™
Sundhedsstyrelsen
Danish Health and Medicines Authority

MARTS 2015

NATIONAL KLINISK RETNINGSLINJE

FOR FYSIOTERAPI OG ERGOTERAPI TIL
VOKSNE MED NEDSAT FUNKTIONSEVNE
SOM FOLGE AF MULTIPEL SKLEROSE

/ udvalgte indsatser




National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til voksne med nedsat
funktionsevne som fglge af multipel sklerose

© Sundhedsstyrelsen, 2015.

Du kan frit referere teksten i publikationen, hvis du tydeligt ggr opmaerksom p3, at teksten
kommer fra Sundhedsstyrelsen.

Det er ikke tilladt at genbruge billeder fra publikationen.

Sundhedsstyrelsen

Axel Heides Gade 1

2300 Kgbenhavn S
sundhedsstyrelsen.dk

Emneord: Multipel sklerose, fysioterapi, ergoterapi, rehabilitering, national klinisk ret-
ningslinje.

Sprog: Dansk

Kategori: Faglig rddgivning, National Klinisk Retningslinje

Versionsdato: 20. marts 2015

Version: 1.0

Format: pdf

Udgivet af: Sundhedsstyrelsen, marts 2015

ISBN Elektronisk: 978-87-7104-118-7

2/111



Indhold

Indhold
Centrale budskaber
1 Indledning

Formal

Afgraensning af patientgruppe
Malgruppe/brugere
Emneafgraensning
Patientperspektivet

e e e
AU, WNR

ke og ergoterapeutiske indsatser.
1.7 Juridiske forhold

2 Traening rettet mod eksekutive funktionsnedsaettelser

Fokuseret spgrgsmal 1

Anbefaling

Praktiske rad og seerlige patientovervejelser
Baggrund for valg af spgrgsmal

Litteratur

Gennemgang af evidensen

Summary of Findings-tabel
Arbejdsgruppens overvejelser

Rationale for anbefaling

NNNNNNNNN
VCoONOOTUTA,WNEF

3 Traening rettet mod hukommelsesproblemer

Fokuseret spgrgsmal 2

Anbefaling

Praktiske rad og seerlige patientovervejelser
Baggrund for valg af spgrgsmal

Litteratur

Gennemgang af evidensen

Summary of Findings-tabel
Arbejdsgruppens overvejelser

Rationale for anbefaling

WWWWwwwwww
OVCONOOTUTRA,WNKF

4 Fatigue-management

Fokuseret spgrgsmal 3

Anbefaling

Praktiske rad og szerlige patientovervejelser
Baggrund for valg af spgrgsmal

Litteratur

Gennemgang af evidensen

Summary of Findings-tabel
Arbejdsgruppens overvejelser

Rationale for anbefaling

AR ARADLDAD
VLCoONOTUPAWNER

5 Styrketraening

Fokuseret spgrgsmal 4

Anbefaling

Praktiske rad og szerlige patientovervejelser
Baggrund for valg af spgrgsmal

Litteratur

Gennemgang af evidensen

Summary of Findings-tabel
Arbejdsgruppens overvejelser

Rationale for anbefaling

(SR I 0, IO, O, RO, O, 0, N
CoONOOTUTA,WNEF

N

O 000NN

1

Centrale forudsaetninger ved anvendelse af de konkrete fysioterapeutis-

10
11

13

13
13
13
14
15
16
16
17
17

18

18
18
18
20
20
21
22
24
24

25

25
25
25
27
27
28
29
30
31

32

3/111



6 Konditionstraening 39

6.1 Fokuseret spgrgsmal 5 39
6.2 Anbefaling 39
6.3 Praktiske rad og seerlige patientovervejelser 39
6.4 Baggrund for valg af spgrgsmal 40
6.5 Litteratur 41
6.6 Gennemgang af evidensen 42
6.7 Summary of Findings-tabel 43
6.8 Arbejdsgruppens overvejelser 44
6.9 Rationale for anbefaling 46
7 Balancetraening 47
7.1 Fokuseret spgrgsmal 6 47
7.2 Anbefaling 47
7.3 Praktiske rad og seerlige patientovervejelser 47
7.4 Baggrund for valg af spgrgsmal 48
7.5 Litteratur 49
7.6 Gennemgang af evidensen 49
7.7 Summary of Findings-tabel 50
7.8 Arbejdsgruppens overvejelser 51
7.9 Rationale for anbefaling 53
8 Traening i hverdagsaktiviteter 54
8.1 Fokuseret spgrgsmal 7 54
8.2 Anbefaling 54
8.3 Praktiske rad og seerlige patientovervejelser 54
8.4 Baggrund for valg af spgrgsmal 55
8.5 Litteratur 56
8.6 Gennemgang af evidensen 57
8.7 Summary of Findings-tabel 57
8.8 Arbejdsgruppens overvejelser 58
8.9 Rationale for anbefaling 59
Bilagsfortegnelse 69
Bilag 1: Baggrund 70
Bilag 2: Implementering 72
Bilag 3: Monitorering 76
Bilag 4: Opdatering og videre forskning 77
Bilag 5: Beskrivelse af anvendt metode 79
Bilag 6: Fokuserede spgrgsmal 82
Bilag 7: Beskrivelse af anbefalingernes styrke og implikationer 89
Bilag 8: Sggebeskrivelse, inkl. flow chart 92
Bilag 9: Evidensvurderinger 102
Bilag 10: Arbejdsgruppen, fglgegruppen og peer review’ere 103
Bilag 11: Forkortelser og begreber 106

4/111



EVIDENSENS KVALITET - DE FIRE NIVEAUER

Den anvendte graduering af evidensens kvalitet og anbefalingsstyrke baserer sig pa
GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluati-
on). Se ogsa: http://www.gradeworkinggroup.org og bilag 7 og 9.

Hoj (DDD0)
Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger taet pa den estimerede effekt.

Moderat (6©90)
Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynlig-
vis taet pa denne, men der er en mulighed for, at den er veesentligt anderledes.

Lav (®©00)
Vi har begranset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere vesent-
ligt anderledes end den estimerede effekt,

Meget lav (6O OO0)
Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynlig-
vis veere vasentligt anderledes end den estimerede effekt.

ANBEFALINGENS STYRKE

Steerk anbefaling for 11
Sundhedsstyrelsen giver en sterk anbefaling for, nar de samlede fordele ved inter-
ventionen vurderes at vere klart storre end ulemperne.

Svag/betinget anbefaling for 7

Sundhedsstyrelsen giver en svag/betinget anbefaling for interventionen, nér vi vur-
derer, at fordelene ved interventionen er marginalt storre end ulemperne, eller den
tilgeengelige evidens ikke kan udelukke en vaesentlig fordel ved en eksisterende
praksis, samtidig med at det vurderes, at skadevirkningerne er fi eller fraverende.

Svag/betinget anbefaling imod |

Sundhedsstyrelsen anvender en svag/betinget anbefaling imod interventionen, nar
vi vurderer, at ulemperne ved interventionen er sterre end fordelene, men hvor det-
te ikke er underbygget af steerk evidens. Vi anvender ogsa denne anbefaling, hvor
der er staerk evidens for bade gavnlige og skadelige virkninger, men hvor balancen
mellem dem er vanskelig at afgare.

Steerk anbefaling imod | |

Sundhedsstyrelsen giver en steerk anbefaling imod, nér der er evidens af hej kvali-
tet, der viser, at de samlede ulemper ved interventionen er klart starre end fordele-
ne. Vi vil ogsd anvende en sterk anbefaling imod, nar gennemgangen af evidensen
viser, at en intervention med stor sikkerhed er nyttesles.

God praksis \

God praksis, som bygger pa faglig konsensus blandt medlemmerne af arbejdsgrup-
pen, der har udarbejdet den kliniske retningslinje. Anbefalingen kan vaere enten for
eller imod interventionen. Anvendes, nar der ikke foreligger relevant evidens.

For en uddybende beskrivelse se bilag 7.

5/111


http://www.gradeworkinggroup.org/

Centrale budskaber

Traening rettet mod eksekutive funktionsnedsaettelser
V Det er god praksis at tilbyde traening rettet mod eksekutive funktions-

nedsettelser for at forbedre eller fastholde funktionsevnen hos personer med
multipel sklerose.
Traening rettet mod hukommelsesproblemer

1 Overvej at tilbyde treening vedrerende hukommelse for at forbedre eller fast-
holde funktionsevnen hos personer med multipel sklerose. (BSOQO)

Fatigue-management
1 Overvej at tilbyde fatigue-management for at forbedre eller fastholde funkti-

onsevnen hos personer med multipel sklerose. (BHOQO)

Styrketraening

1 Overvej at tilbyde styrketraening for at forbedre eller fastholde funktionsev-
nen hos personer med multipel sklerose. (BDDO)

Konditionstraening

1 Overvej at tilbyde konditionstraning for at forbedre eller fastholde funkti-
onsevnen hos personer med multipel sklerose. (@OOO)

Balancetraening

1 Overvej at tilbyde balancetraning for at forbedre eller fastholde funktions-
evnen hos personer med multipel sklerose. (BHOQ)

Traening i hverdagsaktiviteter

1 Overvej at tilbyde treening 1 hverdagsaktiviteter for at forbedre eller fasthol-
de funktionsevnen hos personer med multipel sklerose. (BOOQ)
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1 Indledning

I forbindelse med finanslovsaftalen for 2011 blev det besluttet at udarbejde kliniske
retningslinjer for treening af personer med nedsat funktionsevne som felge af en
rekke bestemte neurologiske sygdomme. En af de grupper er voksne med multipel
sklerose (MS) (se bilag 1).

Forekomsten af MS i Danmark er cirka 200 pr. 100.000 indbyggere, hvilket er en
af verdens hgjeste. I Danmark er den samlede forekomst cirka 12.500 personer med
MS (Landspatientregistret ssmmenkert med Scleroseregisteret, februar 2014). Der
forekommer otte til ni nye tilfeelde af MS pr. 100.000 indbyggere svarende til cirka
600 nye tilfeelde om aret. MS er en fremadskridende lidelse, der kan ramme for-
skellige steder i centralnervesystemet, og derfor er symptomerne og funktionsev-
nenedsattelserne mangeartede. Der er ingen helbredende behandling af MS. Ud-
over legemidler, der retter sig mod modificering af sygdommen og dens folgevirk-
ninger, er rehabiliterende indsatser centrale med henblik pa at forbedre eller fast-
holde funktionsevnen hos denne persongruppe. Den rehabiliterende indsats kan
omfatte en lang raekke indsatser, som treening, kompenserende strategier og hjel-
pemidler. Der er imidlertid bade variationer i, hvordan indsatserne tilbydes i prak-
sis, ligesom der er behov for naermere at afklare, hvordan disse indsatser bedst ydes
for at opna gavnlige resultater. Denne retningslinje underseger derfor effekten af
syv udvalgte indsatser inden for fysioterapi og ergoterapi.

1.1 Formal

Formalet med den nationale kliniske retningslinje er at sikre en evidensbaseret ind-
sats af ensartet hej kvalitet pa tveers af landet, medvirke til hensigtsmaessige pati-
entforleb og vidensdeling pa tvaers af sektorer og faggrupper samt prioritering i
sundhedsvasenet.

Med denne retningslinje folger anbefalinger pé syv udvalgte fysioterapeutiske
og/eller ergoterapeutiske indsatsomrader til voksne med nedsat funktionsevne som
folge af MS. Anbefalingerne gives med henblik pa at klargere om - og hvordan
indsatserne bedst ydes til persongruppen. De udvalgte indsatser er kun ”punktned-
slag i patientforlgbet” og delelementer af den samlede fysioterapeutiske og ergote-
rapeutiske samt tvaerfaglige indsats til malgruppen.

1.2 Afgraensning af patientgruppe

Retningslinjen omfatter voksne' (18+) personer med diagnosen multipel sklerose.
Sygdomsgruppen benavnes i sygdomsklassifikationen ICD-10:

Dissemineret sklerose DG35

e DG359 Dissemineret sklerose UNS
e DG359A Attakvis dissemineret sklerose

! Retningslinjen afgrenser sig til at omfatter voksne med MS. Indsatser rettet mod bern og unge, som er i en ud-
viklingsfase bade fysisk og mentalt, vil kreeve szrlige kompetencer og dokumentation, der underbygger, hvordan
disse indsatser tilretteleegges.
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e DG359B Primar dissemineret skerose
e DG359C Progressiv dissemineret sklerose

[Note: ICD-10 bruger termen dissemineret sklerose. I retningslinjen anvendes ter-
men Multipel Sklerose (MS)]

Sygdommen medferer nedsat funktionsevne pa en lang reekke betydende krops-
funktioner og begraensninger i aktivitet og deltagelse. Funktionsevnenedsattelserne
optraeder i varierende omfang og intensitet i lobet af sygdomsforlebet (se oversigt
over de vasentligste omrader, der er pavirket i relation til funktionsevne, bilag 1).

1.3 Malgruppe/brugere

Retningslinjen er primert malrettet fagpersoner pa sygehuse, Sclerosehospitaler, i
kommuner og i praksissektoren, hvor der ydes fysioterapeutiske og ergoterapeuti-
ske indsatser til personer med nedsat funktionsevne som folge af multipel sklerose.
Retningslinjen henvender sig sekundert til andre faggrupper, der i det tveerfaglige
samarbejde omkring persongruppen ogsa ber have kendskab til indholdet. Endelig
er retningslinjen rettet mod myndigheder, planlaeggere og ledere i regioner og
kommuner.

1.4 Emneafgraensning

Retningslinjen omfatter ergo- og fysioterapeutiske indsatser til voksne med MS.
Udover de syv indsatser, som retningslinjen omhandler, modtager persongruppen
en reekke andre fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser, som med fordel
kunne have varet adresseret i retningslinjen. Prioriteringen af indsatser har veret
betinget af Sundhedsstyrelsens almene rammer for udarbejdelse af nationale klini-
ske retningslinjer — herunder rammer for tids- og ressourceforbrug.

Den nationale kliniske retningslinje indeholder handlingsanvisninger for velaf-
grensede kliniske problemstillinger (’punktnedslag i patientforlebet’). Disse pro-
blemstillinger er prioriteret af den faglige arbejdsgruppe som de omrader, hvor det
er vigtigst at {4 afklaret evidensen i forhold til persongruppens behov og klinisk re-
levans®. Retningslinjen beskaftiger sig siledes kun med udvalgte dele af den sam-
lede indsats ved rehabilitering, herunder fysioterapi og ergoterapi.

Arbejdsgruppens udvalgelse af de syv fysioterapeutiske og/eller ergoterapeutiske
indsatser har taget udgangspunkt i:

e Overvejelser om udbredelsen af indsatsen, sterrelsen af populationen for
indsatsen samt alvorlighed i konsekvenserne i relation til funktionsevne

e Variation i den kliniske praksis og formodning om manglende praksisviden
om evidensen for effekter

? Indledningsvist blev der prioriteret 10 fokuserede spergsmal. Der blev endvidere pa de to forste arbejdsgruppe-
meader besluttet en reekkefolge for udarbejdelse af de enkelte PICO-spargsmal. Det har dog ikke inden for de givne
rammer varet muligt at gennemga mere end syv spergsmal. De tre indsatser, som ikke er gennemgdet er: Manuel
smertebehandling, udspending og baekkenbundstraening (se bilag 6 for en kort beskrivelse). Rakkefolgen for prae-
sentation af de enkelte PICO-spergsmal i naerverende retningslinje folger principper for ICF's kategorisering af
funktionsevnenedsattelser.
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e Manglende viden om sammenhang mellem den nedsatte funktionsevne og
indsatsernes timing

e Manglende viden om evidens for indsatsers varighed, hyppighed og inten-
sitet

e Manglende viden og uklar evidens for nye indsatstyper eller ny teknologi.

Derudover blev der lagt veegt pd arbejdsgruppens kendskab til det eksisterende vi-
dens grundlag for at undga, at der udelukkende blev valgt spergsmal, hvor arbejds-
gruppen pa forhand vidste, at der kun eksisterer meget begranset forskning.

I prioriteringen var arbejdsgruppens medlemmer enige om, at mentale funktions-
nedsattelser er blandt de hyppigst foreckommende hos personer med MS, ligesom
disse funktionsnedsattelser kan have store negative konsekvenser for den enkeltes
mulighed for selvstendighed og livskvalitet. Samtidig var arbejdsgruppen enig om,
at udredning og indsatser rettet mod mentale funktionsnedsettelser er meget varie-
ret i praksis.

Beskrivelserne af indsatserne, herunder de fokuserede spergsmél tager udgangs-
punkt i WHO?’s: International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnened-
settelser og Helbredstilstand, 2003 (ICF) (1). Desuden skal de fysioterapeutiske og
ergoterapeutiske indsatser ses som del af den samlede rehabiliteringsindsats til
malgruppen, og Sundhedsstyrelsen tager i retningslinjen afset i WHO’s definition
af rehabilitering, som er: “en reekke indsatser, der stotter det enkelte menneske,
som har eller er i risiko for at fa nedsat funktionsevne, i at opnd og vedligeholde
bedst mulig funktionsevne, herunder at fungere i samspil med det omgivende sam-

fund” (2).

MS er en fremadskridende sygdom, og indsatser kan bade ivaerksattes for at for-
bedre tabte funktioner, fx efter et attak og for at udskyde og genvinde funktionsev-
netab samt for at trene kompenserende strategier. Indsatserne ydes samlet set med
henblik pa at forbedre eller fastholde funktionsevnen og beskrives som sddan i
denne retningslinje. I undersogelsen af effekten af de enkelte indsatser sgges bredt i
videnskabelig litteratur efter relevante resultater i forhold til at forbedre eller fast-
holde funktionsevnen. Hvor det er muligt at pracisere anbefalingen vedrerende ti-
ming og intensitet i forhold til sygdommens udvikling og malgruppe, gores dette.

Alle anbefalinger tager udgangspunkt i, at personerne med MS er medicinsk velre-
gulerede. Som folge af sygdommens progredierende karakter vil funktionsevne-
nedsattelser gradvist manifestere sig fra diagnosetidspunktet. Alle anbefalinger er
rettet mod erkendte funktionsnedsettelser/funktionsevnenedsattelser gennem hele
sygdomsforlebet’. Anbefalingerne omfatter saledes ikke indsatsers effekt pa dels
primer forebyggelse af livsstilsrelaterede sygdomme, dels klinisk forebyggelse af
debut af symptomer og/eller funktionsevnenedsattelser hos persongruppen.

® Der foreligger ikke studier, der undersoger effekten af indsatser til personer med MS, der nyligt har haft attaks.
Det er dog arbejdsgruppens vurdering, at indsatserne generelt kan ydes gennem hele forlebet, herunder ogsa i det
akutte forleb efter attaks. Praksis er i dag, at treening tilbydes i det akutte forleb, og at det her ikke frarddes mere
end vanlig praksis, idet der kan vaere andre afgerende forhold under et attak der kan have betydning for hvorvidt
treening skal veelges/fraveelges i denne periode end det nylige attak. Arbejdsgruppen vurderer dermed, at der ikke
er grund til at tro, at treening er direkte kontraindiceret, hvis det ellers er muligt og meningsfuldt at gennemfore.
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Det forudseettes i gvrigt altid, at personer med kronisk sygdom, herunder personer
med MS, anbefales at folge de generelle anbefalinger til forebyggelse af livsstilsre-
laterede sygdomme.

1.5 Patientperspektivet

De for retningslinjen relevante patientforeninger® har varet reprasenteret i den
nedsatte folgegruppe, og de har haft mulighed for at afgive heringssvar til udkastet
til den feerdige retningslinje. Se medlemmerne af felgegruppen i bilag 10.

1.6 Centrale forudsaetninger ved anvendelse af de konkrete
fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser.

Arbejdsgruppen peger pa nedenstaende forudsetninger, som afgerende, nar de en-
kelte indsatser skal ydes. Forudsatningerne begrundes i flere forhold, dels at det
trods grundig litteraturgennemgang, og droftelser i1 arbejdsgruppen ikke er muligt
precist at beskrive, hvordan de enkelte indsatser ber udferes i praksis, dels person-
gruppens heterogenitet, hvilket kraever individuelle vurderinger, samt at de enkelte
indsatser skal prioriteres, integreres og justeres i forhold til en raekke mulige ind-
satser 1 henhold til den enkeltes individuelle behov.

Litteraturgennemgangen viser, at der foreligger begranset viden pa omradet. Dertil
har persongruppen betydelige funktionsevnenedsattelser, hvor det sarligt er ar-
bejdsgruppens bekymring, at de mentale funktionsnedsattelser i mindre grad iden-
tificeres, udredes og ydes relevant indsats overfor. Endelig er det arbejdsgruppens
erfaring, at der er betydelig variation i de indsatser, der tilbydes pé tvers af sekto-
rer.

I retningslinjen gives der udelukkende svage anbefalinger og god praksis anbefa-
linger, jf. bilag 2. Svage anbefalinger og god praksis anbefalinger betyder, ikke, at
personer med MS ikke skal modtage fysioterapi og ergoterapi, men at de involve-
rede fagpersoner ngje skal overveje, hvilke indsatser der skal iverksattes, og neje
folge hvilke resultater, der opnds herved.

Den konkrete anvendelse ber derfor bero pa falgende forudsatninger:

e At de ansvarlige akterer sikrer, at de rette kompetencer og udstyr er til ra-
dighed for at yde indsatser til persongruppen (se bilag 2), herunder at der
fx samarbejdes pa tvaers af kommune- og sektorgrenser for at sikre en ens-
artet kvalitet i indsatsen

e At personer med funktionsevnenedsattelse, som folge af MS, ber gennem-
gd en tvaerfaglig udredning med afdekning af behov for indsats

e Atalle indsatser tilretteleegges med afsat i en konkret individuel udred-
ning, idet der er stor variation i funktionsevnenedsattelsernes omfang og

* Skleroseforeningen har vzret reprasenteret i folgegruppen, og er udpeget gennem har varet udpeget gennem pa-
raplyorganisationerne Danske Handikaporganisationer og Danske Patienter.
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svaerhedsgrad, komorbiditet, alder, prognose og den samlede livssituation i
forhold timing, intensitet og behov for stette

e At alle indsatser ivaerksettes med afset i udredningen sammenholdt med
personens egne gnsker, behov og ressourcer. Der opsattes falles konkrete
mal for indsatsen mellem personen med MS og de ansvarlige fagpersoner.
Nertstdende pérerende inddrages i videst mulig omfang og altid i overens-
stemmelse med personen med MS

e At der skal prioriteres ngje i teet samarbejde mellem fagpersoner, personen
med MS og dennes pérerende om, hvilke indsatser der ber vaelges fremfor
andre. Prioritering af indsatser beror pa, hvad der er vesentligst for perso-
nen i sammenhang med faglig indsigt om, hvad der skennes mest effektivt

e At fremgang males i forhold til de opsatte mal med relevante intervaller og
relevante maleredskaber.

