de indgår i retningslinjen).
	
	

	Andre kommentarer 
Eksempler på deltagerudtalelser fra deltagerne i forskningsprojektet beskrevet i kilderne ovenfor -  fra et opfølgende interview udført 1 måned efter afslutning på deltagelse i projektet: 
A) Musik kan trække mig ud af tankemylder/tristhed/vrede. 
B)  Synes det har hjulpet på de negative tanker. Hjælper at sætte noget musik på. Det har jeg ikke tænkt på før.
     C) Jeg har aldrig nogen sinde forventet at det at sidde og hamre på nogen tangenter på et klaver at   det kan have så stor en effekt på ens humør. Stor effekt! Været glad i de dage jeg har været afsted. Betydelig bedre humør resten af dagen. Selv under en vinterdepression. Der går ellers måneder imellem sådanne dage og så lige pludselig får jeg en dag om ugen.
      D) Det er ikke mig der spiller – det er os der spiller. Det kan løfte mig lidt ud af den depressive del. Det er nødvendigt for at kunne handle. Det flytter sig langsomt - men det flytter sig. Jeg savner tilbuddet
     E) MT har givet fornyet energi til fitness og til at stå op om morgenen
      F) Giver så meget livsglæde. Jeg er blevet meget mere udadvendt.








Psykiatrien Region Sjælland 
	Skabelon høringssvar

	Titel på den kliniske retningslinje:
Negative symptomer ved skizofreni og andre primære psykoselidelser - Vurdering og behandling af børn, unge og voksne


	Navn og mailadresse høringspart: Christina Wenneberg cwe@regionsjaelland.dk  


	Habilitet/høringspart

	Emne/område:
	Kommentar:

	Habilitetsforhold
Har du/ fået/får du støtte eller har tilknytning til en organisation/et firma, som den pågældende retningslinje har betydning for, eller som kan have betydning for anbefalingerne i den kliniske retningslinje?

	Nej 

	Høringspart
Repræsenterer du dig selv eller en organisation? 
Hvis du repræsenterer en organisation, skriv da din stilling samt navn og mailadresse på den ansvarlige leder/bestyrelsesformand etc. for organisationen. 

	Psykiatrien Vest Region Sjælland. 
Stilling: 
Ledende overlæge 
Ansvarlig leder: 
Chefpsykolog og professor Mickey Toftkjær Kongerslev 
mkon@regionsjaelland.dk   

	Patienternes perspektiv

	Emne/område:
	Side:
	Kommentarer/eksempler:

	Overordnede kommentarer/vurdering
Opsummerende overordnet vurdering og kommentarer til retningslinjen.
	
	Overordnet er retningslinjen meget velkommen og vil hjælpe klinisk praksis ift. systematik i vurdering og behandling af negative symptomer. 
Samlet vurdering: Velformuleret og relevant retningslinje, som vil styrke ensartet praksis. Der er enkelte sproglige ”ups’ere”, som formentlig fanges v. gennemlæsning. 
Jeg anbefaler især: 
(a) stærkere implementeringsguides til BNSS og TMS, 
(b) tydeligere off-label-rammesætning (antidepressiva/modafinil) med faste evalueringsintervaller, 
(c) mere eksplicit markering af evidens for børn/unge, og 
(d) en kort, praktisk monitoreringspakke. 
Overvej desuden at pege på pågående forskning, som kan have betydning for den kommende revision af DMPG’en (f.eks. jo AMEND-projektet og cannabidiol – om end jeg er klar over, at disse projekter ikke har negative symptomer som primært fokus). 

	Anbefalinger 
Dækker anbefalingerne de emner og områder, som du anser for vigtige?

Afspejler anbefalingerne hvad forskningen konkluderer om behandling og pleje?

Tager anbefalingerne hensyn til valg og præferencer hos patienterne, der er berørt af retningslinjen?
 
Er der behov for justering af nogle anbefalinger og i så fald hvilke og hvorfor?