Nér en persons mélsatning ikke nds, bor drsagen(erne) afdekkes og:

e Malsatninger justeres og/eller
e Indsatserne justeres
e Indsatsernes afsluttes.

Naér en indsats evt. bringes til opher, skal fagpersoner:

e Drofte de tilbudte indsatser med personen og/eller parerende

e Radgive personen, og om nedvendigt parerende, i, hvordan funktionsevne
kan fastholdes om muligt

o Opstille klare kriterier for, hvilke konkrete begivenheder eller &endringer der
skal udlese en ny kontakt og revurdering

e Give information om, hvordan sundhedsvaesenet kontaktes med henblik pé
revurdering ved nye rehabiliteringsbehov.

Endeligt:

e At der ivaerksattes udvikling og forskning inden for relevante omréder,
herunder sarligt de mentale funktionsnedsettelser og traening i hverdags-
aktiviteter.

1.7 Juridiske forhold

Sundhedsstyrelsens nationale kliniske retningslinjer er systematisk udarbejdede ud-
sagn med inddragelse af relevant sagkundskab.

Nationale kliniske retningslinjer kan bruges af fagpersoner, nar de skal treeffe be-
slutninger om passende og god klinisk sundhedsfaglig ydelse i specifikke situatio-
ner. De nationale kliniske retningslinjer er offentligt tilgeengelige, og patienter kan
ogsa orientere sig i retningslinjerne.
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Nationale kliniske retningslinjer klassificeres som faglig rddgivning, hvilket inde-
bearer, at Sundhedsstyrelsen anbefaler relevante fagpersoner at folge retningslinjer-
ne. De nationale kliniske retningslinjer er ikke juridisk bindende, og det vil altid
veere det faglige skon i den konkrete kliniske situation, der er afgerende for beslut-
ningen om passende og korrekt sundhedsfaglig ydelse.

Der er ingen garanti for et succesfuldt behandlingsresultat, selvom sundhedsperso-
ner folger anbefalingerne. I visse tilfeelde kan en behandlingsmetode med lavere
evidensstyrke vaere at foretraekke, fordi den passer bedre til patientens situation.

Sundhedspersoner skal generelt inddrage patienten, nér der treeffes beslutning om
behandling.
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2 Traening rettet mod eksekutive funk-
tionsnedseettelser

2.1 Fokuseret spgrgsmal 1

Bor traening rettet mod eksekutive’ funktionsnedszttelser tilbydes voksne med MS
med henblik pa at forbedre eller fastholde funktionsevnen?

2.2 Anbefaling

Y Det er god praksis at tilbyde traening rettet mod eksekutive funktions-
nedszettelser for at forbedre eller fastholde funktionsevnen hos personer
med multipel sklerose.

2.3 Praktiske rad og szerlige patientovervejelser

Individuel udredning, tilpasning og evaluering af indsatser forudsattes altid som
integreret arbejdsform, nar indsatser tilbydes. Principper herfor er beskrevet i ind-
ledningskapitlet (afsnit 1.6).

Arbejdsgruppen foreslar:

e At fagpersoner systematisk har fokus pa at identificere og udrede eksekutive
funktionsnedsaettelser tidligt og i hele sygdomsforlgbet (baserer sig pa konsen-
sus i arbejdsgruppen)

e At identifikation og udredning af eksekutive funktionsnedsattelser sker tveer-
fagligt, og at det altid sikres, at der foretages en konkret faglig vurdering af,
hvilken udredning den enkelte borger med MS har behov for med henblik pa at
sikre en relevant tveerfaglig udredning af eksekutive funktionsnedsattelser. Det
kan kraeve kompetencer indenfor neurologi, neuropsykologi og ergoterapi samt
fysioterapi (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

e At den terapeutiske udredning tager udgangspunkt i vurdering af en eller flere
hverdagsaktiviteter pa aktivitets- eller deltagelsesniveau. Her anbefales valide-
rede og reliable udredningsredskaber, og at disse specifikt maler pa komponen-
ter, som knytter sig til aktivitet og deltagelse, der kan give indikation pa be-
greensninger 1 aktivitetsudferelsen(baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

e Atdet sikres, at der ved faglig vurdereret behov udferes en neuropsykologisk
udredning, som kan bidrage med en detaljeret identifikation af de specifikke
typer af eksekutive funktionsnedsattelser (pa kropsniveau), séledes at indsat-
serne kan malrettes og tilretteleegges med fokus pa den specifikke funktions-
nedsattelse. Det er pa den baggrund arbejdsgruppens erfaring, at en tvaerfaglig
udredning og vurdering giver et mere fyldestgerende grundlag for sivel valg

* Jf. handbogen International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedszttelser og Helbredstilstand,
WHO, 2003 under overordnede kognitive funktioner b164. Specifikke mentale funktioner forst og fremmest knyt-
tet til hjernens pandelapper omfattende kompleks og malrettet adfeerd som beslutningstagning, abstrakt teenkning,
planlegning og gennemforelse af planer, mental fleksibilitet og tilpasning af adfeerden efter omstandighederne.
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og tilretteleeggelse af indsatser, som for vurdering af indsatsens effekt (baserer
sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner sikrer sig, at udredningen baserer sig pa al relevant viden, her-
under at fagpersoner i saerlig grad er opmarksom pé at inddrage personen selv
og dennes parerendes viden og erfaringer. (baserer sig pa konsensus i arbejds-
gruppen)

At relevante indsatser rettet mod eksekutive funktionsnedsattelser samt evalu-
ering af disse om nedvendigt er tverfaglige og baseret pa blandt andet neuro-
logi, neuropsykologi og ergoterapi (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersonerne i det tveerfaglige team omkring personen med MS vurderer, i
hvilken kontekst der forventes den mest optimale effekt af indsatserne. Det
skal derfor afklares, om personen forventes at kunne overfore ferdigheder fra
en kontekst til en anden. Har personen udfordringer med denne overforsel af
feerdigheder, ber man trene i den kontekst, som er mest optimal i forhold til
den enkeltes udferelse af hverdagsaktiviteter (baserer sig pa konsensus i ar-

bejdsgruppen)

At intensitet, varighed og hyppighed af indsatsen vurderes og folges med afsat
i en konkret individuel vurdering. Dog ber indsatsen i en indleringsfase vaere
mere intensiv, end senere i forlebet, og som minimum besta af treening flere
gange ugentligt (baserer sig pd konsensus i arbejdsgruppen)

At indsatsen, hvor det er muligt i forhold til personens grad af funktionsevne,
omfatter undervisning i, hvad eksekutive funktionsnedsettelser betyder for
personen og herved at forsege at @ge personens indsigt og forstaelse for be-
grensningerne (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer behovet for at strukturere dagen med rutiner
for/sammen med personen selv. Safremt der er behov for @ndringer i rutinerne,
ber disse @ndringer systematisk traenes og ledsages af relevant skriftlig infor-
mation(baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At indsatsen retter sig mod at opbryde komplekse handlinger til mindre kom-
plekse handlinger med udgangspunkt i hverdagsaktiviteter, hvis personen er
begranset i forhold til overblik og problemlgsning (baserer sig pa konsensus i
arbejdsgruppen)

At indsatsen rettes mod at tilpasse omgivelserne ved at forstyrrende elementer
begranses, hvis personen er begraenset i at holde opmarksomhed og afledes i
det igangverende (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner, som udgangspunkt, inddrager og radgiver parerende og andre
akterer med henblik pa at stette personen bedst mulig i at handtere aktuelle be-
grensninger. Inddragelse af parerende forudsetter dog altid personen med MS’
samtykke (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen).

2.4 Baggrund for valg af spgrgsmal

Mentale funktionsnedsattelser er en af de hyppigst forekommende og begransende
folger af multipel sklerose. Pravalensen af mentale funktionsnedsaettelser rapporte-
res som 40-65 % (3,4). De pavirkede mentale domaner i MS omfatter blandt andet
hastighed i informationsbearbejdning, opmaerksomhed, hukommelse og eksekutive
funktioner. Et studie har ansldet preevalensen af eksekutive funktionsnedsattelser
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til 17 % (5). Arbejdsgruppen har ikke kendskab til yderligere studier, der understat-
ter denne pravalens.

Mentale funktionsnedsattelser hos personer med MS har en stor betydning for,
hvordan den enkeltes livskvalitet (6,7), hverdagsaktiviteter (8,9), arbejdsevne
(10,11) samt effekten af rehabilitering opnés og opleves (12).

Det er arbejdsgruppens erfaring, at eksekutive funktionsnedsattelser, som del af
den mentale forméaen, er en ofte rapporteret funktionsnedsettelse hos personer med
MS. Funktionsnedsettelserne kan vere haemmende for den enkeltes forudsatnin-
ger for at vaere selvstendig, effektiv og sikker i udferelsen af hverdagsaktiviteter
samt muligheden for at vare aktivt deltagende i arbejds- og fritidsliv. Eksekutive
funktionsnedsattelser kan siledes vere s@rdeles indgribende for den enkelte med
MS, men ogsé for dennes pérerende og i samspil med andre, herunder arbejdsliv og
fritidsaktiviteter. For parerende og andre sociale netvaerk kan samspillet med per-
soner med eksekutive funktionsnedsattelser vaere vanskeligt og forudsatte saerlig
viden og kompetencer.

Det er arbejdsgruppens opfattelse, at mange personer med eksekutive funktions-
nedsettelser ikke udredes systematisk, for udfordringerne har en betydelig negativ
effekt pa forudsatningerne for at opretholde vanligt aktivitets- og deltagelsesni-
veau. En yderligere udfordring er, at personen med begransninger af eksekutive
funktioner ofte selv vil mangle forudsetninger for at identificere disse. Det gor
identificeringen vanskelig og uensartet. Det kan vaere pirerende som, pa vegne af
personen med MS, retter henvendelse til ambulatoriet pa hospitalet. Det vil i mange
tilfeelde ikke nedvendigyvis resultere i et rehabiliteringstilbud, som er specifikt rettet
mod disse funktionsevnenedsattelser.

Der er i arbejdsgruppen en antagelse om, at de sundhedsfaglige indsatser til denne
malgruppe varierer og ikke blot varierer blandt sektorer, men ogsé inden for sekto-
rer. Derudover er det arbejdsgruppens antagelse, at de aktuelle sundhedsfaglige
indsatser beror pa et forskelligartet erfaringsbaseret grundlag, og at der ikke her-
sker faglig konsensus om, hvilke indsatser der ber tilbydes til personer med ekse-
kutive funktionsevnenedsattelser.

Imidlertid er det arbejdsgruppens erfaring, at der kan opnés positive resultater ved
at yde indsatser overfor personer med eksekutive funktionsnedsattelser. Det er
yderligere arbejdsgruppens erfaring, at man med fordel kan rette indsatser mod de
eksekutive funktioner forud for andre indsatser, hvis personen bade er begraenset i
de eksekutive funktioner og har motoriske begrensninger.

Arbejdsgruppen ensker derfor at undersege, om der er en effekt af traening, der er
rettet mod at forbedre eller fastholde eksekutive funktioner hos personer med MS.

2.5 Litteratur

Der er fundet et systematisk litteratur review (13), et cochrane review (14) samt ud-
fort en systematisk sggning pa primeer litteratur. Ingen af disse studier kan imidler-
tid anvendes, da de inkluderede indsatser ikke matcher de indsatser, arbejdsgrup-
pen egnsker at undersoge.
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Der er valgt folgende outcome:
Kiritiske:

e Overordnede kognitive funktioner (kroppens funktioner)
e Lering og anvendelse af viden

¢ Almindelige opgaver og krav

e Bevagelse og faerden

e Omsorg for sig selv

e Husforelse

e Interpersonelt samspil

e Vigtige livsomrader

e Samfundsliv, socialt liv og medborgerskab.

Vigtige:

e Depression
e Sygdomsforverring (EDSS).

Den gennemgéede litteratur er i langt overvejende grad domineret af interventio-
ner, der har fokus pa computertreening, hvilket arbejdsgruppen specifikt har eks-
kluderet. Grunden til eksklusion af computertraning er, at arbejdsgruppen ikke
mener denne indsats afspejler den ergoterapeutiske og fysioterapeutiske praksis i
dansk sammenheng. Det er bade verd at bemeerke, at der i flere studier dokumen-
teres effekt ved computertreening, og at der dokumenteres effekt af computertrae-
ning i kombination med den type af traening, som arbejdsgruppen enskede at un-
dersoge. Disse studier er dog af metodemaessige arsager ekskluderet, fordi de netop
afrapporterer pad kombinerede indsatser. Men det kan fremhaeves som et interessant
sidefund, at rehabilitering i en tvaerfaglig kontekst, som indeholder den undersogte
treening vedrerende eksekutive funktionsnedsettelser 1 kombination med andre ind-
satser, er fundet effektfuld.

2.6 Gennemgang af evidensen

Ingen studier er inkluderet.

2.7 Summary of Findings-tabel

Ingen fund.
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2.8 Arbejdsgruppens overvejelser

Kbvaliteten af evidensen  Ingen fund.

Balancen mellem Det er arbejdsgruppens vurdering, at der i praksis
gavnlige og skadelige kan opnas positive resultater med denne indsats, og
effekter at der ikke findes betydelige skadevirkninger.

Verdier og praeferencer I lyset af, at der 1 arbejdsgruppen er konsensus om
gavnlige effekter og ingen forventelige skadevirk-
ninger af de undersegte indsatser, er det arbejds-
gruppen vurdering, at de fleste personer vil have
gavn af indsatser i form af traening i relation til ekse-
kutive funktionsnedsettelser, og at de fleste derfor
ogsé vil gnske denne.

Andre overvejelser Arbejdsgruppen identificerer behov for yderligere
forskning inden for omrédet og begrunder det i, at
funktionsnedsettelserne inden for eksekutive funkti-
oner har en betydelig forekomst og vurderes at have
indgribende negative personlige, sociale og sam-
fundsmessige konsekvenser. Arbejdsgruppen identi-
ficerer behov for at se pa isolerede sével som kombi-
nerede indsatser med henblik pé forbedring eller
fastholdelse af funktionsevnen. Har beskrives et ser-
ligt behov for indsatser rettet mod et aktivitets- og
deltagelsesniveau.

2.9 Rationale for anbefaling

Der gives en praksisanbefaling for indsatser rettet mod traening rettet mod ekseku-
tive funktioner. Dette med henblik pé at stette personen i at forbedre eller fastholde
funktionsevnen.

Da der er tale om en praksisanbefaling, betyder det, at arbejdsgruppen med de op-
stillede in- og eksklusionskriterier ikke har vaeret i stand til at besvare det kliniske
spergsmél med litteratur. Derfor er anbefalingen etableret pd baggrund af konsen-
sus 1 arbejdsgruppen. Overordnet er det arbejdsgruppens erfaring, at der kan opnas
positive resultater.

Der er saledes ikke videnskabeligt beleeg for omfanget af eventuelle skadevirknin-
ger ved de undersggte indsatser. Skadevirkninger vurderes dog af arbejdsgruppen
som ubetydelige i relation til indsatser rettet mod eksekutive funktioner. I det lys
vurderer arbejdsgruppen, at de fleste vil have gavn af indsatsen, og derfor ogsé vil
enske den.
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3 Traening rettet mod hukommelses-
problemer

3.1 Fokuseret spgrgsmal 2

Bor traening’ rettet mod hukommelsesproblemer’ tilbydes voksne med multipel
sklerose med henblik pa at forbedre eller fastholde funktionsevnen?

3.2 Anbefaling

1 Overvej at tilbyde treening vedrerende hukommelse for at forbedre eller
fastholde funktionsevnen hos personer med multipel sklerose .(®®OO)

3.3 Praktiske rad og szerlige patientovervejelser

Individuel udredning, tilpasning og evaluering af indsatser forudsattes altid som
integreret arbejdsform, nar indsatser tilbydes. Principper herfor er beskrevet i ind-
ledningskapitlet (afsnit 1.6).

Arbejdsgruppen foreslar:

e At fagpersoner systematisk har fokus pa at identificere og udrede hukommel-
sesmessige funktionsnedsettelser tidligt i sygdomsforlebet og vedholdende
har opmaerksomhed gennem sygdomsforlebet (baserer sig pé konsensus i ar-
bejdsgruppen)

e At identifikation og udredning af hukommelsesmessige funktionsnedsettelser
er tvaerfaglige, og at det altid beror pa en konkret faglig vurdering, hvilke fag-
lige kompetencer der er behov for i en fyldestgerende udredning. Det kan kree-
ve kompetencer indenfor neurologi, neuropsykologi, ergoterapi og fysioterapi
(baserer sig pa konsensus 1 arbejdsgruppen)

e At udredningen bygger pa de samlede oplysninger, der foreligger pa personen,
herunder oplysninger fra personen selv og/eller parerende (baserer sig pa kon-
sensus i arbejdsgruppen)

e At den terapeutiske udredning tager udgangspunkt i vurdering af en eller flere
hverdagsaktiviteter pa aktivitets- eller deltagelsesniveau (baserer sig pa kon-
sensus 1 arbejdsgruppen)

e At fagpersoner sikrer, at der ved fagligt vurderet behov udferes en neuropsyko-
logisk udredning, som kan bidrage med en detaljeret identifikation af de speci-
fikke typer af hukommelsesbesvaer (pa kropsniveau), séledes at indsatserne kan
mélrettes og tilretteleegges med fokus pa den specifikke funktionsnedsettelse.
Der skal gores opmerksom pa, at udredning af eventuel forekomst af demens

® Traening indeholder indsatser der retter sig mod at forbedre, men ogsa kompensatoriske tilgange. Herunder an-
vendelse af strategier og diverse hjelpemidler med fokus pa hukommelse.

" Thenhold til ICF-klassifikationen afgranses hukommelse til: Hukommelse b144

18 /111



forudsetter en neuropsykologisk vurdering. Det er pa den baggrund arbejds-
gruppens erfaring, at en tvaerfaglig udredning og vurdering giver et mere fyl-
destgearende grundlag for sével valg og tilretteleeggelse af indsatser, som for
vurdering af indsatsens effekt (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At relevante indsatser rettet mod hukommelsesmessige funktionsnedsettelser
samt evaluering af disse om fagligt vurderet er tvaerfaglige og baseret pa blandt
andet neurologi, neuropsykologi og ergoterapi (baserer sig pa konsensus i ar-

bejdsgruppen)

At fagpersonerne i det tverfaglige team omkring personen med MS vurderer, i
hvilken kontekst der forventes den mest optimale effekt af indsatserne. Det
skal derfor atklares om personen forventes at kunne overfore feerdigheder fra
en kontekst til en anden. Har personen udfordringer med denne overforsel af
feerdigheder, ber man trene i den kontekst, som er mest optimal i forhold til
den enkeltes udferelse af hverdagsaktiviteter (konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer behovet for tilpasning af omgivelser, fx en notesblok
ved telefonen, placere vigtige genstande som negler og pung et sarligt sted,
anvende labels med dato for fedevarer og have en tavle til vigtig information
(baserer sig pé konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer behovet for hjelpemidler, fx anvendelse af notesbgo-
ger, dagbog, indkebslister, kalender (fysisk eller elektronisk) og alarmer, der
indikerer handlinger eksempelvis indtagelse af medicin (baserer sig pa konsen-
sus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer behovet for at strukturere dagen med rutiner. Safremt
der er eendringer i rutinerne, skal fagpersonen sikre, at disse @ndringer traenes
systematisk (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer behovet for, hvordan instruktioner adresseres. Her
kan overvejes at simplificere verbale og skriftlige input, at begraense informati-
onsmangden og at opdele den i mindre stykker, at fa personen til at gentage
handleraekken, at associere til kendte handlinger og at anvende princippet om
korte og flere indsatser (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer behovet for anvendelsen af *fejlfri leering’. Princippet
er baseret pa, at man ikke lader personen begé fejl, og at man ever (gennemfo-
rer hverdagsaktiviteter) sammen med personen, indtil der gradvist ikke er be-
hov for statte (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer, om personen kan have effekt af memoteknikker eller
indleringsteknikker/indleringsstrategier, som understetter genkaldelse af den
pagaeldende information. Strategierne kan omfatte systematisering og kodning
af materialet, samt generering af visuelle forestillingsbilleder som understatter
effektiv genkaldelse, som er visuel og verbal understettelse af hukommelsen
(baserer sig pé konsensus i arbejdsgruppen)

At intensitet, varighed og hyppighed af indsatsen vurderes og folges med afset
i en konkret individuel vurdering (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer behovet for at kombinere flere af ovennavnte strate-
gier for at huske handlinger (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner, som udgangspunkt, inddrager parerende og andre akterer i
treeningen med henblik pa at stette personen med MS 1 at hindtere begraens-
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ninger som felge af nedsat hukommelse (baseret pa konsensus i arbejdsgrup-
pen).

3.4 Baggrund for valg af spgrgsmal

Mentale funktionsnedsattelser er en af de hyppigst forekommende og begransende
folger af multipel sklerose. De mentale domaner ved MS praesenteres ofte som ha-
stighed i informationsbearbejdning, opmaerksomhed, hukommelse og eksekutive
funktioner. Preevalensen af mentale funktionsnedsettelser rapporteres som 40-65 %
(3.4). Det anfores, at pavirket hukommelse alene er rapporteret hos 40-60 % af per-
soner med MS (15).

Nedsatte hukommelsesfunktioner har stor betydning for, hvordan den enkeltes
livskvalitet (6,7), hverdagsaktiviteter (8,9), arbejdsevne (10,11) samt effekten af
rehabilitering opnds og opleves (12).

Det er velkendt, at hukommelsessvaekkelse hos personer med MS primeert kan hen-
fores til begreensninger i at erhverve sig ny lering (16), som er den mest betyd-
ningsfulde indikator for generelt funktionelt handicap (17).

MTV-rapporten omhandlende hjerneskaderehabilitering har i anbefalingerne fra
2011 identificeret moderat til god evidens for flere indsatser rettet mod hukommel-
sessvaekkelse hos personer med erhvervet hjerneskade (18). Disse effekter, som
MTV-rapporten har identificeret, drejer sig hovedsagligt om indsatser pa kropsni-
veau. Det er arbejdsgruppens erfaring, at de indsatser, der tilbydes af fysioterapeu-
ter og ergoterapeuter, overvejende er rettet mod et aktivitets- og deltagelsesniveau,
hvorfor indsatser pa disse niveauer gnskes undersagt.

Det er arbejdsgruppens erfaring, at begraensninger i relation til hukommelse i prak-
sis forst far bevigenhed, nér begraensningerne er mere udtalte. Der er sdledes en
bekymring i arbejdsgruppen for, at personer ikke udredes systematisk, for udfor-
dringerne har en betydelig negativ effekt pa forudsetningerne for at opretholde
vanligt aktivitets- og deltagelsesniveau. En yderligere udfordring er, at personen
med hukommelsessvaekkelse ofte selv vil mangle forudsatninger for at identificere
disse. Det gor identificeringen vanskelig og vil i mange tilfeelde ikke nedvendigvis
resultere i et rehabiliteringstilbud, som er specifikt rettet mod hukommelsessvak-
kelsen.

Der er i arbejdsgruppen en antagelse om, at de sundhedsfaglige indsatser til denne

malgruppe varierer og ikke blot varierer blandt sektorer, men ogsé inden for sekto-
rer. Dertil er det arbejdsgruppens antagelse, at de aktuelle sundhedsfaglige indsat-

ser beror pa et forskelligartet erfaringsbaseret grundlag, og at der ikke hersker fag-
lig konsensus om, hvilke indsatser der ber tilbydes til personer med hukommelses-
svakkelse.

3.5 Litteratur

Til dette fokuserede spergsmal er det ud fra et Cochrane Review fra 2012 (19) vur-
deret, at tre RCT (20-22) modsvarede arbejdsgruppens krav til indsatsen (ikke
computer-baseret). Herfra er der hentet estimater for outcome og risk-of-bias vur-
dering. Der er desuden ved en opdateret segning i den primere litteratur blevet
identificeret yderligere to RCT (23,24), som er inkluderet. Studierne har sammen-
holdt hukommelsesindsatser mod kontrolgrupper, der enten ikke har modtaget no-
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gen behandling eller har modtaget en placebo-behandling. Hukommelsesindsatser-
ne har varet imellem fire uger og fire méneder. Behandlingerne af kortest varighed
har vaeret individuelle eller gruppebaserede gvelser, superviseret af en terapeut med
én til tre ugentlige mader af 45-90 minutters varighed. Forsgget med den laengste
indsats pa fire mineder har bestéet i1 at give forsegsdeltagerne i indsatsgruppen for-
skellige hjelperedskaber (sdsom kalendere og dagboger) og hukommelsesteknikker
til brug 1 dagligdagen. Forseggsdeltagerne har haft enten attakvis, primeert eller se-
kundeert progressiv MS af varierende svarhedsgrad. Alle personerne har dog haft
hukommelsesproblemer inden inklusion i forseget. I alt har 342 personer deltager i
forsegene, hvoraf 169 har modtaget hukommelsesindsatsen. P4 grund af diverge-
rende rapporteringsmetode kunne data fra ét studie (21) ikke kombineres med de
andre i meta-analyserne.

Der er valgt folgende outcome:
Kiritiske:

e Lering og anvendelse af viden
e Almindelige opgaver og krav
e Bevagelse og feerden

e Omsorg for sig selv

e Husforelse

e Interpersonelt samspil

e Vigtige livsomrader

e Samfundsliv og socialt liv

e Livskvalitet

Vigtige:

e Kognition — hukommelsesfunktion. Malt med subjektive spergeskemaer el-
ler objektive test

e Depression. Malt med spergeskemaer

o Sygdomsforverring. Malt med EDSS

3.6 Gennemgang af evidensen

Samlet set er der fundet tvivlsom effekt pa samtlige outcome, hvor der er blevet
fundet rapporteringer indenfor. Data har kun kunnet ekstraheres fra fire af de fem
inkluderede RCT, da det sidste ikke oplyste standardafvigelser for deres outcome.
Evidenskvaliteten har veret lav til moderat grundet inkonsistens i resultater for et
enkelt outcome, mens alle outcome er nedgraderet grundet risk-of-bias relateret til
mangel pa blinding af forsegsdeltagere samt uklare randomiserings- og alloke-
ringsprocedurer i flere forsog.
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I det folgende gennemgas, hvilke fund der er gjort for hver enkelt outcome.
Kiritiske:

Omsorg for sig selv. Et studie viste tvivlsom effekt. Evidenskvaliteten herfor var
lav, da estimatet kun er baseret pa ét studie, og at der her var en risk-of-bias relate-
ret til mangel pa blinding.

Leering og anvendelse af viden, almindelige opgaver og krav, bevaegelse og feerden,
husforelse, interpersonelt samspil, vigtige livsomrdder, samfundsliv og socialt liv.
Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor disse outcome.

Livskvalitet. Fra to studier blev der fundet tvivlsom effekt. Evidenskvalitet blev
vurderet til lav grundet inkonsistens i fundene studier imellem og mangel pa blin-
ding.

Vigtige:

Kognition — hukommelsesfunktion. Béde for subjektive mél (spergeskemaer fra tre
forseg) og objektive méle (kognitive test fra to forseg) blev der observeret tvivlsom
effekt. Evidenskvaliteten herfor var moderat og nedgraderet pd baggrund af blin-
dings og/eller randomiserings/allokerings uklarheder.

Depression. Fire forseg rapporterede samlet set en tvivlsom effekt. Evidenskvalite-
ten herfor var moderat pa baggrund af blindings og/eller randomise-
rings/allokerings uklarheder.

Sygdomsforveerring. Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette outcome.

3.7 Summary of Findings-tabel

Population: Voksne personer (alder 18+) med multipel sklerose

Indsats: Traening rettet mod hukommelsesproblemer

Sammenligning: Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats

(Effekter for kritiske outcome markeret med gra baggrund i kolonnen "Vurdering af effekt”)

Effekt

Indsats relativ til kontrol

AEndring i gennemsnit eller i stan-
dardiseret gennemsnit** (95 % CI*)

Kroppens funktioner

Hukommelse - subjektive Den gennemsnitlige score i hu- 214 S®PPO SMD 0.01 (-
maleredskaber kommelse - subjektive mélered- (3 studi- moderat' 0.26 til 0.28)
Everyday memory question- skaber var 0.01 standard afvigel- es)

naire og Memory Functioning  ser hgjere (0.26 lavere til 0.28 hg- Effekt tvivl-
Questionnaire jere) som*
Hukommelse - objektive ma- Den gennemsnitlige score i hu- 114 SPPO SMD 0.31 (-
leredskaber kommelse - objektive maleredska- (2 studi- moderat® 0.06 til 0.68)
Hopkins Verbal Learning Test- ber var 0.31 standard afvigelser es)

revised og California Verbal hgjere (0.06 lavere til 0.68 hgjere) Effekt tvivl-
Learning Test-II som*
Depression Den gennemsnitlige score i de- 299 DPPO SMD -0.01 (-

Becks Depression Inventory,  pression var 0.01 standard afvi- (4 studi- moderat' 0.24 til 0.22)
General Health Questionnaire, gelser lavere (0.24 lavere til 0.22 es)
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Chicago Multiscale Depression hgjere) Effekt tvivl-
Inventory som*

Aktiviteter og deltagelse

Omsorg for sig selv Den gennemsnitlige scorei om- 150 PPOO SMD -0.13 (-
Nottingham Extended ADL Sca- sorg for sig selv var 0.13 standard (1 study) lav** 0.45til 0.19)
le afvigelser lavere (0.45 lavere til
0.19 hgjere) Effekt tvivl-
som”
Laering og anvendelse af vi- Ingen fund
den

Almindelige opgaver og krav
Bevaegelse og farden
Husforelse

Interpersonelt samspil
Vigtige livsomrader
Samfundsliv og socialt liv

Livskvalitet for Multipel Sklerose

Livskvalitet Den gennemsnitlige score i livskva- 236 PPOO SMD 0.31 (-
Functional Assessment in MS  litet var 0.31 standard afvigelser (2 studi- lav®®  0.13 til 0.74)
General Contentment subscore hgjere (0.13 lavere til 0.74 hgjere) es)

og Mental Health Composite Effekt tvivl-
subscore fra SF36 som*

Skadesvirkninger for Multipel Sklerose

Sygdomsforvaerring Ingen fund

*Cl: Konfidensinterval. Hvis konfidensintervaller for gennemsnit eller standardiseret gennemsnit indehol-
der O, indikerer det, at den fundne effekt er tvivisom.

**/Endring i standardiseret gennemsnit (Standardised Mean Difference (SMD)) angives i standardafvi-
gelser (SD). Benyttes ved metaanalyser, nar data er indhentet med flere forskellige undersggelsesred-
skaber og beregnes som den veegtede forskel mellem to standardiserede gennemsnit).

ASD stgrre end 0.5 angives "stor effekt”. SD mellem 0.3 og 0.5 (inklusive) vurderes "mellem effekt”. SD
mellem 0.1 og 0.3 (inklusive) angives "lille effekt”.

AMFor effektmal angivet i standardafvigelser betragtes SD sterre end 0.3 som klinisk relevante. Til vurde-
ring af klinisk relevans for ikke standardiserede effektmal anvendes, hvis det er muligt, enten information
om Minimal Clinical Important Difference (MCID) eller Minimal Detectable Change (MDC). (Se yderligere
i bilag 5 Metode).

GRADE Working Group evidensgraderinger:

Hgj kvalitet: Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger teet pa den estimerede effekt.

Moderat kvalitet: Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er en mulighed for, at den er vaesentligt anderledes.

Lav kvalitet: Vi har begraenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere veesentligt
anderledes end den estimerede effekt.

Meget lav kvalitet: Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynligvis
veere vaesentligt anderledes end den estimerede effekt.

" Blinding eller randomiserings/allokerings uklarheder
2 Blinding

8 Randomiserings/allokerings uklarheder

4 Kun ét studie

® Heterogenitet: 12 > 30 %

23/ 111



3.8 Arbejdsgruppens overvejelser

Kvaliteten af evidensen  Samlet set vurderes evidensens kvalitet at veere lav.
Det begrundes i, at der pé to af de kritiske outcome,
omsorg for sig selv og livskvalitet er fundet evidens
af lav kvalitet. P4 kritiske outcome ved deltagelse er
der ingen fund. Der er fundet evidens af moderat
kvalitet pa det vigtige outcome: Hukommelse.

Nedgraderingerne er overvejende sket pa baggrund
af risk-of-bias relateret til uklare randomise-
rings/allokerings procedurer. Derudover var der for
et enkelt outcome inkonsistens i resultaterne, mens et
andet outcome blot er baseret pa ét studie.

Balancen mellem Der er ikke rapporteret nogle skadelige effekter ved

gavnlige og skadelige hukommelsestreeningen. Omvendt er der heller ikke

effekter fundet nogle positive effekter pa de undersagte out-
come.

Verdier og praeferencer [ forsegene er hukommelsesindsatserne udfert enten
individuelt eller i grupper i samarbejde med en tera-
peut, eller som en indsats rettet mod mulige hjelpe-
redskaber i hjemmet. Det burde derfor veere muligt at
tilretteleegge et forlab, der passer den enkelte. Ar-
bejdsgruppen erfarer, at personer med MS efterspor-
ger indsatser rettet mod nedsat hukommelsesfunkti-
on.

Andre overvejelser

3.9 Rationale for anbefaling

Der gives en svag anbefaling for treening rettet mod hukommelsesproblemer med
henblik pa at forbedre eller fastholde hukommelsesfunktion hos personer med ned-
sat funktionsevne som folge af multipel sklerose.

Samlet set er der fundet tvivlsom effekt pd samtlige outcome, hvor der er blevet
fundet rapporteringer indenfor. Arbejdsgruppen har ydermere en erfaring for, at
indsatserne kan have en gavnlig virkning pa individniveau.

Arbejdsgruppen leegger i denne vurdering seerlig vaegt pa, at den tilgengelige evi-
dens ikke kan udelukke en vaesentlig fordel ved traening af hukommelsesproblemer,
samtidigt med at det vurderes, at skadevirkninger er ubetydelige.

Endelig vurderes det, at personer med multipel sklerose ikke vil have varierende

vaerdier og praeferencer i lyset af de formoderede gavnlige effekter og begrensede
og/eller ingen skadevirkninger.
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4 Fatigue-management

4.1 Fokuseret spgrgsmal 3

Bor fatigue®-management’ tilbydes voksne med multipel sklerose med henblik pa
at forbedre og fastholde funktionsevnen?

4.2 Anbefaling

1 Overvej at tilbyde fatigue-management for at forbedre eller fastholde
funktionsevnen hos personer med multipel sklerose. (B®OO)

4.3 Praktiske rad og seerlige patientovervejelser

Individuel udredning, tilpasning og evaluering af indsatser forudsattes altid som
integreret arbejdsform, nar indsatser tilbydes. Principper herfor er beskrevet i ind-
ledningskapitlet (afsnit 1.6).

Arbejdsgruppens foreslar:

o At fagpersoner altid afdackker, hvorvidt personer med MS har fatigue rela-
terede funktionsevnenedsattelser (baserer sig pa konsensus i arbejdsgrup-

pen)

e At identifikation og udredning af fatigue sker tvaerfagligt. Det ber altid sik-
res, at der foretages en konkret faglig vurdering af, hvilken udredning den
enkelte borger med MS har brug for med henblik pé at sikre en relevant
indsat. Det kan kraeve kompetencer indenfor neurologi, neuropsykologi og
fysioterapi og ergoterapi (baserer sig pad konsensus i arbejdsgruppen)

e Ved udredning af fatigue ber fagpersoner anvende validerede og reliable
udredningsredskaberne'® ((37,38) referencen tilhorer note 3) (baserer sig pa
baggrundslitteratur og konsensus i arbejdsgruppen)

e At det altid fagligt vurderes, hvorvidt der er behov for en neuropsykologisk
udredning. Den neuropsykologiske udredning kan bidrage med en
belysning af forekomst af- og sammenhang mellem henholdsvis fatigue,
kognitive symptomer, kognitivt funktionsniveau og evt. forekomst af
depressive symptomer. Der ber under udredningen af fatigue vere en
serlig opmarksomhed pa eventuel forekomst af depression, fordi der i
flere studier er fundet sammenhang mellem fatigue og depression ved MS

8 Jf. handbogen International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedszattelser og Helbredstilstand,
WHO, 2003 under B130 Energi og handlekraft. Overordnede mentale funktioner af fysiologisk og psykologisk art,
som far personen til at opna tilfredsstillelse af specifikke behov og overordnede mal pa en vedholdende made.

For en definition af fatigue se ordlisten i bilag 11.

’ Management omfatter ridgivning, instruktion og undervisning som indsatstype. Herunder anvendelse af strategi-
er og diverse hjelpemidler med fokus pa fatigue.

' Fatigue er et multidimensionalt symptom, som er vanskeligt at mile og udrede entydigt. Der er fundet svage til

moderate korrelationer mellem fatigue scalaer. Dertil er det arbejdsgruppens erfaringer, at der er begranset til-
gengelighed af méleredskaber, der er oversat til dansk
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(39) (Baseret pa konsensus i arbejdsgruppen og pa baggrundslitteratur).

e At fagpersoner i alle rehabiliteringsindsatser har fokus pa, om der er behov
for, at der tages sarlige kompensatoriske eller planleegningsmessige for-
behold for at imedekomme de afledte negative effekter, som fatigue kan
have, herunder optimale treeningstidspunkter (baseret pa konsensus i ar-
bejdsgruppen)

e Atrelevante indsatser rettet mod fatigue, samt evaluering heraf, om ned-
vendigt er tvaerfaglige og baseret pd blandt andet neurologi, neuropsykolo-
gi og ergoterapi. Neuropsykologiske indsatser ber i serlig grad overvejes
ved samtidig depressiv komponent af tilstanden'' ((40-42) referencer un-
derbygger note 4)(baserer sig pa baggrundslitteratur og konsensus i ar-
bejdsgruppen)

e At fatigue-management kan tilbydes bade som individuel og gruppeuddan-
nelse. I den inkluderede litteratur er indsatsen typisk givet med reference i
det standardiserede forlgb, som er defineret i bogen Managing-fatigue: a
six week course for energy conservation'” (43). Effekter er fundet pa bag-
grund af det samlede seks uger lange kursusforleb. Arbejdsgruppen kan
derfor ikke udlede, at effekter kan opnés ved afvigelser fra det beskrevne
forleb. Nedenfor er nevnt de enkelte indsatser, som er knyttet til pro-
grammet, hvor fagpersoner individuelt eller i grupper understetter perso-
nen med at:

o Prioritere mellem hverdagsaktiviteter, herunder arbejde og fritids-
interesser i forhold til, hvad personen finder meningsfuldt, og hvad
der er af forventninger fra personen selv og de parerende

o Atovergive geremal helt eller delvist til parerende eller anvende
tjenester, eksempelvis vareudbringning

o Simplificere og begreense handlinger i et energibesparende per-
spektiv

o Planlegge og organisere garemél i et energibesparende perspektiv
o Skabe balance mellem aktiviteter og hvile

o Fokusere pa ergonomi og tilpasning af omgivelser for at understot-
te personen i at organisere arbejdsfeltet og anvende redskaber i et
energibesparende perspektiv

o Analysere hverdagsaktiviteter med henblik pa at problemlese og
traeffe beslutninger i en given situation i et energibesparende per-
spektiv.

' Baggrundlitteratur peger pa effekt pa fatigue af psykologiske interventioner som kognitiv adfzerdsterapi og
mindfulness ved samtidig depressiv komponent ved tilstanden.

12 Kurset folger et specifikt program, hvor der er ugentlige sessioner over seks uger. Kurset indeholder undervis-
ning, diskussion og aktivitetsstationer til afprevning. Derudover er der hjemmearbejde mellem sessionerne. De
seks sessioner har folgende temaer: 1) The importance of rest 2) Communication and body mechanics 3)Activity
Stations 4) Priorities and Standards 5) Balancing your schedule 6) Course Review and Future Plans.
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e At fagpersoner som udgangspunkt inddrager parerende og andre akterer i
relation til radgivning med henblik pé at understeatte personen i at handtere
fatigue (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen).

4.4 Baggrund for valg af spgrgsmal

Fatigue er en hyppigt forekommende funktionsevnenedszttelse hos personer med
MS og beskrives ved at vaere serdeles hemmende for udferelse af hverdagsaktivi-
teter (44) og forringer livskvalitet (45). Undersagelser viser, at op mod 80 % af
personer med MS oplever fatigue i deres hverdag (46) og to tredjedele af dem indi-
kerer fatigue som deres vasentligste klage (47). Fatigue er ogsa rapporteret som en
central arsag til at ikke at veere i stand til at kunne varetage fuldtidsarbejde (48).

Fatigue influerer p& hverdagslivet og berarer dermed personens forudsatninger for
at indgd 1 vanlige aktiviteter, herunder at aktiviteterne udferes med en forringet
kvalitet, eller at den enkelte helt eller delvist fraveelger deltagelse i en raekke aktivi-
teter, der bidrage til personens livskvalitet.

I klinisk praksis arbejder fagpersoner med at identificere og vurdere, hvorvidt per-
soner med MS har fatigue relaterede begransninger. Det er dog arbejdsgruppens
erfaring, at denne identificering og udredning ikke sker systematisk, at indsatserne
er forskelligartede og at der er mangelfuld viden om energibesparende strategi-
er/fatigue-management. Der er séledes et vasentligt behov for at undersege, om
der er dokumenteret effekt af disse indsatser samt viden om, hvordan fatigue-
managment bedst tilretteleegges med henblik pé sterst mulig effekt.

Arbejdsgruppen er bekendt med, at man i internationale sammenhange anvender
forskellige forleb (management forlgb) til at handtere de begraensninger, fatigue
har af afledte negative effekter pd aktivitets- og deltagelsesniveau. Arbejdsgruppen
er ikke bekendt med, at man i Danmark tilbyder et standardiseret fatigue-
management forleb for personer med MS. Arbejdsgruppen har en antagelse om, at
elementer af de omrader, som knytter sig til et standardiseret forlgb i en vis ud-
streekning inkluderes i de indsatser, som tilbydes i form af rddgivning, men at der
ikke hersker konsensus omkring disse indsatser. Arbejdsgruppens opfattelse er, at
der kun i sjeeldne tilfzelde radgives systematisk i forhold til fatigue management.
Arbejdsgruppen ensker at undersege, hvilke effekter der er ved indsatser, som ret-
tes mod fatigue-management, og herunder hvordan disse indsatser bedst tilrette-
leegges med henblik pé dosis og intensitet.

4.5 Litteratur

Evidensgrundlaget for dette fokuserede spergsmal er baseret pd en metaanalyse
(49), hvorfra estimater fra seks RCT studier’ er indhentet (50-55). Desuden er der
fundet yderligere to RCT studier ved en opdateret sggning i primerlitteraturen
(56,57). Alle de fundne RCT studier undersoger effekten af forskellige *fatigue-
management’ interventioner. Indsatsgrupperne bliver ssmmenlignet med venteliste
kontrolgrupper eller grupper, der bliver udsat for den normale lokale praksis. Inter-
ventionerne har haft en varighed pé fire til otte uger og har bestéet af ugentlige

131 flere tilfalde via direkte kontakt med forfatterne pa grund af mangelfulde oplysninger i artiklerne
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gruppemgder, der i nogle tilfaelde har vaeret arrangeret som videokonferencer. Ef-
fekten er blevet estimeret som forste méling efter endt intervention. Personerne, der
har deltaget i forsegene, har enten haft attakvis, primer eller sekunder progressiv
MS med meget varierende sygdomsgrad. I flere af studierne har effekten af indsat-
sen udelukkende vaeret undersegt pa personer, der ved inklusion har svaere symp-
tomer for treethed. I alt har 663 personer med MS medvirket 1 forsegene, hvoraf
312 har modtaget fatigue-management indsatserne. Data fra et af studierne har ikke
kunnet kombineres med de andre i meta-analyserne (54).