	
	1) Quick guide / styrke og implementérbarhed 
· Flere anbefalinger er nedgraderet pga. metodiske forhold; det bør fremgå skarpere i selve Quick guide, så klinikere ikke overvurderer styrken (fx BNSS “B*”, TMS “B*”, modafinil “B*”). Betydningen af de særlige markeringer (fx B* = nedgradering eller væsentlige forbehold) kan fremhæves tydeligere i selve Quick guide. Ellers kan der være risiko for, at graden misforstås eller overvurderes i en travl klinisk hverdag. 
· Anbefaling 1 bruger “Anvend … 5 domæner”. Det giver god national ensretning. Det kan dog være nyttigt at tydeliggøre forskellen mellem egentlige krav og anbefalet god praksis, fx i en kort implementeringsboks i Quick guide (”Krav” = skal følges nationalt (fx altid bruge de fem domæner, når man beskriver negative symptomer) vs. ”God praksis” = bør følges, men kan tilpasses lokalt (fx anvendelse af BNSS eller inddragelse af pårørende). 

2) BNSS – realisme, oplæring og tid 
- BNSS anbefales som monitoreringsværktøj. Det er fint, men kræver oplæring/samrating og er tidskrævende (ca. 30 min). Angiv gerne minimumskrav til oplæring, forslag til samrating-frekvens og realistisk brug (baseline + opfølgning, ikke ved hver kontakt). 
- Regionalt for Sjælland/Hovedstaden er PANNS/SANS tilgængelige som screeningsværktøj i SP. Det gælder ikke BNSS, og der er derfor behov for, at dette værktøj tilføjes af ”SP-folk” for at understøtte anvendelsen i praksis. 
- God idé at nævne, at CAINS evt. kan tilføjes, hvis/når den bliver valideret på dansk — for at undgå “single-tool lock-in”. 

3) Primære vs. sekundære negative symptomer 
· Enig i fokus på differentiering. Overvej at skrive mere eksplicit, at systematisk bivirkningsscreening (fx UKU) før/efter dosis- eller præparatskift anbefales, fordi EPS/sedation ofte forveksles med negative symptomer (sekundære). Det 

nævnes, men kunne stå tydeligere som praktisk trin-for-trin. 
• Calgary Depression Scale anbefales ved mistanke om depression; fint — angiv gerne cut-off og at score følges parallelt med negativ-symptom-score. 
• På samme måde som for BNSS vil det være hensigtsmæssigt, at Calgary er tilgængeligt i SP (eller anden platform for de øvrige regioner) mhp. at understøtte anvendelsen i klinikken. 

4) Antipsykotisk strategi 
· Godt med neutral klasse-anbefaling frem for præparatspecifik rangordning; teksten kunne stramme signalværdien: ”Skift til SGA kan overvejes ved FGA og fremtrædende negative symptomer, men prioriter samlet klinisk mål (fx agitation, somatisk risikoprofil) frem for kun negativ-symptom-effekt.” 

5) Add-on behandlinger (TMS, antidepressiva, modafinil) 
TMS: Effekt på negative symptomer er lovende, men der er betydelige drifts- og kapacitetskonsekvenser (daglige sessioner, >3 uger). Foreslå, at anbefalingen ledsages af en implementeringsnote (henvisningskriterier, prioritering, geografisk adgang). Det er ikke præciseret, om anbefalingen gælder TMS eller rTMS, eller hvilket spolevalg der ligger bag. Det vil være hensigtsmæssigt at afklare dette, evt. i kommende kliniske studier rettet mod negative symptomer, før en egentlig anbefaling formuleres. 

Antidepressiva add-on (også uden depression): Fint markeret som off-label. Skriv gerne eksplicit: evaluer efter 8–12 uger og seponér ved manglende målbar effekt (og angiv forslag til hvilke mål, fx BNSS/CAINS-domæner). 
Modafinil: Godt med forsigtighed (“udvalgte patienter”, off-label, <18 år frarådes). Foreslå at angive standardiseret monitoreringspakke (baseline + uge 2 og 8: BNSS-domæner, PANSS pos., BT/P, søvn, angst) og stopkriterier ved ingen effekt/uo. bivirkninger. 
6) Psykosociale tiltag og funktion 
· Styrk koblingen til eksisterende evidensbaserede tilbud: IPS (arbejde/uddannelse), (F-)ACT/OPUS-modeller, kognitiv remediering, social færdighedstræning og motion — og anbefal, at funktion (arbejde/uddannelse/ADL) registreres fast sammen med negative symptomer. 