Der er valgt folgende outcome:
Kiritiske:

e Fatigue (malt med spergeskemaer)
e Laring og anvendelse af viden

e Almindelige opgaver og krav

e Bevagelse og feerden

e Omsorg for sig selv

e Husforelse

e Interpersonelt samspil

e Vigtige livsomrader

e Samfundsliv og socialt liv.

Vigtige:

e Depression (mélt forskellige spergeskemaer)
e Livskvalitet
e Sygdomsforvarring.

4.6 Gennemgang af evidensen

Der blev fundet en mellemstor effekt pé fatigue efter forskellige fatigue-
managementprogrammer, men for de andre outcome var effekten enten tvivlsom
eller slet ikke undersggt. Evidenskvaliteten var lav til moderat, hvilket blandt andet
relateres til mangel pa blinding og inkonsistente resultater studierne imellem.

Kiritiske outcome:

Fatigue: Det var muligt at anvende data fra syv af de otte inkluderede studier. Der
blev fundet en mellemstor effekt af interventionerne, men grundet overordnede
risk-of-bias relateret til mangel pa blinding samt inkonsistent i fundene studierne
imellem, vurderes evidensen herfor at vare lav.

Omsorg for sig selv, leering og anvendelse af viden, almindelige opgaver og krav,
beveegelse og feerden, omsorg for sig selv, husforelse, vigtige livsomrdder, sam-
fundsliv og socialt liv. Ingen af de inkluderede studier anvendte maleredskaber in-
denfor dette omrade.

Interpersonelt samspil. Et studie viste tvivlsom effekt.
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Vigtige outcome:

Depression: Et af de inkluderede forseg undersogte effekten pa depressive symp-
tomer. Her var effekten tvivlsom.

Livskvalitet: Et af de inkluderede studier anvendte SF36 spergeskemaet til at male
effekt pé livskvalitet. Baseret pa general health subscoren blev der observeret en
tvivlsom effekt.

Sygdomsforveerring: Ingen af de inkluderede forseg anvendte EDSS som outcome
efter endt indsats.

4.7 Summary of Findings-tabel

Population: Voksne personer (alder 18+) med multipel sklerose

Indsats: Fatigue management

Sammenligning: Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats

(Effekter for kritiske outcome markeret med gra baggrund i kolonnen "Vurdering af effekt”)
Effekt

Indsats relativ til kontrol

AEndring i gennemsnit eller i stan-
dardiseret gennemsnit** (95 % CI*)

Kroppens Funktioner

Fatigue Den gennemsnitlige score i fatigue 494 CICISIS) SMD -0.34 (-
FIS og MFIS total  var 0.34 standard afvigelser lave- (7 studi- lav'? 0.61 til -0.08)
score, samt Global re (0.61 til 0.08 lavere) er(50- (Lavere er
Fatigue Severity fra 52,55,57)) bedre)
FAI
Mellemstor
effekt”
Vurderes kli-
niske rele-
vantAA
Depression Den gennemsnitlige score i depres- 23 (CICICIS) SMD 0.24 (-
BDI-Fast Scale sion var 0.24 standard afvigelser (1 stu- moderat® 0.59 til 1.07)
hgjere (0.59 lavere til 1.07 hgjere) die(51)) (lavere er
bedre)
Effekt tvivl-
som

Aktiviteter og deltagelse

Interpersonelt sam- Den gennemsnitlige score i inter- 51 DODO SMD -0.1 (-
spil personelt samspil var 0.1 standard (1 stu- moderat® 0.65 til 0.46)
Impact on participa- afvigelser lavere (0.65 lavere tii  die(53)) Effekt tvivl-
tion and autonomy  0.46 hgjere) som

questionnaire
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Laring og anven- Ingen fund
delse af viden
Almindelige opga-
ver og krav
Bevaegelse og faer-
den

Omsorg for sig selv
Husforelse

Vigtige livsomrader
Samfundsliv og so-
cialt liv

Livskvalitet for Multipel Sklerose

Livskvalitet Den gennemsnitlige score i livskva- 181 [GISISIS) SMD 0.22 (-

General Health sub- litet var 0.22 standard afvigelser (1 stu- lav'® 0.07 til 0.52)

score fra SF36 hgjere (0.07 lavere til 0.52 hgjere) die(50)) Effekt tvivl-
som

Sygdomsforvarring for Multipel Sklerose

Sygdomsforvarring Ingen fund

*Cl: Konfidensinterval. Hvis konfidensintervaller for gennemsnit eller standardiseret gennemsnit indehol-
der 0O, indikerer det, at den fundne effekt er tvivisom.

**/Endring i standardiseret gennemsnit (Standardised Mean Difference (SMD)) angives i standardafvigel-
ser (SD). Benyttes ved metaanalyser, nar data er indhentet med flere forskellige undersggelsesredska-
ber og beregnes som den vaegtede forskel mellem to standardiserede gennemsnit).

ASD stgrre end 0.5 angives "stor effekt’. SD mellem 0.3 og 0.5 (inklusive) vurderes "mellem effekt”. SD
mellem 0.1 og 0.3 (inklusive) angives "lille effekt”.

AMFor effektmal angivet i standardafvigelser betragtes SD sterre end 0.3 som klinisk relevante. Til vurde-
ring af klinisk relevans for ikke standardiserede effektmal anvendes, hvis det er muligt, enten information
om Minimal Clinical Important Difference (MCID) eller Minimal Detectable Change (MDC). (Se yderligere
i bilag 5 Metode).

GRADE Working Group evidensgraderinger:

Hgj kvalitet: Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger teet pa den estimerede effekt.

Moderat kvalitet: Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er en mulighed for, at den er vaesentligt anderledes.

Lav kvalitet: Vi har begraenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere vaesentligt
anderledes end den estimerede effekt.

Meget lav kvalitet: Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynligvis
veere vaesentligt anderledes end den estimerede effekt.

1 Blinding

2 Heterogenitet: i*2 > 30%
3 Kun ét studie

4.8 Arbejdsgruppens overvejelser

Hovedlinjerne i arbejdsgruppens overvejelser omkring, hvordan man endte pé net-
op denne anbefaling, indsettes i nedenstadende tabel. Der er séledes ikke tale om en
uddybning af anbefalingen, men om argumenterne der dannede baggrund for anbe-
falingerne.

Kvaliteten af evidensen  Evidensen blev samlet set vurderet til at vaere lav.
Det begrundes i, at der ved de kritiske outcome er
fundet evidens af moderat kvalitet ved interpersonelt
samspil og evidens af lav kvalitet ved fatigue. Ende-
ligt er der kritiske outcome, som der ikke er fund
ved.

Nedgraderinger af studiernes kvalitet skyldtes ho-
vedsageligt en overordnet risk of bias relateret til
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mangel pa blinding, inkonsistent i resultaterne studi-
er imellem samt at flere af de kritiske outcome blot
blev malt 1 ét af studierne.

Balancen mellem Der blev ikke rapporteret skadelige effekter ved dis-
gavnlige og skadelige se indsatser. Da der blev fundet en positiv effekt af
effekter de relativt kortvarige interventioner pa trethed, sy-

nes de positive effekter klart at dominere.

Verdier og praeferencer I lyset af at der var gavnlige effekter og ikke forven-
telige skadevirkninger, er det arbejdsgruppen vurde-
ring, at de fleste personer vil have gavn af fatigue
management, og at de fleste derfor ogsa vil enske
denne.

Andre overvejelser Eftersom at der er fundet adskillige studier der un-
dersager effekten af forskellige *fatigue-
management’ programmer, men der generelt kun er
evalueret effekt pa fatigue, eftersperger arbejdsgrup-
pen forskning, der undersgger effekten pa yderligere
outcome i relation til aktivitet- og deltagelsesper-
spektiv.

4.9 Rationale for anbefaling

Der gives en svag anbefaling for fatigue-management. Det begrundes i, at flere
studier viste mellemstor effekt pé det kritiske outcome, fatigue, dog var evidens-
kvaliteten lav. Samtidig var effekten tvivlsom péa vigtige outcome; depression og
livskvalitet med lav til moderat kvalitet. Der er siledes behov for mere viden om
effekten af fatigue-management pa aktiviteter og deltagelsen, livskvalitet og skade-
virkninger. Da der ikke blev rapporteret nogle alvorlige skadesvirkninger ved ind-
satsen, er der valgt at give en svag anbefaling for denne indsats. Det er arbejds-
gruppens vurdering at de fleste personer med MS vil have gavn af indsatsen og der-
for ogsé enske denne.
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5 Styrketraening

5.1 Fokuseret spgrgsmal 4

Bor styrketrening tilbydes voksne med multipel sklerose med henblik pé at forbed-
re eller fastholde funktionsevnen?

5.2 Anbefaling

1

Overvej at tilbyde styrketrzening for at forbedre eller fastholde funkti-
onsevnen hos personer med multipel sklerose. (DODO)

5.3 Praktiske rad og szerlige patientovervejelser

Individuel udredning, tilpasning og evaluering af indsatser forudsettes altid ivaerk-
sat 1 denne retningslinje. Principper herfor er beskrevet i indledningskapitlet (afsnit
1.6).

Arbejdsgruppen foreslar:

At styrketraening valges, som del af behandlingstilbuddet, nar forringet mu-
skelstyrke vurderes som en vasentlig medvirkende arsag til den aktuelle for-
ringelse af funktionsevnen hos personen med MS (baseret pa konsensus i ar-
bejdsgruppen). Udredning af muskelstyrke kan ske objektiv med dynamome-
triudstyr eller subjektivt via fx ”0-5 test — ad modum Clarkson” eller "RM test”
i styrketreeningsmaskine (baseret pa konsensus i arbejdsgruppen)

At styrketraening tilbydes i hele rehabiliteringsforlebet med henblik pé at for-
bedre eller fastholde funktionsevnen hos personer med MS, da treeningsformen
stimulerer nerveforbindelserne til muskulaturen, som netop rammes af syg-
dommen (baseret pa konsensus i anvendt litteratur)

At effekter af styrketraening, udledt af de inkluderede studier, kan forventes ef-
ter minimum seks ugers treening to til tre gange pr. uge med en intensitet over
50 % af 1 repetition maksimum (baseret pa konsensus i anvendt litteratur)

At der er faglig enighed om, at effektiv styrketraening udferes to til tre gange
om ugen af 45-60 minutters varighed, hvor vagtbelastninger der medferer mu-
skeludtretning indenfor 8-15 gentagelser i 2-4 sat anvendes (baseret pa kon-
sensus 1 arbejdsgruppen)

Tilveenning til styrketreening, personlige praeferencer samt progression af
vagtbelastningen ber i gvrigt altid veere et prioriteret hensyn (baseret pa kon-
sensus i arbejdsgruppen)

At styrketraening kan tilbydes alle personer med MS, ogsa selvom treeningen
hos nogle personer medforer ufarlige forbigaende symptomforvaerringer sdsom
synsforstyrrelser, muskelsvaekkelse, balance problemer, spasticitet og foraget
traethed (63,81,82)

At styrketraening tilpasses individuelt og specifikt i forhold til aktuel funkti-
onsevne nedsattelse (baseret pa konsensus i arbejdsgruppen)

At styrketraening tilretteleegges under hensynstagen til individuelle praeferencer
(baseret pé konsensus i arbejdsgruppen)
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e At styrketreening, med det formal at forbedre eller fastholde funktionsevnen,
kan veere virkningsfuldt til at forhale fremtidig forvaerring relateret til progres-
sionen af MS (baseret pd konsensus i arbejdsgruppen)

e At styrketreeningsudstyr til personer med moderat til fremskreden MS (eksem-
pelvis maskiner der kan tilpasses kerestolsbrugere) gores tilgengelig, da denne
gruppe antageligt kan opna tilsvarende forbedringer ved styrketraening som
personer med tidlig MS (baseret pa konsensus i arbejdsgruppen)

e At styrketreening kan tilbydes som holdaktivitet, da dette fordrer erfaringsud-
veksling blandt deltagerne og kan styrke motivationen hos den enkelte (baseret
pa konsensus 1 arbejdsgruppen)

e At styrketraening kan tilbydes som selvtrening, nér personen med MS kan
gennemfore treeningen forsvarligt med tilstraeekkelig intensitet og varighed og i
ovrigt udviser motivation samt den nedvendige kognitive funktion (baseret pa
konsensus i arbejdsgruppen)

e At der bar udvises sarlig forsigtighed ved alvorlig kardiovaskuler sygdom,
herunder nyligt hjertesvigt. I disse situationer ber ansvarlige leege radferes for
regelmaessig styrketraning indledes (baseret pa konsensus i arbejdsgruppen).

5.4 Baggrund for valg af spgrgsmal

Personer med MS vil i lebet af deres liv med sygdommen i varierende grad opleve
funktionsevnenedsattelse relateret til nedsat muskelkraft eller eget udtretning af
musklerne is@r i ben, kropsstamme og/eller arme. Kraftnedsattelsen kan vaere lo-
kaliseret til den ene kropshalvdel men kan ogsa vere afgranset til enten ben eller
arme. Kraftnedsattelse er iseer kendt hos personer med fremskreden MS, hvor mu-
skelkraften i arme og ben i reglen altid vil vare pavirket.

Pa baggrund af erfaringer med andre patientgrupper og almenbefolkningen antages
det, at styrketreening, forstaet som kortvarigt dynamisk muskelarbejde, der har til
formal at ege muskelstyrken, kan fastholde og/eller forbedre funktionsevnen hos
personer med MS, der er pavirket af forringet muskelkraft og foregget udtraetning af
muskler.

Det er imidlertid arbejdsgruppens opfattelse, at det ikke altid har vaeret praksis at
tilbyde styrketreening, da det tidligere blev antaget, at hard fysisk treening kunne
provokere sygdommen, idet treening kunne medfere kortvarig symptomforverring
(fx i form af synsforstyrrelser, muskelsvakkelse, balance problemer, spasticitet og
forgget traethed). Derfor var anbefalingen, at personer med MS skulle undgé fysisk
treening.

I dag er det pavist i flere sammenheenge (63,81,82), at personer med MS fint tolere-
rer systematisk styrketraeening, og at de symptomer, som opstar som folge af styrke-
treening, er forbigdende og ikke varigt kan forvaerre sygdomsgraden. Tvartimod
antages det, at styrketreening kan modvirke tab af muskelmasse og forage det neu-
rale signal til musklerne, som er nedsat pa grund af sygdommen.

Det formodes, at mange fagpersoner gnsker viden om, hvornar styrketraening ber
prioriteres som del af behandlingstilbuddet samt viden om valg af treeningsintensi-
tet. Derfor underseges den eksisterende viden om effekter af styrketraening pa op-
levelsen af livskvalitet samt pa effekter og skadesvirkninger pa funktionsevnen og
kroppens funktioner hos personer med MS.
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5.5 Litteratur

Evidensgrundlaget for dette fokuserede sporgsmal er udelukkende baseret pé pri-
meer litteratur. Der er blevet fundet otte videnskabelige artikler (83-90), der afrap-
porterer fem forskellige RCT. Alle har sammenholdt en styrketraeningsgruppe med
en fysisk inaktiv gruppe. Studierne har varet imellem otte og 20 uger med to til tre
ugentlige traeningssessioner af op til en times varighed. Traeningsintensiteten har i
alle studierne veret pa over 50 % af 1RM, og i nogle tilfeelde vasentligt hgjere (op
til fire st 1 hver enkelt ovelse, med otte gentagelser ved en intensitet pA 8RM).
Der er i flere studier lavet styrketraening for hele kroppen (bade under- og overeks-
tremiteter), men der har hovedsageligt veeret fokuseret pa styrketreening af under-
ekstremiteterne og forbedring af gangfunktionen. Forsegspersonerne har overve-
jende veret personer med attakvis MS, dog har nogle studier ogsa inkluderet per-
soner med savel primer- som sekundaer progressiv MS. Alle studierne er gennem-
fort pa personer med en EDSS-score mellem 0 og 6.5 (symptomer spandende fra
ingen til svaert gangbesver). I alt er 203 personer med MS blevet undersogt, hvoraf
111 har modtaget styrketraningsinterventioner. Da der er udgivet flere videnskabe-
lige artikler over det samme RCT, er muskelstyrkemalingerne fra den ene artikel
ikke inddraget i metaanalysen (86).

Der er blevet undersogt effekt af styrketrening pa kroppens funktioner, aktiviteter-
og deltagelse samt pa livskvalitet og sygdomsforverring.

Der blev valgt folgende outcome:
Kritiske:

e Omsorg for sig selv
e Bevagelse og faerden
e Livskvalitet.

Vigtige:

e  Muskelstyrke

e  Muskeltonus

e Muskulaer udholdenhed
e Fatigue

e Interpersonelt samspil
o Sygdomsforverring.

5.6 Gennemgang af evidensen

Generelt er der fundet effekter pa flere kritiske og vigtige outcome (beveegelse og
feerden, fysisk livskvalitet, fysisk fatigue samt muskelstyrke og -udholdenhed). Ana-
lysen er begraenset til resultater fra fem af de otte inkluderede RCT, og fund pa fle-
re af de valgte outcome inden for aktivitet og deltagelse har ikke kunnet findes.
Evidenskvaliteten er for de fleste outcome er vurderet til moderat, hvilket primeert
kan begrundes med mangel pa blinding i flere af studierne.
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I det folgende gennemgas, hvilke fund der er gjort for hvert enkelt outcome.
Kritiske:
Omsorg for sig selv. Ingen af studierne rapporterede indenfor dette omrade.

Beveegelse og feerden. Studierne har undersogt effekten af styrketraening pé praesta-
tionen i lange og korte gangtest samt ved andre funktionelle test. Her blev eviden-
sen vurderet til at vaere moderat grundet manglende blinding af testlederne. For de
korte og lange gangtest er der anvendt resultater fra to studier, hvor forfatterne
fandt tvivlsom effekt. For de andre funktionelle test blev der igen rapporteret fra to
studier, og her blev der fundet en stor effekt i indsatsgruppen.

Livskvalitet. Kun ét studie rapporterede effekten af styrketreening pa overordnet
livskvalitet, og her fandt forfatterne effekten tvivisom. To studier rapporterede ef-
fekten pa en fysisk subscore for livskvalitet, og her blev der samlet fundet moderat
evidens for en mellem effekt.

Vigtige:

Muskelstyrke. Alle fem studier rapporterede effekten af indsatsen pé muskelstyrke.
Evidensen blev kategoriseret som moderat grundet mangel pd blinding af patienter
og testledere i forsggene. Der blev samlet set fundet en moderat effekt. Det neurale
drive blev blot rapporteret i ét forseg, og her fandt forfatterne tvivisom effekt.

Muskulcer udholdenhed. Baseret pé to forseg er der fundet en mellem effekt pa mu-
skulaer udholdenhed efter indsatsen. Evidenskvaliteten blev vurderet til at vaere
moderat.

Muskel tonus. Stivhed og spasticitet er blevet undersogt i ét studie med et sporge-
skema. Her blev der observeret tvivlsom effekt efter indsatsen.

Fatigue. To studier har rapporteret overordnet fatigue, men der blev fundet en
tvivlsom effekt. Til gengeld har to studier rapporteret en subscore for fysisk fati-
gue, og her fandt forfatterne moderat evidenskvalitet for en stor effekt.

Interpersonelt samspil. Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette out-
come.

Sygdomsforveerring. Blot ét studie har undersogt sygdomsforvaerring via EDSS-
scoren. Her blev der ikke fundet forskel pd indsatsgruppen og kontrolgruppen.

5.7 Summary of Findings-tabel

Population: Voksne personer (alder 18+) med multipel sklerose

Indsats: Styrketreening

Sammenligning: Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats

(Effekter for kritiske outcome markeret med gra baggrund i kolonnen "Vurdering af effekt”)

Effekt

Indsats relativ til kontrol
AEndring i gennemsnit eller i
standardiseret gennemsnit** (95
% CI*)
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Kroppens Funktioner

Muskelstyrke - Maksi-
mal muskelstyrke for
knaeekstensorerne

Den gennemsnitlige score i mu- 203
skelstyrke - maksimal muskelstyr- (5 stud-
ke for knaeeekstensorerne var

Isometrisk og isokinetisk 0.43 standard afvigelser hgjere

drejningsmoment, samt
1RM

(0.12 til 0.75 hgjere)

ier(83,84,88-90))

DODODHO SMD 0.43 (0.12

moderat' til 0.75)
Mellemstor ef-
fekt?
Vurderes klini-
ske relevant®?

Muskelstyrke - Neuralt

drive til m. vastus late- skelstyrke - neuralt drive til m.

ralis
Overflade EMG pa m.
vastus lateralis

Den gennemsnitlige score i mu- 31

(1 studie(87))
vastus lateralis var 0.46 standard

afvigelser hgjere (0.26 lavere til

1.17 hgjere)

BDOO SMD 0.46 (-0.26
lav'? il 1.17)
Effekt tvivisom

Muskulzer udholden- Den gennemsnitlige score i mu- 113 PHDHO SMD 0.4 (0.02 til
hed - Muskulaerudhol- skulaer udholdenhed - muskuleer- (2 stud- moderat 0.79)

denhed for knae- udholdenhed for knaeekstensorer- ier(89,90)) Mellemstor ef-
ekstensorerne ne var 0.4 standard afvigelser fekt »

Antal gentagelser med hgjere (0.02 til 0.79 hgjere) Vurderes kli-
given belastning nisk relevant**
Muskeltonus - Stivhed Den gennemsnitlige score i mu- 71 OPPO SMD -0.29 (-
Spergskema - MSSS-88 skeltonus - stivhed var 0.29 stan- (1 studie(89)) moderat 0.76 til 0.18)

dard afvigelser lavere (0.76 lave-
re til 0.18 hgjere)

(lavere er bedre)
Effekt tvivisom

Muskeltonus - Spasti-
citet

Den gennemsnitlige score i b735 71
muskeltonus - spasticitet var (1 studie(89))

Spergskema - MSSS-88 0.43 standard afvigelser lavere

(0.9 lavere til 0.04 hgjere)

OPPO SMD -0.43 (-0.9
moderat’ til 0.04)
(lavere er bedre)
Effekt tvivisom

Fatigue - overordnet
Spargeskemaer:
MFI|Stotal og FSS

Den gennemsnitlige score i fati- 102

gue - overordnet var 0.23 stan- (2 studi-
dard afvigelser lavere (0.62 lave- er(85,89))
re til 0.16 hgjere)

DPHO SMD -0.23 (-

moderat' 0.62 til 0.16)
(lavere er bedre)
Effekt tvivisom

Fatigue - fysisk sub-
score
Spargeskemaer:
MFISfysisk og MFI-20
fysisk

Den gennemsnitlige score i fati- 102

gue - fysisk subscore var 0.68 (2 studi-
standard afvigelser lavere (1.14 er(85,89))
til 0.22 lavere)

DODDHO SMD -0.68 (-

moderat' 1.14 til -0.22)
(lavere er bedre)
Stor effekt *
Vurderes kli-
nisk relevantA#

Aktivitet og deltagelse

Omsorg for sig selv

Ingen fund

Bevagelse og faerden
- korte gangtest

Malt med 10m gang test
(hastighed)

Den gennemsnitlige score i be- 102
vaegelse og feerden - korte gang- (2 studi-
test var 0.35 standard afvigelser er(84,89))
hajere (0.04 lavere til 0.74 hgjere)

PPPO SMD 0.35 (-0.04
moderat' til 0.74)
Effekt tvivisom

Bevaegelse og faerden
- lange gangtest

Malt med 2 og 6 minut-
ters gangtest (distance)

Den gennemsnitlige score i be- 102
vaegelse og feerden - lange gang- (2 studi-
test var 0.3 standard afvigelser er(84,89))
hajere (0.09 lavere til 0.69 hgjere)

DPPO SMD 0.3 (-0.09
moderat' til 0.69)
Effekt tvivisom

Bevagelse og faerden
- Funktionstest

Malt med 'Timed up-n-
go' og 'Chair stand test'

Den gennemsnitlige score i be- 67
veegelse og faerden - funktionstest (2 studi-
var 0.66 standard afvigelser la- er(84,88))
vere (1.16 til 0.17 lavere)

DHDO SMD -0.66 (-

moderat' 1.16 til -0.17)
(lavere er bedre)
Stor effekt”
Vurderes kli-
nisk relevant**

Interpersonelt samspil

Ingen fund

Livskvalitet

Livskvalitet - Overall
estimate from various
measures

Malt med WHOQOL-
BREF Overall QoL

Den gennemsnitlige score i livs- 71

kvalitet - overall estimate from va- (1 studie(89))
rious measures var 0.22 standard

afvigelser hgjere (0.25 lavere til

0.69 hgjere)

DPPO SMD 0.22 (-0.25
moderat? til 0.69)
Effekt tvivisom

Livskvalitet - Physical
estimate from various
measures

Malt med de fysiske
subscores fra SF-36 og
WHOQOL-BREF

Den gennemsnitlige score i livs- 102
kvalitet - physical estimate from (2 studi-
various measures var 0.42 stan- er(85,88))

dard afvigelser hgjere (0.03 til
0.81 hgjere)

DODPPHO SMD 0.42 (0.03
moderat' til 0.81)
Mellemstor ef-
fekt?
Vurderes kli-
nisk relevant?#
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Skadevirkninger

Sygdomsforvaerring - Den gennemsnitlige score i syg- 31 OPPO SMD -0.09 (-

EDSS domsforveerring var 0.09 stan- (1 studie(87))  moderat®0.79 til 0.62)

Malt med EDSS-score  dard afvigelser lavere (0.79 lave- (lavere er bedre)
re til 0.62 hgjere) Effekt tvivisom

*Cl: Konfidensinterval. Hvis konfidensintervaller for gennemsnit eller standardiseret gennemsnit indehol-
der 0, indikerer det, at den fundne effekt er tvivisom.

**/Endring i standardiseret gennemsnit (Standardised Mean Difference (SMD)) angives i standardafvi-
gelser (SD). Benyttes ved metaanalyser, nar data er indhentet med flere forskellige undersggelsesred-
skaber og beregnes som den vaegtede forskel mellem to standardiserede gennemsnit).

ASD starre end 0.5 angives "stor effekt”. SD mellem 0.3 og 0.5 (inklusive) vurderes "mellem effekt”. SD
mellem 0.1 og 0.3 (inklusive) angives ’lille effekt”.

MFor effektmal angivet i standardafvigelser betragtes SD st@rre end 0.3 som klinisk relevante. Til vurde-
ring af klinisk relevans for ikke standardiserede effektmal anvendes, hvis det er muligt, enten information
om Minimal Clinical Important Difference (MCID) eller Minimal Detectable Change (MDC). (Se yderligere
i bilag 5 Metode).

GRADE Working Group evidensgraderinger:

Hgj kvalitet: Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger teet pa den estimerede effekt.

Moderat kvalitet: Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er en mulighed for, at den er vaesentligt anderledes.

Lav kvalitet: Vi har begraenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere veesentligt
anderledes end den estimerede effekt.

Meget lav kvalitet: Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynligvis

veere vaesentligt anderledes end den estimerede effekt.

1 Blinding
2 Et studie

5.8 Arbejdsgruppens overvejelser

Kvaliteten af evidensen  Kvaliteten af evidensen var samlet set moderat. Hvad
angér de kritiske outcome, blev der fundet evidens af
moderat kvalitet pa bade livskvalitet og beveegelse og
feerden. Mens der ikke er fundet nogle rapporteringer
af omsorg for sig selv. Arsagen til nedgraderinger
ved de inkluderede studier er hovedsageligt relateret
til manglende blinding af savel forsegsdeltagere som

testledere.
Balancen mellem Et studie har rapporteret eventuel sygdomsforvaer-
gavnlige og skadelige ring som folge af styrketreening. Studiet har for kort
effekter interventionsperiode og for lav statistisk power til, at

man vil kunne forvente en effekt pd denne skala.

Det kan kritiseres, at studierne generelt ikke rappor-
terer skadesvirkninger, men det mé& dermed ogsa
formodes, at der ¢j heller har vaeret alvorlige skade-
virkninger specifikt for indsatsgrupperne.

Arbejdsgruppen vurderer, at de gavnlige effekter ved
styrketraening langt overskrider eventuelt kortvarigt
ubehag forbundet med traeningen. Andre risici, sa-
som muskelskade eller utilsigtede handelser, sasom
fald, vurderes som uundgéelige og en naturlig kon-
sekvens ved at vaere fysisk aktiv. Fordelene ved styr-
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ketraning vurderes derfor klart at overstige ulemper-
ne.

Verdier og praeferencer Arbejdsgruppen anbefaler, at der udarbejdes indivi-
duelle treeningsforleb, der tager hensyn til patienter-
nes praferencer. I de inkluderede studier har der ho-
vedsageligt veeret fokuseret pa forbedring af under-
ekstremiteternes styrke og funktion. Da styrketree-
ning forirsager mindre kropstemperaturstigning end
udholdenhedstraning, er denne treeningsform iser
anvendelig hos personer, der er varmesensitive.

I lyset af at de gavnlige effekter overstiger eventuelle
skadevirkninger, vurderer arbejdsgruppen, at de fle-
ste personer vil have gavn af styrketraening, og der-
for ensker denne treeningsform. Dog vil der altid
skulle udvises forsigtighed i forhold til personer med
alvorlig kardiovaskulare sygdomme.

Andre overvejelser Intensiteten af styrketreeningen i de undersegte stu-
dier har varieret, men har generelt vaeret hgj. Det
studie, der har tranet patienterne hardest, er samtidig
det studie, der ser de mest overbevisende forandrin-
ger 1 muskelstyrke og beveegelse og ferden.

Styrketraningsinterventionen har i de fleste studier
vaeret superviseret for at sikre tilstraekkelig treenings-
intensitet, for yderligere at kunne motivere deltagere
og for at gge fremmedet til treeningssessionerne.

5.9 Rationale for anbefaling

Der gives en svag anbefaling for styrketraening med henblik pé at forbedre eller
fastholde funktionsevnen hos personer med MS. Dette begrundes med en positiv
effekt pa den fysiske livskvalitet og treethed samt den positive effekt styrketraening
har pa muskelstyrke og pa funktionsevnen. Fa studier samt graden af evidensen
(der er vurderet som moderat pa grund af mangel pa blinding), har haft betydning i
vurderingen for en ”svag” anbefaling i stedet for en “’staerk” anbefaling. Der legges
desuden vegt pé, at studierne generelt underrapporterer skadesvirkninger, men at
det formodes, at der ¢j heller har varet alvorlige skadevirkninger i studierne. De
positive effekter ved styrketraening overstiger derfor ogsé i hej grad de eventuelle
kortvarige symptomforverrelser nogle patienter kan opleve. Selvom der er gode ef-
fekter og kun fa skadesvirkninger, fastholder arbejdsgruppen den ’svage anbefaling
for” styrketraeening, idet der fortsat er behov for mere viden indenfor de kritiske om-
rader livskvalitet” og ”omsorg for sig selv’” samt behov for viden om mulige ska-
devirkninger.
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6 Konditionstraening

6.1 Fokuseret spgrgsmal 5

Beor konditionstrening tilbydes voksne med multipel sklerose med henblik pé at
forbedre eller fastholde funktionsevnen?

6.2 Anbefaling

1

Overvej at tilbyde konditionstrzening for at forbedre eller fastholde
funktionsevnen hos personer med multipel sklerose. (B®OO)

6.3 Praktiske rad og szerlige patientovervejelser

Individuel udredning, tilpasning og evaluering af indsatser forudsattes altid som
integreret arbejdsform, nar indsatser tilbydes. Principper herfor er beskrevet i ind-
ledningskapitlet (afsnit 1.6).

Arbejdsgruppen foreslar:

At konditionstilstanden ber udredes, nar denne vurderes at kunne have indfly-
delse pa funktionsevnen hos personen med MS. Udredning kan ske direkte via
maling af iltoptagelseshastighed eller indirekte via fx ”2-punkts test”(58) (Ba-
seret pd konsensus i arbejdsgruppen)

At konditionstraening velges, som del af den samlede indsats, nar konditions-
tilstanden vurderes som en vesentlig medvirkende arsag til den aktuelle forrin-
gelse af funktionsevnen hos personen med MS (Baseret pa konsensus i ar-

bejdsgruppen)

At konditionstreening ber overvejes, hvis personen med MS er inaktiv og der-
med er i risiko for udvikling af sekundeere livsstilsrelaterede lidelser, der for-
ringer funktionsevnen (59-61)

At konditionstraning kan tilbydes personer med MS, som har tilstraekkelig
over- eller underkropsfunktion til at gennemfore muskelarbejde ved en intensi-
tet og varighed, der medferer konditionsforbedringer — se pracisering nedenfor
(baseret pé konsensus i arbejdsgruppen)

At den enkelte treeningsseance ber vere tilrettelagt séledes, at der gennemsnit-
ligt ber vere en belastning af kredslebet pa mere end 50 % af den maksimale
puls for at opna effekt. Dette baseres pa viden om effekter ved konditionstrae-
ning i de inkluderede studier. I praksis kan desuden anvendes ”Borgs skala” for
fysisk anstrengelse, hvor arbejdsbelastning pa og over ’snakke graensen” (14-
15 pé skalaen) er vurderet til at veere konditionsforbedrende (baseret pa kon-
sensus bade i den inkluderede litteratur og i arbejdsgruppen)

At konditionstreening skal tilretteleegges individuelt. Effekt kan forventes, hvis
treeningen tilbydes i minimum fire uger to til tre gange ugentligt i 30-60 minut-
ter pr. treeningssession (baseret pa konsensus 1 litteraturen)

At konditionstreening folger en progressiv opbygning, sd muskler og kredsleb
kan tilvaennes treeningsformen og skadesrisiko minimeres (baseret pa konsen-
sus 1 arbejdsgruppen)
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e At konditionstreening kan tilbydes alle med MS, da eventuel symptomforver-
ring, som opstar som felge af treeningen, er kortvarig og ufarlig (fx eget varme-
sensitivitet, foreget muskeltonus, nedsat muskelaktivering) (62-65)

o At konditionstraeningsudstyr (eksempelvis arm/ben ergometri, siddende cross-
trainer, boksning og lign.) til personer med fremskreden MS geores tilgengelig,
da denne gruppe ogsa kan opna kredslebsmaessige forbedringer gennem kondi-
tionstraning (66)

o At konditionstraening tilretteleegges under hensynstagen til individuelle prefe-
rencer (baseret pd konsensus i arbejdsgruppen)

e At konditionstreening kan tilbydes som holdaktivitet, da dette fordrer erfarings-
udveksling blandt deltagerne og kan styrke motivationen hos den enkelte (ba-
seret pa konsensus i arbejdsgruppen)

o At konditionstraening kan tilbydes som selvtrening, nar personen med MS kan
gennemfore treeningen forsvarligt med tilstreekkelig intensitet og varighed og i
ovrigt udviser motivation samt mentalt kan overskue opgaven (baseret pa kon-
sensus 1 arbejdsgruppen)

e At der ber udvises sarlig forsigtighed ved alvorlig kardiovaskuler sygdom,
herunder nyligt hjertesvigt. I disse situationer ber ansvarlige leege rddferes, for
regelmaessig konditionstreening indledes (baseret pa konsensus i arbejdsgrup-

pen).
6.4 Baggrund for valg af spgrgsmal

Nyere studier har vist, at personer med MS kan forbedre kredslebsfunktionen og
muskeludholdenhed samt mindske oplevelsen af traethed gennem systematisk kon-
ditionstraening (67,68).

Personer med MS har, pa trods af de gavnlige effekter ved traning, et lavere aktivi-
tetsniveau end matchede raske personer (69). Inaktivitet hos personer med MS
medferer derfor yderligere sundhedsproblemer, herunder eges forekomsten af hjer-
tekarsygdomme, osteoporose, depression, traethed og tidlig ded (59-61).

Det antages, at konditionstraning, forstaet som dynamisk muskelarbejde med en
intensitet og varighed der medferer en vasentlig belastning af respirations- og
kredslebsfunktion, vil medvirke positivt til, at personer med MS kan forbedre eller
fastholde deres funktionsevne.

Det er arbejdsgruppens opfattelse, at det ikke altid har vaeret vanlig praksis at tilby-
de konditionstraning. Tidligere var fagpersoner saledes bange for, at hard fysisk
treening kunne provokere sygdommen, idet treening medferte symptomforveaerring
(fx i form af synsforstyrrelser, muskelsvaekkelser, balanceproblemer, spasticitet og
forgget traethed). Derfor var anbefalingen, at personer med MS skulle undga fysisk
treening.

I dag viser forskning, at det er sikkert for personer med MS at gennemfere konditi-
onstraening, da de symptomer (fx gget varmesensitivitet, foraget muskeltonus, ned-
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sat muskelaktivering), som kan opsté som felge af treeningen, er kortvarige og ikke
blivende forveerrende for sygdommen (62-65).

Det formodes, at mange fagpersoner dels er usikre pa valg af treeningsintensitet, va-
righed og frekvens og dels er usikre pé eventuelle skadesvirkninger ved konditions-
treening. Derfor undersoges den eksisterende viden om effekten af konditionstree-
ning.

6.5 Litteratur

Evidensgrundlaget for dette fokuserede spergsmal er udelukkende baseret pa pri-
meer litteratur. Der er blevet fundet 11 videnskabelige artikler (66,70-79), der af-
rapporterer fra ti forskellige RCT. Alle har sammenholdt forskellige typer af kondi-
tionstrening (cykling, gang, svemning, roning osv.) mod en fysisk inaktiv gruppe
eller en gruppe, der modtager standardbehandling. Indsatserne har haft en varighed
mellem fire og 15 uger med to til tre ugentlige treeningspas, der maksimalt har va-
ret en time. Intensiteten har i de fleste studier veeret monitoreret med pulsmaéling,
og har veret pd minimum 50 % af den maksimale pulsfrekvens. Den maksimale in-
tensitet har ikke altid veeret rapporteret i studierne, men enkelte studier rapporterer
treeningsintensiteter pd op til 85 % af den maksimale pulsfrekvens. I nogle studier
har intensiteter veeret monitoreret via Borg-skalaen, og her har treningsintensiteten
svaret til 11-14 (moderat udmattelsesgrad eller omkring ”snakke-grensen’) For-
segspersonerne i studierne har vaeret sdvel attakvise, som primer og sekundart
progressive personer med MS. De fleste studier har inkluderet personer med MS
med en EDSS score pd mellem 0 og 6.5, mens et enkelt pilotstudie har undersogt
effekten af konditionstrening af overkroppen hos personer med moderat til frem-
skreden MS (EDSS score mellem 6.5 og 8.0) I alt er 246 patienter inkluderet i ana-
lysen, hvoraf 134 har modtaget treeningsindsatser. To af de inkluderede studier har
1 meta-analysen ikke kunnet kombineres med de andre fund pa grund af diverge-
rende rapporteringsmetoder (70,79).

Der er valgt felgende outcome:
Kritiske:

e Omsorg for sig selv
e Bevagelse og ferden
e Livskvalitet.

Vigtige:

e Fatigue

e Kredslebsfunktion

e Interpersonelt samspil
o Sygdomsforverring.
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6.6 Gennemgang af evidensen

Generelt er der fundet positive effekter pa bade kritiske og vigtige outcome (beva-
gelse og ferden, fatigue og kredslebsfunktion). Det er dog tydeligt, at der endnu
mangler forskning, som maler pé aktivitet- og deltagelsesniveau, samt at den af-
rapporterede forskning pé flere af de udvalgte outcome er forbundet med en tvivl-
som effekt med lav evidenskvalitet og utilstraekkelig statistisk power.

I det folgende gennemgas, hvilke fund der er gjort for hvert enkelt outcome.
Kritiske:
Omsorg for sig selv: Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette outcome.

Beveaegelse og feerden: Studierne rapporterede effekt af konditionstreening pa korte
og lange gangtest. Der er fundet moderat evidens for en stor effekt med klinisk re-
levans (80) pé de korte gangtest (to studier), mens effekten for de lange gangtest er
tvivlsom med lav evidenskvalitet, blandt andet som folge af inkonsistens i de rap-
porterede effekter.

Livskvalitet: To studier rapporterede om effekt af konditionstrening pa overordnet
livskvalitet samt pa den fysiske komponent af livskvalitet. I begge tilfelde er effek-
ten tvivlsom og evidens kvaliteten lav blandt andet pa baggrund af inkonsistens i
mellem de rapporterede effekter.

Vigtige:

Fatigue: Syv studier malte overodnet fatigue, og den samlede effekt er stor samt
med klinisk relevans. Dog er evidenskvaliteten meget lav. Tre studier opgiver en
subscore for fysisk domene af fatigue. Effekten er dog tvivlsom.

Kredslobsfunktion: Fire studier malte maksimal iltoptagelse, og effekten er mel-
lemstor samt med klinisk relevans. Evidenskvaliteten er moderat.

Interpersonelt samspil: Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette out-
come.

Sygdomsforveerring: Et studie malte EDSS score for/efter indsatsen og fandt en
forskel i mellem indsatsgruppen og kontrolgruppen, som antydede, at treeningsind-
satsen havde pavirket EDSS scoren negativt. Imidlertid var denne forskel mellem
indsatsgruppen og kontrolgruppen ogsa til stede inden konditionstreningsindsat-
sen, og da meta-analysen er foretaget pa "post-final’ veerdier og ikke *post-change’
verdier viser metaanalysen altsd denne forskel. Der var saledes ikke nogen udvik-
ling af EDSS-scoren pa grund af treeningsindsatsen, og den observerede gruppefor-
skel kan altsé ikke tilskrives sygdomsforverring.
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6.7 Summary of Findings-tabel

Population: Voksne personer (alder 18+) med multipel sklerose

Indsats: Konditionstreening

Sammenligning: Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats

(Effekter for kritiske outcome markeret med gra baggrund i kolonnen "Vurdering af effekt”)

Effekt

Indsats relativ til kontrol

AEndring i gennemsnit eller i standardiseret
gennemsnit** (95 % CI*)

Kroppens Funktioner
Fatigue - over-  Den gennemsnitlige score i fatigue - over- 194 HOOO SMD -0.88 (-1.66 il -

ordnet ordnet var 0.88 standard afvigelser lavere (7 meget 0.1)
FSS, MFIS total, (1.66 til 0.1 lavere) stud- lav'?® (lavere er bedre)
POMS fatigue ier(66,
subscore, FSMC 71,727 Stor effekt”
total 4-77)) Vurderes klinisk re-
levant?A
Fatigue - fysisk Den gennemsnitlige score i fatigue - fysisk 60 DPOO SMD -1.05 (-2.85 il
subscore subscore var 1.05 standard afvigelser la- (3 lav'? 0.74)
MFIS physical og vere (2.85 lavere til 0.74 hgjere) stud- (lavere er bedre)
FSMC physical ier(66, .
phys! 75?77) Effekt tvivisom*
)
Kredslgbsfunkti- Den gennemsnitlige score i kredslgbsfunkti- 127 DDPHO SMD 0.48 (0.11 til
on - Maksimal on - maksimal iltoptagelseshastighed var (4 mo1de- 0.85)
iltoptagelsesha- 0.48 standard afvigelser hgjere (0.11 til stud- rat
stighed 0.85 hgjere) ier(66, Mellemstor effekt"
Direct maximal 72,76,7 Vurderes Klinisk re-
oxygen uptake in 7)) levant
various exercise
Aktiviteter og deltagelse
Omsorg for sig Ingen fund
selv
Bevagelse og  Den gennemsnitlige score i beveegelse og 36 DDPO Mean -2,47 (-3,59 til -
feerden - korte  fzerden - korte gangtest (sekunder) var (2 stu- mode- 1 36)
gangtest (sekun- 2.47 lavere (3.59 til 1.36 lavere) dier(71 rat’ (lavere er bedre)
der) ,78))
10meter Walk Effekt stor
Test
Vurderes kliniske re-
levant(80)
Bevagelse og Den gennemsnitlige score i bevaegelse og 111 DPOO SMD 0.21 (-0.38 til
faerden - lange  fzerden - lange gangtest (distance) var 0.21 (5 lav'?  0.81)
gangtest (di- standard afvigelser hgjere (0.38 lavere til stud-
stance) 0.81 hgjere) ier(66, . o
2 and 6 minute 71-74)) el it
Walk Test
Interpersonelt Ingen fund
samspil
Livskvalitet
Livskvalitet - Den gennemsnitlige score i livskvalitet - 48 DDOO SMD -0.96 (-1.75 il -
Overordnet overordnet var 0.47 standard afvigelser hg- (2 stu- lav'? 0.17)
MSQolL & jere (0.51 lavere til 1.46 hgjere) dier(71
HAQUAMS 17))

Effekt tvivisom*
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Livskvalitet - Fy- Den gennemsnitlige score i livskvalitet - fy- 41 DPOO Mean 13,45 (-2,83 —
sisk subscore  sisk subscore var 13.45 hojere (2.83 lavere (2 stu- lav'? 29,73)

MSQolL Physical til 29.73 hgjere) dier(71

Composite ,75)) Effekt tvivisom*

Skadevirkninger
Sygdomsforvar- Den gennemsnitlige score i sygdomsforvaer- 46 DPOO Mean 0,9 (0,07 —
ring ring var 0.9 hgjere (0.07 til 1.73 hgjere) (1stu- lav'?  1,73)

EDSS ()jie(76) (Lavere er bedre)

Ubetydelig effekt
Ikke klinisk relevant

(se afsnit 1.8)

*Cl: Konfidensinterval. Hvis konfidensintervaller for gennemsnit eller standardiseret gennemsnit inde-
holder 0, indikerer det, at den fundne effekt er tvivisom.