7) Børn og unge 
· Flere anbefalinger ekstrapoleres fra voksenevidens. Det står nævnt, men anbefal en tydeligere markering i teksten (og i Quick guide) hvor evidens er indirekte for <18 år, samt foreslå barn/ung-tilpasning af BNSS-spørgsmål som i de beskrevne studier. 

8) Monitorering og opfølgning 
· Det hjælper meget i klinikken med en mini-pakke: (1) BNSS ved baseline + efter 8–12 uger ved behandlingsændring, (2) Calgary ved depressionsmistanke, (3) UKU ved præparatskift/dosisændring, (4) funktion (arbejde/uddannelse/ACT-mål). Overvej at gøre dette til et kort bilag/checkliste. 

9) Cannabinoider 
· Klart og hjælpsomt med ”anvend ikke”. Godt at skelne mellem THC (forværrer) og CBD (ingen effekt) — beholder gerne denne tydelighed, da det ofte efterspørges af patienter/pårørende. 


	Forslag til supplerende litteratur
Mangler der f.eks. væsentlige kilder, der vil kunne ændre anbefalingerne? Angiv reference og begrundelse.
(Eksemplerne skal begrundes i relevant litteratur og ikke angives ud fra egen erfaring). 
	
	

	Andre kommentarer  

Bilag 
Bilag 2, 3 og 4 kan aktuelt kun tilgås via Region Midts SharePoint. Det bør sikres, at bilagene er frit tilgængelige i forbindelse med offentliggørelse af retningslinjen. 




BUP-DK
	Skabelon høringssvar

	Titel på den kliniske retningslinje:
Negative symptomer ved skizofreni og andre primære psykoselidelser - Vurdering og behandling af børn, unge og voksne


	Navn og mailadresse høringspart: BUP-DK, lene.bup@hotmail.dk 


	Habilitet/høringspart

	Emne/område:
	Kommentar:

	Habilitetsforhold
Har du/ fået/får du støtte eller har tilknytning til en organisation/et firma, som den pågældende retningslinje har betydning for, eller som kan have betydning for anbefalingerne i den kliniske retningslinje?

	

	Høringspart
Repræsenterer du dig selv eller en organisation? 
Hvis du repræsenterer en organisation, skriv da din stilling samt navn og mailadresse på den ansvarlige leder/bestyrelsesformand etc. for organisationen. 

	BUP-DK

	Patienternes perspektiv

	Emne/område:
	Side:
	Kommentarer/eksempler:

	Overordnede kommentarer/vurdering
Opsummerende overordnet vurdering og kommentarer til retningslinjen.
	
	Umiddelbart er det vanskeligt at se det børne – og ungdomspsykiatriske aftryk på retningslinjen. Kan det eksempelvis passe at der ikke er omtalt skole/uddannelse under psykosociale tiltag?? 

	Anbefalinger 
Dækker anbefalingerne de emner og områder, som du anser for vigtige?

Afspejler anbefalingerne hvad forskningen konkluderer om behandling og pleje?

Tager anbefalingerne hensyn til valg og præferencer hos patienterne, der er berørt af retningslinjen?
 
Er der behov for justering af nogle anbefalinger og i så fald hvilke og hvorfor?

	
	Af introduktionen 8 s. 5 under afsnittet formål fremgår det at anbefalingerne kan bidrage til korrekt identifikation og differentiering af negative symptomer fra andre symptomer og tilstande. 
I lyset af det betydelige overlap, der er mellem de negative symptomer ved skizofrenispektret og de primære socialkommunikative symptomer ved autisme spektrum forstyrrelser (Ref. Jutla et al, 2022) kan det undre at autisme spektrum forstyrrelser (ASF) ikke er nævnt, som en mulig komorbid tilstand, i afsnit 3, Grundlag, s. 7 under vurdering af negative symptomer. Måske som et nyt punkt 5, eftersom der jo i givet fald ikke vil være tale om sekundære symptomer til en anden psykiatrisk tilstand, men en udviklingsforstyrrelse. 
En mulig begrundelse kan være at autisme spektrum forstyrrelsen vurderes at være kendt på tidspunktet for debut af skizofreni 
og andre primære psykoselidelser, men autisme spektrum forstyrrelses- (ASF-) diagnoser stilles ofte først senere, hvilket bl.a. skyldes at udvidelsen af diagnosekriterierne for autisme først blev introduceret med ICD 10 i 1994, øget opmærksomhed på diagnostik af kvinder og diagnostic overshadowing fra andre psykiatriske tilstande, herunder ADHD men også en række af andre diagnoser ( Zhang et al, 2025, Avlund et al, 2021). 
Det skal her anføres at der i retningslinjen er behov for nuanceringer af afsnittet om gennemgribende udviklingsforstyrrelser i ”Retningslinjer for diagnostik når symptomerne overlapper med andre diagnostiske hovedgruppe – på vej fra ICD 10 til ICD 11”( s. 19) men også helt overordnet, fordi der med ICD 11 er langt færre eksklusionsdiagnoser og fordi det diagnostiske hierarki fra ICD 10 ikke videreføres med ICD 11. 
Introduktion af ASF i retningslinjen vil også have betydning i form af anbefaling af udredning og for behandlingen/indsatsen, herunder også i forhold til ASF og i forhold til interaktionen mellem tilstandene. 
Diagnosticeringen af en komorbid ASF må forventes at hav betydning i forhold til behandlingseffekt, prognose og livskvalitet. 

	Forslag til supplerende litteratur
Mangler der f.eks. væsentlige kilder, der vil kunne ændre anbefalingerne? Angiv reference og begrundelse.
(Eksemplerne skal begrundes i relevant litteratur og ikke angives ud fra egen erfaring). 
	
	

	Andre kommentarer  






Psykiatrien Region Midtjylland
	Skabelon Høringssvar

	Titel på den kliniske retningslinje: 
Negative symptomer ved skizofreni og andre primære psykoselidelser - Vurdering og behandling af børn, unge og voksne


	Navn og mailadresse høringspart:  Region Midtjylland 


	Habilitet/høringspart

	Emne/område:
	Kommentar:

	Habilitetsforhold
Er du konsulent?
Har du fået/får du støtte eller har tilknytning til en organisation/et firma, som den pågældende retningslinje har betydning for, eller som kan have betydning for anbefalingerne i den kliniske retningslinje?
	

	Høringspart
Repræsenterer du dig selv eller en organisation? 
Hvis du repræsenterer en organisation, skriv da din stilling samt navn og mailadresse på den ansvarlige leder/bestyrelsesformand etc. for organisationen.
	Region Midtjylland (herunder blandt andet faglig udvalg for skizofreni)

Signe Niebuhr – signnb@rm.dk

	Kommentarer til indhold

	Emne/område:
	Side:
	Kommentarer/eksempler:

	Overordnede kommentarer/vurdering
Opsummerende overordnet vurdering og kommentarer til retningslinjen.
	
	RM vurderer retningslinjen meget relevant og fremhæver, at fokus på enighed omkring udredning og behandling af negative symptomer er vigtigt. 

RM efterspørger større fokus på negative symptomer jf. børn og unge som målgruppe: 
· Hvad er negative symptomer i så tidlig en alder?
· Hvornår er det negative symptomer eller almindelige hormonelle påvirkninger i teenage-alderne? 

RM efterspørger forskning der underbygger børn og unge perspektivet. 

RM ønsker generelt at der er fokus på pårørende inddragelse som del af behandlingen af negative symptomer. 