**/Endring i standardiseret gennemsnit (Standardised Mean Difference (SMD)) angives i standardafvi-
gelser (SD). Benyttes ved metaanalyser, nér data er indhentet med flere forskellige undersggelsesred-
skaber og beregnes som den vaegtede forskel mellem to standardiserede gennemsnit).

ASD stgrre end 0.5 angives “stor effekt”. SD mellem 0.3 og 0.5 (inklusive) vurderes "mellem effekt”. SD
mellem 0.1 og 0.3 (inklusive) angives "lille effekt”.

AMFor effektmal angivet i standardafvigelser betragtes SD stgrre end 0.3 som klinisk relevante. Til vurde-
ring af klinisk relevans for ikke standardiserede effektmal anvendes, hvis det er muligt, enten information
om Minimal Clinical Important Difference (MCID) eller Minimal Detectable Change (MDC). (Se yderlige-
re i bilag 5 Metode).

GRADE Working Group evidensgraderinger:

Heaj kvalitet: Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger teet pa den estimerede effekt.

Moderat kvalitet: Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er en mulighed for, at den er vaesentligt anderledes.

Lav kvalitet: Vi har begraenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere veesentligt
anderledes end den estimerede effekt.

Meget lav kvalitet: Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynligvis
veere vaesentligt anderledes end den estimerede effekt.

1 Blinding
2 Heterogeneity: 1"2 > 30 %
3 Imprecision

6.8 Arbejdsgruppens overvejelser

Hovedlinjerne i arbejdsgruppens overvejelser omkring, hvordan man endte pé net-
op denne anbefaling, indsettes i nedenstidende tabel. Der er séledes ikke tale om en
uddybning af anbefalingen, men om argumenterne, der dannede baggrund for an-
befalingerne.

Kvaliteten af evidensen Samlet set er kvaliteten af evidensen vurderet lav.

Hvad angér de kritiske outcome, blev der fundet ef-
fekter pa beveegelse og feerden med lav til moderat
kvalitet og ved livskvalitet er der fundet effekter i to
studier, hvor evidensen er vurderet lav. Der blev ikke
fundet rapporteringer af omsorg for sig selv

Hvad angér vigtige outcome, blev fatigue undersogt i
syv studier, men studierne er af meget lav til lav evi-
denskvalitet. Kredslobsfunktion blev malt i fire stu-
dier med mellemstor effekt og moderat evidenskvali-
tet.

Arsagen til nedvurderingen af evidensen kan be-
grundes med manglende blinding af sével forspgs-
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deltagere som forsggsledere samt inkonsistens i re-
sultaterne.

Balancen mellem
gavnlige og skadelige
effekter

Veardier og praeferencer

Andre overvejelser

Et studie rapporterede om sygdomsforvaerring (malt
med EDSS) som felge af konditionstreening. Imidler-
tid var denne forskel mellem indsatsgruppen og kon-
trolgruppen ogsa til stede inden konditionstreenings-
indsatsen, og da meta-analysen er foretaget pa ’post-
final’ veerdier og ikke "post-change’ vaerdier viser
metaanalysen altsa denne forskel. Der var séledes ik-
ke nogen udvikling af EDSS-scoren pé grund af tree-
ningsindsatsen, og den observerede gruppeforskel
kan altsé ikke tilskrives sygdomsforveaerring.

Generelt er det velundersogt, at personer med MS té-
ler konditionstrening. Konditionstraening kan der-
med tilbydes alle med MS, da eventuel symptomfor-
veerring (fx eget varmesensitivitet, foroget muskel-
tonus, nedsat muskelaktivering), som opstar som
folge af treeningen, er kortvarig og ufarlig (62-65).

Der er generelt ikke rapporteret alvorlige skadevirk-
ninger i studierne, og arbejdsgruppen vurderer, at de
gavnlige effekter ved konditionstraning langt over-
skrider eventuelt kortvarigt ubehag forbundet med
treeningen. Andre risici, sésom muskelskade eller
utilsigtede handelser sdsom fald, vurderes som
uundgéelige og en naturlig konsekvens ved at veere
fysisk aktiv. Fordelene ved konditionstraening vurde-
res derfor klart at overstige ulemperne.

Arbejdsgruppen anbefaler, at der tages hejde for pa-
tienternes individuelle vaerdier og praferencer. De
inkluderede studier indeholdt forskellige treeningsty-
per indenfor konditionstraning, og arbejdsgruppen
fastholder, at intensiteten er vigtigere end aktiviteten.

Der skal desuden tilrettelegges individuelle konditi-
onstraeningsforleb, der tager hensyn til serlige symp-
tomer/funktionsevnenedsattelser, fx varmesensitivi-
tet og forpget traethed, sa treeningen ikke vanskelig-
gor vigtige hverdagsaktiviteter.

Arbejdsgruppen foreslar, at det er vigtigt, at treenin-
gen vejledes af fagpersoner, séledes at tilstrakkelig
varighed og intensitet sikres. Malet er at kvalificere
den enkelte til at kunne varetage sin egen traening.

Sadanne vejledningsforleb kan med fordel arrange-
res som gruppeforleb, sdledes at patienterne kan dele
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deres erfaringer samt motiveres af andre.

Den nuvarende forskning har en del begreensninger i
forhold til besvarelsen af dette fokuserede PICO-
spergsmal. Der er sdledes flere udvalgte outcome pa
aktivitets- og deltagelsesniveau, som der ikke er fun-
det resultater pa, og det er heller ikke muligt at give
klare retningslinjer hvad angar traeningsintensitet og
varighed. Der eftersperges derfor forskning der fo-
kuserer pa dosis-respons og pa effekter pa alle ICF
niveauer.

6.9 Rationale for anbefaling

Der gives en svag anbefaling for konditionstreening med henblik pa at fastholde el-
ler forbedre funktionsevnen hos personer med MS. Dette begrundes med en positiv
effekt pa gangfunktion (korte gangtest), en positiv effekt pa den maksimale iltopta-
gelses hastighed samt en overordnet reduktion i fatigue. Grunden til, at der ikke
kan gives en sterk anbefaling for konditionstraning, relateres til mangel pé kvalitet
i de inkluderede studier, samt at der ikke blev fundet evidens pé flere af de kritiske
outcome. Der blev dog ikke fundet alvorlige skadesvirkninger, og de generelle
sundhedsmeessige fordele ved konditionstraening sammenholdt med de positive ef-
fekter, der blev fundet pd gangfunktion, traethed og iltoptagelse, vurderes klart at
overskygge ulemperne. Endelig har arbejdsgruppen vegtet, at der kan tages hgjde
for individuelle vardier og praeferencer ved at tilbyde forskellige treeningstyper in-
denfor konditionstraening, da det er intensiteten mere end aktiviteten der er vigtig.
Endelig ber der tages hensyn til serlige symptomer/funktionsevnenedszattelser, fx
varmesensitivitet og foreget treethed, sa treeningen ikke vanskeligger vigtige hver-
dagsaktiviteter.
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7 Balancetraening

7.1 Fokuseret spgrgsmal 6

Beor konventionel balancetraning tilbydes voksne med multipel sklerose med hen-
blik pé at fastholde eller forbedre funktionsevnen?

7.2 Anbefaling

1

Overvej at tilbyde balancetraening for at forbedre eller fastholde funkti-
onsevnen hos personer med multipel sklerose. (DDOQO)

7.3 Praktiske rad og szerlige patientovervejelser

Individuel udredning, tilpasning og evaluering af indsatser forudsattes altid som
integreret arbejdsform, nar indsatser tilbydes. Principper herfor er beskrevet i ind-
ledningskapitlet (afsnit 1.6).

Arbejdsgruppen foreslar:

At balancetreening valges som del af behandlingstilbuddet, nar det vurderes, at
personen med MS har balanceproblemer, som pavirker evnen til at mestre vig-
tige garemél 1 hverdagen, eller der er risiko for fald (baseret pd konsensus i ar-
bejdsgruppen)

At effekt kan forventes efter gennemforelse af konventionel balancetraning
ved treening i mere end 3 uger minimum 2 gange ugentligt i minimum 30 mi-
nutter pr. session (baseret pa treningsvariationer i litteraturen)

At balancetrening omfatter en bred vifte af specifikke indsatser malrettet for-
skellige aspekter af balancen (herunder kropsstabilitet, reaktiv og proaktiv ba-
lance). Balancetraning ber sa vidt muligt integreres i malrettet opgavespeci-
fikke og aktivitetsrelaterede ovelser/aktiviteter, idet balance er opgave- og kon-
tekstathaengig (baseret pa konsensus i arbejdsgruppen)

At balancetreening ber inkludere en progressiv opbygning af treeningen, ek-
sempelvis ved at endre udgangsstilling, anvendelse af diverse redskaber og
teknologier samt ’dual task”-udfordringer (baseret pa konsensus i arbejdsgrup-
pen)

At udredning af balancen kan ske objektiv ved brug af "kraftplatform” eller
subjektivt ved fx ”Bergs balance test”, ”Dynamic gait index test”, ”Best test”
m.fl. (baseret pa konsensus i arbejdsgruppen)

At balancetrening kan tilbydes alle med MS, da eventuel symptomforveaerring
(fx oget varmesensitivitet, foraget muskeltonus, nedsat muskelaktivering), som
kan opstd som folge af og under fysisk trening, er kortvarig og ufarlig
(63,81,82)

At balancetrening kan tilbydes som holdaktivitet, da dette fordrer erfaringsud-
veksling blandt deltagerne og kan styrke motivationen hos den enkelte (baseret
pa konsensus i arbejdsgruppen)
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e At balancetreeningen malrettes de aktiviteter der er udfordrende i hverdagslivet,
fx forflytninger, duel task opgaver eller bevegelse/feerden blandt andre menne-
sker (baseret pa konsensus i arbejdsgruppen)

e At balancetraning tilretteleegges under hensynstagen til individuelle praferen-
cer (baseret pd konsensus i arbejdsgruppen)

e At balancetrening kan tilbydes som selvtrening, nér personen med MS kan
gennemfore treeningen forsvarligt med tilstraekkelig intensitet og varighed og i
ovrigt udviser motivation samt den nedvendige kognitive funktionsniveau (ba-
seret pa konsensus i arbejdsgruppen).

7.4 Baggrund for valg af spgrgsmal

Personer med MS vil i lebet af deres liv med sygdommen i varierende grad opleve

funktionsevnenedsattelse relateret til nedsat balance. Sygdommen pévirker nerve-

signalerne i kroppen og dermed det (komplekse) sammenspil imellem muskler, led
og sanser, der har indflydelse pa balancen. Personer med MS vil derfor i forskellig

grad opleve, hvordan pavirkning pa balancen far betydning for dagligdagsaktivite-

ter, sdsom at kunne faerdes sikkert i og omkring hjemmet. Forskning viser desuden,
at personer med MS falder oftere end gennemsnittet (91,92), og interventioner ret-

tet mod forbedring af balancen er derfor en naturlig del af det fysioterapeutiske be-
handlingstilbud.

Pa baggrund af erfaringer med andre patientgrupper og almenbefolkningen antages
det, at konventionel balancetrening, forstaet som systematiske indsatser (balance-
gvelser, vippebrat, kropspositioner, interaktive balance spil m.m.) rettet mod for-
bedring af balancen, kan forbedre eller fastholde funktionsevnen hos personer med
MS. Ovrige treningsformer, som antageligt ogsd kan pavirke balancen, fx Yoga,
sports aktiviteter, styrke- eller konditionstraening, er ikke indeholdt i begrebet
“konventionel” og ligger derfor udenfor denne retningslinje at vurdere.

Der er i dag ingen entydig definition af begrebet balance, men Shumway-Cook og
Woollacott beskriver, at opretholdelsen af den oprette stilling kraever interaktion
mellem de sensomotoriske systemer (den visuelle, vestibulere og proprioceptive
sans) for at generere tilstreekkelig koordineret bevagelse til, at kroppen kan holdes
inden for understottelsesfladen (93). En arbejdsdefinition kan findes pé segebasen
MedLine, nar man sgger pa "MeSH begrebet” postural balance (herefter benaevnt
balance) der betegnes som “kroppens evne til at vaere stabil under normale funktio-
ner i en stationar kropsposition eller under bevagelse, sdsom siddende, stdende, el-
ler gdende”. Sidstnavnte definition er af arbejdsgruppen udvalgt, som den begrebs-
forstaelse der tilleegges ordet ”balance” i denne nationale kliniske retningslinje.

Det er arbejdsgruppens opfattelse, at balancetraning er bredt anvendt, men at der er
behov for nogen grad af konsensus, hvad angér treningsintensitet, varighed og
hyppighed. Det formodes desuden, at mange fagpersoner dels er usikre pa priorite-
ringen af balance elementet i valg af indsatser og dels usikre pa, hvilke specifikke
balance interventioner der er vurderet virkningsfulde. Derfor undersgges den eksi-
sterende viden om konventionel balancetraening til personer med MS med hensyn
til effekter og skadevirkninger.

48 / 111



7.5 Litteratur

Evidensgrundlaget for dette fokuserede PICO-spergsmaél er alene baseret pa pri-
meer litteratur identificeret via en systematisk litteratursggning i relevante viden-
skabelige databaser. Der blev i alt identificeret fem RCT, som opfyldte de af ar-
bejdsgruppen nedsatte inklusionskriterier (74,94-97). Den eksperimentelle indsats i
de inkluderede studier, har enten varet fysioterapeutisk guidet konventionel balan-
cetreening eller hjemmebaseret konventionel balancetraening. Indholdet i interven-
tionerne var for to af studierne konventionel balancetraening pa Nintendo Wii ba-
lance board (henholdsvis superviseret og hjemmebaseret trening). De ovrige tre
studier havde tilrettelagt konventionelle superviserede balancetreeningssessioner
bestaende af udvalgte staende eller dynamiske balancegvelser, cirkeltreening eller
treening med fokus pa de vestibulare sanser og kropsholdningen.

Forsggsgrupperne er i alle fem studier blevet sammenlignet med inaktive kontrol-
grupper. Deltagerne har veret personer med enten attakvis, primeer eller sekundaer
progressiv MS af varierende svaerhedsgrad. I alt har 248 personer med MS varet
involveret i forsggene, hvoraf 149 har modtaget balancetraeningsindsatserne, som
har haft en varighed mellem tre til 12 uger med en hyppighed fra en gang ugentlig
til daglige sessioner. Varigheden af den enkelte session varierede mellem 30 minut-
ter og en time.

Der er valgt felgende outcome:
Kiritiske:

e Balance

e Omsorg for sig selv

e Bevagelse og faerden
e Interpersonelt samspil
e Livskvalitet

e Sygdomsforvaerring

e Fald.

Vigtige:

e Sensorisk funktion.

7.6 Gennemgang af evidensen

Der er fundet effekter pa to af de syv kritiske outcome, Balance og Beveegelse og
feerden. Sidstnavnte effekter, geelder dog kun for de lange gangtest, mens der er
fundet tvivlsom effekt pa korte gangtest og funktionstest. Evidenskvaliteten er vur-
deret til at vaere lav-moderat grundet risk-of-bias relateret til manglende blinding af
forsegsdeltagere samt inkonsistens i resultaterne. Desuden har de inkluderede for-
sog ikke rapporteret resultater inden for fem af de syv prioriterede outcome (Om-
sorg for sig selv, Interpersonelt samspil, livskvalitet, sygdomsforveerring og fald).
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I det folgende gennemgas, hvilke fund der er gjort for hvert enkelt outcome.
Kiritiske:

Balance. Alle fem RCT har rapporteret pa balance, men der er kun inkluderet re-

sultater fra fire, da data fra det femte studie ikke kan beregnes ind i en kombinati-
onsanalyse. Effektstorrelser er store, men evidenskvaliteten er vurderet til at vaere
lav grundet inkonsistens i resultaterne og mangel pé blinding.

Omsorg for sig selv. Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette outcome.

Beveaegelse og feerden. Her har flere af studierne rapporteret effekter pa forskellige
gang- og/eller funktionstest. De tre underpunkter er hver iszer baseret pa to studier.
Der blev fundet stor effekt (med moderat evidenskvalitet) pa lange gangtest, mens
der var tvivlsom effekt for korte gangtest og funktionstest.

Interpersonelt samspil. Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette out-
come.

Livskvalitet. Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette outcome.
Sygdomsforveerring. Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette outcome.
Fald. Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette outcome.

Vigtige:

Sensorisk funktion. Der er ikke blevet rapporteret effekter indenfor dette outcome.

7.7 Summary of Findings-tabel

Population: Voksne personer (alder 18+) med multipel sklerose

Indsats: Balancetreening

Sammenligning: Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats

(Effekter for kritiske outcome markeret med gra baggrund i kolonnen "Vurdering af effekt”)
Effekt

Indsats relativ til kontrol

AEndring i gennemsnit eller i

standardiseret gennemsnit*
(95 % CI**)

Kroppens funktioner

Balance Den gennemsnitlige scorei 164 dPOO SMD 0.95 (0.49
Bergs Balance Scale, balance var 0.95 standard (4 stud- lav'? til 1.42)
Forceplatforms afvigelser hajere (0.49 til ier(74,94,95,97)) Stor Effekt”
1.42 hgjere) Vurderes klinisk
relevant*?
Sensorisk Funktion Ingen fund

Aktiviteter og deltagelse

Omsorg for sig selv Ingen fund
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Bevagelse og faer- Den gennemsnitlige scorei 88 DOPPO SMD 0.65(0.14
den - lange gang-  bevaegelse og faerden - lange (2 studier(74,95))  moderat’ il 1.16)

test gangtest var 0.65 standard Stor effekt”

6minutters gangtest afvigelser hgjere (0.14 il Vurderes klinisk
1.16 hgjere) relevantA”

Bevagelse og faer- Den gennemsnitlige scorei 114 DPPPO  Mean-0,34 (-

den - korte gangtest beveegelse og feerden - korte (2 studier(96,97)) moderat' 0,88 til 0,19)

Timed 25ft Walk Test gangtest var 0.34 lavere (0.88 (lavere er bedre)
lavere til 0.19 hgjere) Effekt tvivisom*

Bevaegelse og faer- Den gennemsnitlige scorei 114 DdPPO  SMD -0.03 (-0.39

den - funktionstest bevaegelse og feerden - funk- (2 studier(96,97))  moderat' til 0.34)

Four step square test tionstest var 0.03 standard (lavere er bedre)
afvigelser lavere (0.39 lavere Effekt tvivisom*
til 0.34 hgjere)

Interpersonelt sam- Ingen fund

spil

Livskvalitet for Multipel Sklerose

Livskvalitet Ingen fund

Skadevirkninger for Multipel Sklerose

Sygdomsforvarring Ingen fund

Fald Ingen fund

*Cl: Konfidensinterval. Hvis konfidensintervaller for gennemsnit eller standardiseret gennemsnit indehol-
der O, indikerer det, at den fundne effekt er tvivisom.

**/Endring i standardiseret gennemsnit (Standardised Mean Difference (SMD)) angives i standardafvi-
gelser (SD). Benyttes ved metaanalyser, nar data er indhentet med flere forskellige undersggelsesred-
skaber og beregnes som den veegtede forskel mellem to standardiserede gennemsnit).

ASD starre end 0.5 angives "stor effekt”. SD mellem 0.3 og 0.5 (inklusive) vurderes "mellem effekt”. SD
mellem 0.1 og 0.3 (inklusive) angives "lille effekt”.

AMFor effektmal angivet i standardafvigelser betragtes SD sterre end 0.3 som klinisk relevante. Til vurde-
ring af klinisk relevans for ikke standardiserede effektmal anvendes, hvis det er muligt, enten information
om Minimal Clinical Important Difference (MCID) eller Minimal Detectable Change (MDC). (Se yderligere
i bilag 5 Metode).

GRADE Working Group evidensgraderinger:

Hgj kvalitet: Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger teet pa den estimerede effekt.

Moderat kvalitet: Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er en mulighed for, at den er vaesentligt anderledes.

Lav kvalitet: Vi har begraenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere veesentligt
anderledes end den estimerede effekt.

Meget lav kvalitet: Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynligvis
veere vaesentligt anderledes end den estimerede effekt.

1 Blinding
2 Heterogenitet: 1*2 > 30

7.8 Arbejdsgruppens overvejelser

Kvaliteten af evidensen  Evidenskvaliteten er overordnet vurderet som lav.
Det begrundes i, at der pé de kritiske outcome er
fundet evidens af moderat kvalitet pa; beveaegelse og
feerden, evidens af lav kvalitet pa balance og ingen
fund pa deltagelse. Nedgraderingerne af studiernes
kvalitet begrundes i mangel pa blinding af forsegs-
deltagere og undersagere i flere studier samt i inkon-
sistens omkring resultaterne specifikt for balance.