	Fagligt indhold
Fx vedr. relevans, diagnostik, behandling, patientgruppe etc.
Er der udeladt væsentlige forhold i det faglige indhold i den kliniske retningslinje?
Er der behov for justering af nogle anbefalinger og i så fald hvilke og hvorfor? 
Ved mangler skal dette begrundes med kilder IKKE blot med: ”jeg har erfaring for at….”
	Quick guide s.3 – punkt 5-8








Quick guide s.3 og s.18 – punkt 9






















Quick guide – punkt 12 og 13











Quick guide – punkt 1








Quick guide punkt 11





Quick guide – punkt 2



Quick guide – punkt 14-21



Quick guide – punkt 17
	Selvom det er et internationalt anvendt begreb problematiserer RM brugen af begrebet ”sekundære negative symptomer”. Begrebet refererer  til ”symptomer” som netop ikke er negative symptomer, men helt andre fænomener med en helt anden baggrund. I stedet anbefaler RM en stillingtagen til deficit syndromet, som karakteriserer en subgruppe af patienter med negative symptomer og viser sig ved længerevarende negative symptomer, markant funktionsreduktion og ringe respons på antipsykotika.

TMS som add on
· Problematiserer brugen af formuleringen ”overvej at tilbyd” – her kunne man i stedet bruge ordet ”paliativt”. RM ønsker at punktet fokuserer på øget livskvalitet eller funktionsniveau hos pt fremfor krav om brug af TMS for alle.
· RM udtrykker i denne relation en bekymring ift. evt. tildeling af førtidspension eller lignende, hvis en pt skal have prøvet TMS, for at alle behandlingsmuligheder vurderes at være udtømt. 
·  Det er vigtigt at fremhæve, at ikke alle skizofrenipatienter med negative symptomer vil få gavn af denne behandling. Dertil en udfordring ift. at pt skal være frisk nok til at kunne møde op til TMS behandling. Det er særligt udfordrende for denne målgruppe. Kan være et for stort krav at sætte. 
· side 18: ”I Danmark er der kun begrænset erfaring med at anvende TMS” – Denne sætning bør revurderes, da TMS nu anvendes i alle regionerne. 


Punkt 12: 
· Det er positivt at der står en klar anbefaling om hvad man ikke bør gøre. 

Punkt 13: 
· RM ønsker ordet ”rutinemæssigt” ændret. 
· RM problematiserer formulering ”Anvend ikke rutinemæssigt” da den kan blive en glidebane. Hvad dækker rutinemæssigt over? Nogen gange må man, andre gange må man ikke? 
· Kom med en klar ramme. 



· RM fremhæver en problematik omkring det modstridende forhold mellem anbefalingen og praksis jf. panss-6. Punktet nævner fokus på 5 domæner, hvor Panss-6 som instrument kun fokuserer på 3 af disse. Praksis gør det derfor svært at efterleve.  


Modafinil. 
· RM ønsker at dette punkt slettes eftersom lægemidlet ikke anbefales af EMA. 


. 


RM vil gerne have at man tilføjer ”bosteder” og lignende til punktet. 




Særligt i forhold omkring psykosociale tilbud fremhæver RM, at det er væsentligt at indtænke pårørende, da pt ofte har svært ved at forstå og håndtere de negative symptomer alene. 



RM problematiserer, hvorvidt anbefalingen stemmer overens med hvad der er muligt og giver mening i praksis. Træning af kognitiv funktion er i sig selv svær at gennemføre i praksis for patientgruppen og det er svært at forestille sig en en situation, hvor patienter vil blive henvist kognitiv remidiering alene for behandling af negative symptomer. 


	Forslag til supplerende litteratur
Mangler der f.eks. væsentlige kilder, der vil kunne ændre anbefalingerne? Angiv reference og begrundelse.
(Eksemplerne skal begrundes i relevant litteratur og ikke angives ud fra egen erfaring). 
	
	

	Metodisk indhold
Er der forhold ved den anvendte metode (litteratursøgning, vurdering af de inkluderede studiers kvalitet, udvælgelse etc.), som er uklar, bør revideres eller lignende?
	