Balancen mellem Der er overordnet fundet store gavnlige effekter af
gavnlige og skadelige konventionel balancetrening. I et af studierne rap-
effekter porteres at fa deltagere oplevede smerter i kna og
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Veardier og preferencer

Andre overvejelser

ryg i forbindelse med treening i hjemmet. Forfatterne
forklarer dog, at deltagerne i de fleste tilfzelde blot
havde brug for en mindre pause fra aktiviteterne, og
derefter kunne fortseette treningen. Den hurtige pro-
gression til avancerede ovelser, der blandt andet in-
kluderer hop, foreslas af forfatterne som érsag.

De resterende studier rapporterer ikke systematisk
skadesvirkninger, hvilket kan kritiseres, da erfaring
peger pa, at patienter der udfordres “tilstraekkeligt”
pa balancen i traeningssituationer ogsa risikerer at
falde under treeningsseancen. Ofte sker der dog ingen
storre skade herved, da treeningen er tilrettelagt i sik-
re miljoer.

Arbejdsgruppen vurderer, at de gavnlige effekter ved
balancetraening langt overskrider risikoen for mu-
skelskade og utilsigtede haendelser under treningen.
Sadanne risici vurderes som uundgéelige og en na-
turlig konsekvens ved at vare fysisk aktiv.
Balancetraening kan tilretteleegges individuelt, pa
hold samt som selvtraening i hjemmet, og der er der-
for stor mulighed for at tilpasse treeningen til den en-
keltes veerdier og preferencer.

Balancetrening kan ligeledes tilrettelaegges til alle
med MS med balanceproblemer, hvad enten der er
tale om pavirkning af den stdende, gaende eller sid-
dende balance.

Litteraturen praesenterer forskellige mader at treene
balancen pa med gode resultater, hvilket indikerer at
der ikke kun findes én effektiv made at forbedre ba-
lancen pa.

Hvorvidt der i treeningen serligt ber prioriteres spe-
cifikke elementer af balancen, herunder fokus pa det
muskulare, vestibulare eller proprioceptive sansesy-
stem, afslgrer litteraturen imidlertid ikke. Derfor er
der fortsat usikkerhed om, hvilke balanceindsatser
der er mest effektive.

Der er inkonsistens i studiernes varighed og hyppig-
hed af balanceindsatserne. Derfor kan der ikke her
uddrages generelle anbefalinger fra litteraturen, ud-
over en anbefaling af de indsatsperioder som blev
fundet effektive.
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7.9 Rationale for anbefaling

Der blev generelt fundet store effekter pa balance (lav evidenskvalitet) og pa bevee-
gelse og feerden (moderat evidenskvalitet pa de lange gangtest, mens der blev ob-
serveret tvivlsom effekt for bade korte gangtest og funktionstest). Herudover blev
fem af de syv af arbejdsgruppen nedsatte outcome (Omsorg for sig selv, Interper-
sonelt samspil, livskvalitet, sygdomsforveerring og fald) ikke undersogt i de fem
identificerede RCT. Selvom litteraturen er inkonsistent hvad angar varighed og
hyppighed af balanceindsatserne, og at der ikke kun findes én effektiv méade at for-
bedre balancen pa, vurderer arbejdsgruppen, at de gavnlige effekter ved balance-
treening langt overskrider risikoen for muskelskade og utilsigtede handelser under
balancetraening. Sammenfattende har det veret afgerende, at der eksisterer fa stu-
dier af varierende kvalitet, der har undersogt for effekter og skadesvirkninger af
konventionel balancetrening. Arbejdsgruppen giver derfor en svag anbefaling for
balancetraening og forslar, at denne ber tilbydes nar det vurderes, at personen med
MS har balanceproblemer, som gger risikoen for fald eller pavirker evnen til at me-
stre vigtige goremal i hverdagen.
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8 Traening i hverdagsaktiviteter

8.1 Fokuseret spgrgsmal 7

Bor trening i hverdagsaktiviteter'* tilbydes voksne med multipel sklerose med
henblik pé at forbedre eller fastholde funktionsevnen?

8.2 Anbefaling

1 Overvej at tilbyde treening i hverdagsaktiviteter for at forbedre eller
fastholde funktionsevnen hos personer med multipel sklerose. (BOOO)

8.3 Praktiske rad og szerlige patientovervejelser

Individuel udredning, tilpasning og evaluering af indsatser forudsattes altid som
integreret arbejdsform, nar indsatser tilbydes. Principper herfor er beskrevet i afsnit
1.6.

Arbejdsgruppen foreslar:

e At fagpersoner systematisk har fokus pa at identificere og udrede funktionsev-
nenedsettelser, som pavirker hverdagsaktiviteter tidligt og i hele sygdomsfor-
lobet (baserer sig pé konsensus i arbejdsgruppen)

e At udredning af funktionsevnenedsattelser, der knytter sig til hverdagsaktivite-
ter, sker med afszt i validerede og reliable udredningsredskaber'” ((25) refe-
rencen underbygger note 2). Arbejdsgruppen peger pa felgende maleredskab:
Assessment of Motor and Process Skills (AMPS)'® ((26,27) referencer under-
bygger note 3) (baserer sig pa baggrundslitteratur og konsensus i arbejdsgrup-

pen)

e At trening i hverdagsaktiviteter ber overvejes uanset grad af funktionsevne-
nedsattelse med tilpasning af metoder, omgivelser og eventuelle hjelpemidler
til den konkrete hverdagsaktivitet med henblik pé at forbedre og vedligeholde
funktionsevnen (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

e At treeningen bestar i praktisk gennemforelse af hverdagsaktiviteter, som gra-
dueres i svaerhedsgrad i forhold til den enkeltes forudsatninger (baserer sig pa
konsensus i arbejdsgruppen)

'* Begrebet *hverdagsaktiviteter’ daekker i denne forbindelse primzrt over ICF domaener vedr. “bevagelse og far-
den”, ”omsorg for sig selv”, “husferelse” og “interpersonelt samspil og kontakt” beskrevet under klassifikationen
” Aktivitet og deltagelse” i handbogen International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedsattelser
og Helbredstilstand, WHO, 2003.

'3 Der har ikke varet del af denne arbejdsgruppes fokus at undersege validitet og reliable af udredningsredskaber

' AMPS er valideret til personer med MS. Der er fundet sammenhang til kognitive ferdigheder og det AMPS te-
sten identificerer som procesmassige faerdigheder.
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e At varighed, hyppighed og intensitet for treening af personen er afthengig af en
individuel konkret vurdering af personens funktionsevne (baserer sig pa kon-
sensus 1 arbejdsgruppen)

e At fagpersonerne i det tvaerfaglige team omkring personen med MS vurderer, i
hvilken kontekst der forventes bedst effekt af indsatserne. Det skal derfor af-
klares om personen forventes at kunne overfere feerdigheder fra en kontekst til
en anden. Har personen udfordringer med transfer af feerdigheder, ber man
treene 1 den kontekst, som er mest optimal i forhold til den enkeltes udferelse af
hverdagsaktiviteter (baserer sig pé konsensus i arbejdsgruppen)

e At personer med MS kan foretage selvtrening inden for hverdagsaktiviteter,
safremt relevante fagpersoner vurderer det sikkert og relevant efter instruktion
og vejledning af personen. I den forbindelse kan der foretages undervisning og
formidling til parerende og andre fagpersoner i forhold til selvtreening i hver-
dagsaktiviteter, siledes at personen med MS i starre omfang, end blot ved den
direkte indsats, har fokus pa treening i hverdagsaktiviteter (baserer sig pa kon-
sensus 1 arbejdsgruppen).

8.4 Baggrund for valg af spgrgsmal

Personer med MS oplever i deres sygdomsforleb at fa vanskeligheder med at udfe-
re hverdagsaktiviteter. Begrensningerne i udferelsen af hverdagsaktiviteter viser
sig at have betydning for den enkeltes selvstendighed og livskvalitet(28,29), soci-
alt samspil og har ogsa konsekvenser for familiemedlemmers velbefindende (30).

Nationalt og internationalt er hverdagsaktiviteter ofte bdde middel og mal for ergo-
terapeutiske og fysioterapeutiske indsatser, uanset hvor i sygdomsforlgbet personen
med MS befinder sig. Indsatserne kan vere rettede mod indirekte og direkte forud-
setninger hos den enkelte. Indirekte forudsatninger pavirkes ved at intervenere pa
kroppens funktioner, som eksempelvis muskelstyrke og udholdenhed. Direkte for-
udsatninger pavirkes ved at intervenere pa udferelsen af konkrete hverdagsaktivi-
teter, der for personen er identificeret som meningsfulde.

Begransninger i relation til udferelse af hverdagsaktiviteter hos denne gruppe er
ofte forekommende, og alle vil i deres sygdomsforleb blive begraenset i udferelsen
af hverdagsaktiviteter.

Det er arbejdsgruppens opfattelse, at langt fra alle med begraensninger i hverdags-
aktiviteter bliver tilbudt indsatser rettet mod disse. Det er yderligere arbejdsgrup-
pens erfaring, at der i praksis er variation i de indsatser, som tilbydes bade inden
for de enkelte sektorer og mellem sektorer. Endelig er det arbejdsgruppens opfat-
telse, at personer med mere diskrete eller moderate funktionsevnenedsattelser og i
serdeleshed personer med progressiv udvikling bliver overset og far dermed ikke
identificeret og tilbudt indsatser rettet mod hverdagsaktiviteter.

Det er arbejdsgruppens erfaring, at indsatser rettet mod hverdagsaktiviteter kan
forbedre eller fastholde forudsatninger for at veere selvstendig, effektiv og sikker i
hverdagsaktiviteter baseret pa klinisk erfaring. Samtidig er der inden for andre neu-
rologiske sygdomme fundet evidens for indsatser rettet mod hverdagsaktiviteter og
senest 1 den nationale kliniske retningslinje omhandlende erhvervet hjerneskade
(31). Arbejdsgruppen ensker derfor at undersege, hvilken effekt treening i hver-
dagsaktiviteter har til personer med MS, og hvordan disse indsatser bedst tilrette-
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leegges med hensyn til intensitet, dosis og subgrupper for at opna positive resulta-
ter.

8.5 Litteratur

Der blev fundet et RCT studie (32), der undersggte effekten af trening i hverdags-
aktiviteter. I det inkluderede studie er indsatsen i hverdagsaktiviteter blevet sam-
menlignet med en kontrolgruppe, der ikke modtog nogen specifik indsats.

Indsatsen bestod i information og personlig vejledning fra fagpersoner om strategi-
er for egenomsorg indenfor domenerne: Omsorg for sig selv, husforelse, bevaegel-
se og feerden, deltagelse i fritids- og arbejdsliv. Indsatsen bestod alene af to seancer
af en til to timer i lobet af den ferste méned. Effekten af indsatsen pa egenomsorg
blev mélt seks méneder efter start. Deltagerne var personer med enten attakvis,
primer og sekundaer progressiv multipel sklerose. I alt var 189 personer involveret
i forseget, hvoraf indsatsen blev testet pa 103, hvoraf 96 var tilgaengelige ved op-
folgningstidspunktet. Deltagerne blev rekrutteret blandt organiserede frivillige in-
denfor MS organisationer, og forfatterne til artiklen formoder, at de sandsynligvis
har en hgj informationsgrad indledningsvis, som kan gere det vanskeligt at pavise
effekt.

Der blev som et sidefund ved litteratursegningen identificeret fire multidisciplinee-
re indsatser (33-36), hvor indsatser rettet mod hverdagsaktiviteter var en del af dis-
se indsatser. De multidisciplingre indsatser viste effekt pa aktiviteter og deltagelse.
Imidlertid er disse studier ekskluderet, fordi det ikke er muligt entydigt at uddrage
effekten af netop indsatsen rettet mod hverdagsaktiviteter. Der er sagt efter folgen-
de outcome:

Der er valgt folgende outcome:
Kritiske:

e Laring og anvendelse af viden
e Almindelige opgaver og krav
e Bevagelse og faerden

e Omsorg for sig selv

e Husforelse

e Interpersonelt samspil

e Vigtige livsomréader

e Samfundsliv og socialt liv

e Livskvalitet.

Vigtige:

e Mentale funktioner
e Depression
e Symptomforverring.

56/ 111



8.6 Gennemgang af evidensen

Det inkluderede studie har undersegt to af de kritiske outcome, som arbejdsgrup-
pen har predefineret. For omsorg for sig selv (malt med Barthel Index) og livskva-
litet (malt med SF36 general health - underskalaen) blev der fundet tvivlsom effekt.
Kwvaliteten af evidensen er vurderet til lav, da patienterne ikke har veret blindede
overfor indsatsen, og resultatet kun er baseret pa fund fra ét studie.

Det skal bemarkes, at der pa flere af de andre underskalaer for SF36 blev fundet
positive forskelle mellem gruppen, som modtog indsatser, og kontrolgruppen
blandt andet vedrerende mentalt helbred og vitalitet. I arbejdsgruppen har man dog
valgt kun at inddrage underskalaen generel health fra SF 36, som mal for livskvali-
tet. Derfor fremgér positive outcome ved underskalaerne mentalt helbred og vitali-
tet ikke i SoF-tabellen.

8.7 Summary of Findings-tabel

Population: Voksne personer (alder 18+) med multipel sklerose

Indsats: Traening i ADL

Sammenligning: Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats

(Effekter for kritiske outcome markeret med gra baggrund i kolonnen "Vurdering af effekt”)
Effekt

Indsats relativ til kontrol

AEndring i gennemsnit eller i

standardiseret gennemsnit** (95 %
CI*)

Kroppens Funktioner

Mentale funktioner Ingen fund
Depression
Aktiviteter og deltagelse
Omsorg for sig selv Den gennemsnitlige score i omsorg for 169 [SlaISIS) SMD 0 (-0.3
Barthel Index sig selv var 0 standard afvigelser ho- (1 stu- lav'? til 0.3)

jere (0.3 lavere til 0.3 hgjere) die(32)) Effekt tvivl-

som*

Laering og anven- Ingen fund

delse af viden
Almindelige opga-
ver og krav
Bevagelse og faer-
den

Husforelse
Interpersonelt sam-
spil

Vigtige livsomrader
Samfundsliv, socialt
liv og medborger-

skab
Livskvalitet
Livskvalitet Den gennemsnitlige score i livskvalitet 169 DPOO SMD 0.04 (-
SF36: General Health var 0.04 standard afvigelser hgjere (1 stu- lav'? 0.27 til 0.34)
(0.27 lavere til 0.34 hgjere) die(32)) Effekt tvivl-
som*
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Skadevirkninger

Symptomforvarring Ingen fund

*Cl: Konfidensinterval. Hvis konfidensintervaller for gennemsnit eller standardiseret gennemsnit indehol-
der 0, indikerer det, at den fundne effekt er tvivisom.

**/Endring i standardiseret gennemsnit (Standardised Mean Difference (SMD)) angives i standardafvi-
gelser (SD). Benyttes ved metaanalyser, nar data er indhentet med flere forskellige undersggelsesred-
skaber og beregnes som den vaegtede forskel mellem to standardiserede gennemsnit).

ASD stgrre end 0.5 angives "stor effekt”. SD mellem 0.3 og 0.5 (inklusive) vurderes "mellem effekt”. SD
mellem 0.1 og 0.3 (inklusive) angives "lille effekt”.

MEor effektmal angivet i standardafvigelser betragtes SD st@rre end 0.3 som klinisk relevante. Til vurde-
ring af klinisk relevans for ikke standardiserede effektmal anvendes, hvis det er muligt, enten information
om Minimal Clinical Important Difference (MCID) eller Minimal Detectable Change (MDC). (Se yderligere
i bilag 5 Metode).

GRADE Working Group evidensgraderinger:

Hgj kvalitet: Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger teet pa den estimerede effekt.

Moderat kvalitet: Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er en mulighed for, at den er vaesentligt anderledes.

Lav kvalitet: Vi har begraenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere veesentligt
anderledes end den estimerede effekt.

Meget lav kvalitet: Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynligvis

veere vaesentligt anderledes end den estimerede effekt.

1 Blinding
2 Kun ét studie

8.8 Arbejdsgruppens overvejelser

Kvaliteten af evidensen Kvaliteten af evidensen er samlet set vurderet til at
vaere meget lav.

Der er fundet effekt pa to af de kritiske outcome pa
omsorg for sig selv og livskvalitet, mens der ingen
fund var pa de resterende outcome vedr. deltagelse.
Evidenskvaliteten i det inkluderede studie er vurderet
lav. Dette skyldes, at patienterne ikke har veret blin-
dede, og at effekten kun kan estimeres ud fra ét stu-
die.

Da der ikke er undersogt effekt pa flere end de to
outcome, vurderes den samlede kvalitet af evidens
for denne anbefaling at vaere meget lav.

Balancen mellem Det inkluderede studie undersggte eller rapporterede
gavnlige og skadelige ingen skadevirkninger under indsatserne, hvorfor ba-
effekter lancen mellem effekt og skadevirkninger beror pa

konsensus i arbejdsgruppen. Arbejdsgruppen vurde-
rer, at der ikke findes betydningsfulde utilsigtede
skadevirkninger ved trening i ADL, der overstiger
effekten af traeningen.

Verdier og praferencer Pé baggrund af balancen mellem effekter og skade-
virkninger vurderes det ikke, at der blandt personer
med multipel sklerose vil vaere variation i praferen-
cer og vaerdier inden for omradet, séfremt de finder
aktiviteterne betydningsfulde og nedvendige. Derfor
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vurderer arbejdsgruppen, at de fleste vil enske ind-
satsen

Andre overvejelser I lyset af den sparsomme dokumentation pa omradet
peger arbejdsgruppen pa vigtigheden af yderligere
forskning og udvikling i forhold til hverdagsaktivite-
ter. Der er behov for viden om, hvordan og hvorvidt
der opnas effekt af indsatsen bade i forhold til hver-
dagsaktiviteter som indsats i sig selv og i kombinati-
on med andre indsatser. Dertil er der serligt behov
for viden om effekt pa deltagelse, livskvalitet, om-
sorg for sig selv og bevagelse og faerden.

8.9 Rationale for anbefaling

Der gives en svag anbefaling for treening i hverdagsaktiviteter med henblik pé at
forbedre eller fastholde funktionsevnen hos personer med nedsat funktionsevne
som folge af multipel sklerose.

Arbejdsgruppen leegger i denne vurdering seerlig vaegt pa, at den tilgeengelige evi-
dens ikke kan udelukke en vaesentlig fordel ved traening i hverdagsaktiviteter, sam-
tidigt med at det vurderes, at skadevirkninger er ubetydelige.

Rationalet i denne vurdering bygger dels pd vurderingen af det inkluderede studies
betydning. Indsatsen i det inkluderede studie har vaeret meget begranset — kun vej-
ledning i en lille dosis. Populationen er med sandsynlighed selekteret som mere vi-
dende end gennemsnittet, og dette forventes at senke effekternes mulige storrelse.
Endelig er der i studiet fundet en rackke sma positive effekter, som dog ikke er
medtaget 1 SoF-tabellen, men kan indikere mulige positive virkninger. Dels er der
som sidefund i litteratursegningen blevet fundet en reekke multidisciplinere studier
over kombinerede indsatser, hvori traening i hverdagsaktiviteter indgar, og disse
studier finder positive effekter, som dog ikke kan isoleres til enkeltindsatser. Dels
er der i den kliniske retningslinje for personer med erhvervet hjerneskade fundet
flere studier, der dokumenterer effekt af treening i hverdagsaktiviteter. Arbejds-
gruppen tilleegger denne viden positiv betydning som baggrund for narverende
anbefaling. Arbejdsgruppen vurderer, at de fysioterapeutiske og ergoterapeutiske
indsatser, som tilbydes til personer med erhvervet hjerneskade og personer med
MS, i vid udstreekning vil vare ensartede uagtet diagnosen. Ved disse indsatser ta-
ges der udgangspunkt i personens funktionsevnenedsattelse og ikke den specifikke
diagnose. Derfor tilleegger arbejdsgruppen denne dokumentation ved erhvervet
hjerneskade positiv betydning, og antager at denne dokumentation ogsa indirekte
vil geelde for personer med MS. Yderligere er arbejdsgruppen enig om, at der ogsa
pa baggrund af praksiserfaringer kan forventes effekter af traening i hverdagsaktivi-
teter til personer med MS. Endelig vurderes det, at personer med multipel sklerose
ikke vil have varierende verdier og praferencer i lyset af de formoderede gavnlige
effekter og begrensede og/eller ingen skadevirkninger.

Samlet set er det derfor arbejdsgruppens vurdering, at der pa trods af det fundne
studies beskedne resultater kan forventes fund af sterre effekter ved yderligere
forskning. Der er dog behov for mere sikker viden om effekt pa deltagelse, omsorg
for sig selv, livskvalitet og bevaegelse og faerden.
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Bilag 1: Baggrund

Dette baggrundsafsnit er baseret pa rapporten: “Rehabilitering til patienter med
multipel sklerose pa Sclerosehospitalerne”, Sundhedsstyrelsen 2014” (98). For
yderligere beskrivelse af omradet samt organisering af indsatser til patienter med
multipel sklerose henvises til rapporten.

Forekomst af multipel sklerose

Forekomsten af multipel sklerose i Danmark er cirka 200 pr. 100.000 indbyggere,
hvilket er en af verdens hgjeste. | Danmark er den samlede forekomst cirka 12.500
personer med multipel sklerose (Landspatientregistret sammenkert med Sclerose-
registeret (februar 2014)). Der forekommer otte til ni nye tilfeelde af multipel skle-
rose pr. 100.000 indbyggere svarende til cirka 600 nye tilfzelde om &ret. Specielt
ses en stigning i nye tilfaelde blandt kvinder, mens antallet af nye tilfzelde blandt
maend stort set har vaeret uendret, sd kvinder nu rammes cirka tre gange s hyppigt
som mend. Sygdommen debuterer oftest i tidlig voksenalder 20-40 &r, men kan i
sjeeldne tilfaelde ramme bern og personer over 60 ar. Den ggede forekomst i be-
folkningen relaterer sig isar til forleenget levealder hos patienter med multipel skle-
rose og i mindre grad til stigningen i nye tilfeelde. Forlengelsen af levetiden med
sygdommen relaterer sig isar til forbedrede behandlingsmuligheder af grundsyg-
dommen. Den forventede levealder er cirka 8-10 ar kortere hos personer med mul-
tipel sklerose end 1 baggrundsbefolkningen. Almindeligvis der patienterne ikke af
multipel sklerose, men dedsarsagerne er relateret til den almene svakkelse og de
alvorlige folgetilstande, der specielt optraeder i sygdommens fremskredne stadie,
herunder infektioner, iser lungeinfektioner som foelge af nedsat lungefunktion,
lammelser af svalget med risiko for fejlsynkning (dysfagi) og lungebetandelser.