	

	Bilag og vejledninger
Er der kommentarer til forhold der vedrører bilag (hvis de indgår i retningslinjen).
	
	

	Andre kommentarer 







Martin Holm, Regionspsykiatrien Midt, Region Midtjylland 
	Skabelon høringssvar

	Titel på den kliniske retningslinje:
Negative symptomer ved skizofreni og andre primære psykoselidelser - Vurdering og behandling af børn, unge og voksne


	Navn og mailadresse høringspart: Martin Holm, martholm@rm.dk 


	Habilitet/høringspart

	Emne/område:
	Kommentar:

	Habilitetsforhold
Har du/ fået/får du støtte eller har tilknytning til en organisation/et firma, som den pågældende retningslinje har betydning for, eller som kan have betydning for anbefalingerne i den kliniske retningslinje?

	Nej

	Høringspart
Repræsenterer du dig selv eller en organisation? 
Hvis du repræsenterer en organisation, skriv da din stilling samt navn og mailadresse på den ansvarlige leder/bestyrelsesformand etc. for organisationen. 

	Jeg repræsenterer begge dele. Da jeg for egne midler har uddannet mig til kunstterapeut, jeg har egen praksis; men jeg anvender også min uddannelse ved Region Midt i Silkeborg i de senere år med både individuel og gruppebaseret kunstterapi, transdiaknostisk. 

	Patienternes perspektiv

	Emne/område:
	Side:
	Kommentarer/eksempler:

	Overordnede kommentarer/vurdering
Opsummerende overordnet vurdering og kommentarer til retningslinjen.
	
	Ift. kunstterapi skal jeg anfære, at der findes en hel del forskellige kunstterapeutiske retninger, der abrejdet meget forskelligt. Jeg har ikke læst de studier der refererews til, så jeg ved ikke hvor vidt man har været omkring. 

For mit eget vedkommende må jeg sige, at jeg er helt uenig i denne betragtning, at kunstterapi ikke er egnet til mennesker med negative symptomber; da netop det at bruge kroppen, det at opleve selv at lave streger, skabe farveflader, skabe et værk, som har en fysisk form giver mening ofr mennesker med skicofreni og negative syumptimer. Det opleves dels som en manifestation af ”her er jeg”, dles en adgang til at bemærke egne tanker og følelser; dels at opleve, at der er energi i bevægelsen i f.ek.s formtegning (tegning i stor størrelse), og i tegningen finde balancen mellem bevægelsen og kontrol Så min umiddelbare anbefaling vil være: Mere kropsorienteret kunsterapi til dem, der har brug for hjælp tyil at mærke egen krop, egen energi , egne tanker og gølelser, opleve at der ’sker noget’. 

Jeg er uddannet kunstterapeut indenfor antroposofien, en lære der bygger på at barnet i de første 7 år har fokus på kropslig bevægelse og sansning. Undertrykkes disse behov vil der senere opstå psykiske og somatiske skævheder/syugdomme, f.eks. de tungeste psykiatriske sygdomme; som man typisk lindrer ved hjælp af netop at vende tilbage til kropslig og sansemæssig terapi. 

	Anbefalinger 
Dækker anbefalingerne de emner og områder, som du anser for vigtige?

Afspejler anbefalingerne hvad forskningen konkluderer om behandling og pleje?

Tager anbefalingerne hensyn til valg og præferencer hos patienterne, der er berørt af retningslinjen?
 
Er der behov for justering af nogle anbefalinger og i så fald hvilke og hvorfor?

	
	

	Forslag til supplerende litteratur
Mangler der f.eks. væsentlige kilder, der vil kunne ændre anbefalingerne? Angiv reference og begrundelse.
(Eksemplerne skal begrundes i relevant litteratur og ikke angives ud fra egen erfaring). 
	
	

	Andre kommentarer  






Der er ingen bemærkninger fra 
· Region Nordjylland 
· Region Syddanmark 
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