Sygdomsudvikling og falgetilstande

Symptomerne ved multipel sklerose er mangfoldige, fordi sygdommen kan ramme
alle steder i centralnervesystemet. Der kan grundlaggende skelnes mellem to de-
butformer. Den ene debutform, den attakvise forlebsform, er karakteriseret ved af-
greensede episoder af neurologisk dysfunktion, sakaldte attakker. I starten ses ofte
fuld remission af symptomerne, men efterhdnden medferer attakkerne blivende
neurologiske deficits pa grund af in komplet remission. Der sker séledes en trinvis
forvaerring af sygdomstilstanden. Hos sterstedelen af de patienter, der har en at-
takvis debut, overgér sygdommen typisk efter 10-15 &r til et forleb med en mere
vedvarende progression af symptomerne uafhangigt af attakker. Denne fase kaldes
sekundeer progressiv MS. I den anden debutform er der fra sygdommens start en
ja&vn progression af symptomerne.

De vasentligste og mest indgribende funktionsevnenedsattelser er relateret til:

e Mentale (kognitive) funktioner sdsom opmarksomhed, koncentration, pro-
cesseringshastighed, hukommelse, og eksekutive funktioner herunder ind-
sigt 1 egen situation

e Sanser sdsom syn — specielt synsnedsattelse og dobbeltsyn - men ogsa be-
tydelige sensibilitetsforstyrrelser

e Tale og stemmefunktioner sisom udtalevanskeligheder og stemmeproble-
mer

e Synke- og tyggefunktioner sasom fejlsynkning og bearbejdning af fade

e Energiniveau sdsom ernaringstilstand og traethed (fatigue)
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e Kardiovaskulare og respiratoriske funktioner

e Vandladnings- og tarmfunktioner sdsom hyperaktiv blere, inkontinens og
forstoppelse

o Bevagelsesmassige funktioner sdsom balance, koordination, spasticitet,
gangmenstre, ledbevagelighed og muskelstyrke

e Mobilitet i forhold til at faerdes inde og ude, anvende transportmidler mv.

e Omsorg for sig selv i form af personlige daglige feerdigheder samt vareta-
gelse af nedvendige opgaver og roller i familien, 1 husholdningen og pé ar-
bejdet

e Uddannelse og arbejde, herunder muligheden for at forserge sig selv

e Relationer til andre

e Psykologiske konsekvenser i form af krisereaktioner og depression.

Sygdommen debuterer hyppigst med foleforstyrrelser i en arm eller et ben (45 %).
Nast hyppigst er nedsat kraft eller udtreetning af musklerne i et eller begge ben el-
ler en arm og et ben (40 %), mens en del starter med nedsat syn pa grund af en
synsnervebetendelse (20 %). Hos 20 % af patienterne er der flere samtidige symp-
tomer fra starten. Symptomerne ved fremskreden multipel sklerose er spastiske
lammelser af ben og/eller arme (90 %), foleforstyrrelser (80 %), forstyrrelser i blae-
refunktionen (80 %), styringsbesvaer og dérlig balance (80 %), kognitive forstyrrel-
ser sdsom hukommelse, koncentrationsbesvaer mv. (50 %) og hertil diffuse symp-
tomer som traethed (fatigue) (95 %).

Behandling - traening

Der findes ingen kurativ behandling af multipel sklerose. Siden 1996 er der imid-
lertid udviklet flere leegemidler, som retter sig mod modificering af sygdommen.
De anvendte sygdomsmodificerende behandlinger er overvejende eller udelukken-
de virksomme i den attakvise fase af sygdommen, og det er karakteristisk, at de har
meget forskellige angrebspunkter for sygdomsmekanismerne. Udover den syg-
domsmodificerende behandling anvendes en lang reekke farmakologiske behand-
linger rettet mod sygdommens symptomer og folgetilstande. Uanset sygdomsmodi-
ficerende behandling og symptombehandling af folgetilstande tiltager begraensnin-
ger 1 funktionsevne over tid og medforer tiltagende behov for rehabiliterende ind-
satser — herunder fysioterapi og ergoterapi, kompenserende strategier og indsatser i
form af hjelpemidler, tilpasning af omgivelser samt personlig assistance.

Alle behandlings- og rehabiliteringsindsatser har i princippet to formal:

1. At genvinde funktionsevnen
2. At kompensere for mistede funktioner og faerdigheder, med det overordne-
de formal at give sterst mulig grad af aktivitetsudferelse og deltagelse.
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Bilag 2: Implementering

Dette afsnit beskriver, hvilke akterer der har et ansvar for at formidle og anvende
den nationale kliniske retningslinje. De ansvarlige skal understette anvendelsen af
retningslinjens anbefalinger hos det sundhedsfaglige personale, der i den kliniske
praksis meder personer med nedsat funktionsevne som felge af MS og skal tage
stilling til og udfere udredning, genoptraning og rehabilitering til denne person-
gruppe. Afsnittet indeholder desuden arbejdsgruppens forslag til konkrete aktivite-
ter, som de pagaldende akterer kan ivaerksaette for at understette implementerin-
gen.

Regionerne, herunder praksissektoren, og kommunerne spiller en vigtig rolle i at
understette implementeringen af den nationale kliniske retningslinje. Bdde gennem
formidling af retningslinjens indhold og ved at understette retningslinjens anven-
delse i praksis. For at understette retningslinjens anvendelse er det hensigtsmaes-
sigt, at retningslinjen integreres i lokale forlebsbeskrivelser, instrukser og vejled-
ninger.

Personer med MS har behov for indsatser af forskellig art igennem hele sygdoms-
forlabet athaengigt af, hvornar problemstillingerne opstar. Overordnet er det et le-
delsesmassigt ansvar pa sygehuse, i praksissektoren og i kommunerne at sikre, at
fagpersonerne har de rette kompetencer til at foretage den nedvendige udredning
og indsats samt, at der er adgang til nedvendigt og relevant udstyr.

Retningslinjen afspejler, at der generelt er begraenset dokumentation for effekten af
de udvalgte indsatser. Anbefalingerne er sédkaldt ’svage for” eller praksis anbefa-
linger. Den begraensede dokumentation geelder sarligt de anbefalinger, der er rettet
mod mentale funktioner (eksekutive funktionsnedsattelser, hukommelsesproble-
mer og fatigue) og udferelse af hverdagsaktiviteter. Disse funktionsnedsattelser og
begransninger i aktivitet og deltagelse er centrale for den enkeltes samlede situati-
on, og det er arbejdsgruppens vurdering, at der i mindre grad systematisk udredes
og iveerksettes indsatser overfor disse begransninger i funktionsevne end fx ind-
satser rettet mod kondition, styrketraening og balance. Den begransede dokumenta-
tion for flere af anbefalingerne kombineret med viden om og erfaringer med, at
indsatserne i varieret grad tilbydes i praksis kan have den konsekvens, at centrale
problemstillinger ikke identificeres, at personer ikke i tilstreekkelig grad udredes og
endeligt, at tilgeengeligheden til de rette faglige kompetencer ikke nodvendigvis er
til stede for alle personer med MS. Det underbygges blandt andet ved, at de cirka
12.500 personer med MS findes bosiddende i landets 98 kommuner, hvor antallet
af personer med MS varierer fra tre til 1.024 i kommunerne, hvilket ogsa betyder,
at personer med svaere funktionsevnenedsattelser i varierende grad er kendt i
kommunen og praksissektoren. De fleste sygehuskontakter finder sted i forbindelse
med udredning, diagnosticering og medicinsk behandling i forbindelse med at-
tacks, hvorfor personer med svare funktionsevnenedsattelser ikke nedvendigvis
ses pa sygehusene (98).

Ovennavnte forhold betyder, at der er behov for at overveje flere overordnede til-
tag i forbindelse med implementering af denne retningslinje:

For det forste, at der i alle tilfzelde skal foretages en konkret vurdering af personens
funktionsevne og behovet for indsatser, ligesom der lgbende skal foretages opfelg-
ning/evaluering af de opstillede mal for indsatsen. Det betyder ogsé, at indsatser,
der ikke gavner den enkelte, skal ophere/endres.
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For det andet, at der er behov for at overveje, hvordan det sikres, at de rette kompe-
tencer og udstyr er til stede 1 praksis. I den sammenhang ber det overvejes, hvor-
dan organiseringen i form af samarbejde pé tvaers af kommuner, samarbejde mel-
lem sygehus, kommune og praksissektor kan organiseres med henblik pa at opbyg-
ge og udvikle fagligt robuste miljeer og hermed understotte den faglige udvikling
og kvalitet i indsatserne. I den forbindelse ber indsatserne tilbydes pé de rette spe-
cialiseringsniveauer, jf. Specialplanen for neurologi, Bekendtgerelse om genoptree-
ningsplaner og om patienters valg af genoptreningstilbud efter udskrivning fra sy-
gehus samt Vejledning om genoptraening og vedligeholdelsestraning i kommuner
og regioner (99-101).

For det tredje ber der ivaerksettes forskning og udviklingsarbejde inden for de om-
rader, som der i sa@rlig grad mangles viden om, jf. mentale funktionsnedsattelser
og udferelse af hverdagsaktiviteter.

Sygehusets ansvar og opgave

Det er et ledelsesmessigt ansvar, at indholdet af de faglige anbefalinger implemen-
teres bade som del af den samlede indsats under indlaeggelse og i forbindelse med
vurdering af behovet for en genoptraeningsplan, og at de rette kompetencer og ud-
styr er til gaengelige.

De fleste patientforleb pd sygehusene er ambulante forlgb. Saledes blev der i 2012
udskrevet 2.313 personer med MS fra neurologiske afdelinger, heraf var 669 stati-
onzre og 1.664 ambulante forleb. Af disse fik 96 udarbejdet en genoptraningsplan.
Dette tal kan forekomme lavt, men det er ikke muligt at kvalificere dette yderligere
med udgangspunkt i data fra LPR. Imidlertid kan en forklaring veare, at personer
med MS har adgang til vederlagsfri fysioterapi og allerede modtager vederlagsfri
fysioterapi. Uanset dette, er det vaesentligt at vurdere, om den enkelte har behov for
genoptraening og rehabilitering, og om det er andet og mere end fysioterapi til tree-
ning af fysiske funktioner. Dette kan afklares i en udredning af patientens funkti-
onsevne for udskrivelse fra sygehus og patientens evt. problemstillinger beskrives i
en genoptraeningsplan. (98).

Sygehuset har pligt til at tilbyde personen med MS en individuel genoptrenings-
plan, nar personen har et leegefagligt vurderet behov for genoptreening i forlengelse
af behandlingen pa sygehus. Denne forpligtelse geelder for offentlige sygehuse
samt for sygehuse, der udferer offentlig finansieret behandling. Det er vigtigt, at
der pé sygehusafdelingerne udarbejdes genoptraeningsplaner, og at disse lever op til
bestemmelserne i sundhedsloven, bekendtgerelse og vejledning (99,100). Dertil
skal fagpersoner i de neurologiske ambulatorier veere opmarksomme pa, at patien-
ter med behov for genoptraening og rehabilitering har ret til at f4 udarbejdet en
genoptreningsplan ved ambulante kontroller. Sygehusene skal ligeledes vere op-
maerksomme pd muligheden for at henvise til genoptraening og rehabilitering pa
Sclerosehospitalerne.

Sclerosehospitalerne i Danmark

Sclerosehospitalerne er foreningsejede specialsygehuse og omfattet af sundhedslo-
vens § 79 stk. 2. Behandling inden for fritvalgsrammen pa et af de nevnte special-
sygehuse kan ske efter laegehenvisning fra almen praksis, speciallaegepraksis eller
sygehus. Som et supplement til de sundhedsfaglige indsatser tilbyder Scleroseho-
spitalerne i Ry og Haslev rehabilitering til personer med multipel sklerose, der om-
fatter en sygdomsspecifik, multidiscipliner og intensiv rehabilitering pé specialist-
niveau udfert i stationeert regi (degnindlaggelse), hvilket ikke tilbydes andre steder
i sundhedsvasenet. Tilbuddene pa Sclerosehospitalerne er landsdaekkende og om-
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fatter tvaerfaglig udredning og behandling af aktuelle medicinske problemstillinger,
rehabiliteringsbehov og —potentiale (98). Ved afslutning af rehabiliteringsforlabet
vil relevante fagpersoner i primarsektor involveres efter behov, si personen med
MS oplever overgangen fra sygehus til eget hjem som sammenhangende og tryg.

Sclerosehospitalerne kan bidrage til at formidle og implementere anbefalingerne i
egen praksis pa hospitalerne og i samarbejde med andre akterer (herunder terapeu-
ter i kommuner og i privat praksis samt til de neurologiske afdelinger) over hele
landet. Sclerosehospitalerne er ligeledes forpligtet til at udarbejde genoptraenings-
planer ved behov herfor.

Almen praksis

Almen praksis har en central rolle for den samlede situation for personer med MS.
Ofte vil den praktiserende leege vere den forste sundhedsperson, der ser nar en per-
sons funktionsevne @ndres, fx i1 forbindelse med sygemelding. Almen praksis kan
ved behov henvise til yderligere udredning pa sygehuse, fx ved behov for tvaerfag-
lige udredninger i forbindelse med mentale funktionsnedsattelser, hvor neurologi-
ske og neuropsykologiske udredninger kan vare nedvendige for at vurdere behovet
for relevant stette, sdledes understotter den praktiserede laege, at personer med MS
kan fa relevante udredninger, tilbud, herunder udarbejdelse af genoptreningspla-
ner. Endvidere kan almen praksis henvise personen med MS til rehabilitering pa
Sclerosehospitalerne og henvise til vedlagsfri fysioterapi (102). Arbejdsgruppens
vurdering er, at det har stor betydning for den enkelte, at praktiserende laeger er
opmarksomme pa, nar personer udviser tegn pa @ndringer af mentale funktioner,
som kan pavirke deres samlede situation, herunder sikre at den pagaeldende kan
blive udredt med henblik pa tilbud om relevant indsats.

Praktiserende fysioterapeuter

Over halvdelen af alle personer med MS far fysioterapeutiske indsatser indenfor
ordningen vederlagsfti fysioterapi (98). Retningslinjen peger pé, at persongruppens
problemstillinger er mere vidtgdende end udelukkende at omfatte fysioterapeutiske
indsatser.

De praktiserende fysioterapeuter har et selvsteendigt ansvar for at sikre, at de rette
kompetencer og udstyr er tilgeengelige med henblik p4, at anbefalingerne i ret-
ningslinjen, hvad fysioterapi angér, kan implementeres.

Arbejdsgruppen opfordrer til, at de praktiserende fysioterapeuter drefter, hvordan
disse anbefalinger bedst implementeres blandt praktiserende fysioterapeuter. Dertil
opfordrer arbejdsgruppen til, at der ved behov samarbejdes med relevante fagper-
soner for at understotte en samlet koordineret indsats, der understotter personen
med MS’s samlede behov.

Kommunen

Kommenen har det samlede ansvar for genoptraning og rehabilitering efter ud-
skrivning. Kommunerne har ansvar for at tilbyde genoptraening og rehabilitering,
nar der foreligger en genoptreeningsplan. Kommunerne har finansieringsansvaret
for vederlagsfti fysioterapi, som gives efter legehenvisning, men som for det meste
foregér i praksissektoren. Kommunerne har desuden ansvar for at tilbyde genop-
treenings- og rehabiliteringsindsatser efter anden lovgivning sdsom undervisning,
beskaftigelse og serviceloven. Autoriserede sundhedspersoner er forpligtet til at
udvise omhu og samvittighedsfuldhed i deres virke og har selv et ansvar for, at fol-
ge gaeldende faglige anbefalinger og retningslinjer. Derfor opfordres kommunen til
at benytte muligheden for at indkalde praktiserende fysioterapeuter til tveerfaglige
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konferencer i de konkrete patientforlab med det formal at sikre optimale koordine-
rede patientforleb.

Arbejdsgruppens formodning er, at fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser
samlet set tilbydes i et utilstraekkeligt omfang. Behovene identificeres naeppe fuldt

ud, og derfor tilbydes ikke de fornedne indsatser, der s&rligt kan rettes mod menta-
le funktionsnedsattelser og treening i hverdagsaktiviteter.

I alle kommuner er der borgere, som har MS, men i varieret omfang. Den kommu-
nale ledelse har ansvar for, at de rette kompetencer og det rette udstyr er til stede til
at kunne yde en given indsats. For at kunne levere indsatser af hoj faglig kvalitet
kraeves der viden og et fagligt robust miljg, og dette kraever et vist volumen i pati-
entunderlaget. Jf. andre omrader og patientgrupper er det saledes nedvendigt at
samarbejde pé tvers af kommunegranser pa tvaers af sektorgraenser for at sikre
faglig kvalitet af indsatsen til malgruppen.

Det er arbejdsgruppens formodning, at der pt. er betydelige variation i de indsatser,
der tilbydes personer med MS i kommunalt regi.

Skleroseforeningen

Arbejdsgruppen finder det hensigtsmaessigt, hvis Skleroseforeningen bidrager til at
formidle indholdet af denne retningslinje til personer med MS.

Faglige selskaber og forskningsmiljger

Arbejdsgruppen opfordrer Dansk Selskab for Fysioterapi, Ergoterapifaglige Sel-
skaber, Dansk Selskab for Neurologi og Fagligt Selskab for neuropsykolo-
ger/Dansk Psykolog Forening til at drofte, hvordan de kan bidrage til at formidle
indholdet af retningslinjen. Arbejdsgruppen foreslér saledes, at den nationale klini-
ske retningslinje omtales pa de relevante faglige selskabers hjemmesider og med et
link til den fulde version af retningslinjen, evt. med orientering om, hvad den inde-
baerer for praksis. Arbejdsgruppen foreslar ligeledes, at retningslinjen praesenteres
pa de faglige selskabers arsmgder. Information om retningslinjen kan ogséa formid-
les via medlemsblade og elektroniske nyhedsbreve.

Det vil ligeledes vere centralt, at relevante forskningsmiljeer inddrages i droftelser
af, hvad og hvordan den videre udvikling og forskning kan tilrettelaegges.

Nationalt

Sundhedsstyrelsen gnsker at understette implementeringen. Derfor pagér der aktu-
elt et arbejde med at identificere og iveerksaette tiltag fra nationalt niveau, som er
tilteenkt at bidrage til implementeringen.

P4 tidspunktet for retningslinjens udgivelse er det besluttet, at der foruden publice-
ring af den fulde retningslinje udgives en quick guide. Quick guiden er en kort ver-
sion pa 1-2 A4-ark. Den gengiver alene retningslinjens anbefalinger med angivelse
af evidensgradueringen og anbefalingens styrke. Den kan eventuelt ogsa gengive
de centrale budskaber. P4 Sundhedsstyrelsens hjemmeside er en verktajskasse i
form af et elektronisk opslagsverk tilgaengelig. Den indeholder konkrete redskaber
til lokal implementering. Veaerktejskassen er teenkt som en hjaelp til lederen til den
lokale implementering.
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Bilag 3: Monitorering

Arbejdsgruppen har overvejet, om der kan opstilles indikatorer, som efter retnings-
linjens udarbejdelse kan anvendes til labende at folge med i, hvorvidt retningslin-
jens anbefalinger folges i praksis og/eller har den forventede effekt.

Det er imidlertid ikke lykkedes at identificere indikatorer for udbredelsen af den
kliniske retningslinje. Det skyldes, at der ikke findes brugbare data/registreringer
for anvendelsen af de undersggte indsatser, herunder data for funktionsevne. I den
forbindelse skal det bemaerkes, at de syv udvalgte indsatser kun udger en del-
maengde af de samlede fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser til personer
med multipel sklerose.

Arbejdsgruppen anbefaler, at der iveerksattes et udviklingsarbejde, der identificerer
og eventuelt validerer relevante méleredskaber med henblik pé at gere da-
ta/registreringer brugbare. Gennemgangen af litteraturen ved denne retningslinje
viser, at der benyttes flere forskellige maleredskaber til maling af de samme indsat-
sers outcome. Et sddant udviklingsarbejde kan med fordel indga i et bredere arbej-
de, der har til formal at udvaelge valide indikatorer til at monitorere den samlede
indsats ved rehabilitering.
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Bilag 4: Opdatering og videre forskning

Opdatering

Som udgangspunkt bor retningslinjen opdateres tre dr efter udgivelsesdato, med
mindre ny evidens eller den teknologiske udvikling pa omrddet tilsiger andet.

Arbejdsgruppen forslér, at retningslinjen om muligt opdateres feor de tre ar, da der
ved udgivelsen af forste version fortsat mangler at blive besvaret PICO-sporgsmal
vedrerende "Manuel behandling af smerter”, ”Udspeaending” samt ”Bakkenbunds-
treening”. Det vurderes, at fagpersoner har brug for denne viden til at kvalificere
deres faglige valg indenfor disse vigtige omrader.

Videre forskning

I de seneste ar er der i tiltagende grad blevet produceret og afrapporteret resultater
fra videnskabelige undersogelser om MS indenfor rehabiliteringsomrédet (herunder
ergo- og fysioterapeutiske indsatser med blandt andet undersogelser af effekter af
treeningsinterventioner hos forskellige patientgrupper). Dog er variationen af ind-
satser og kvaliteten af studierne fortsat et problem, da dette i nogen grad medferer
divergerende og upracise resultater. De nationale kliniske retningslinjer anvender
GRADE, der er en metode til at samle og vurdere den tilgeengelige evidens og, med
hjeelp fra fagpersoner, at formulere retningsgivende anbefalinger. Metoden er vaer-
difuld, men er til enhver tid begraenset af den metodiske kvalitet af den tilgengeli-
ge videnskabelige litteratur.

Der er indenfor de undersogte PICO generelt brug for, at der bliver gennemfort fle-
re og sterre studier med leengere indsatsperioder og med tilstraekkelig metodisk
kvalitet. Dette geelder iser, hvad angér tilfeldig og skjult allokering samt blinding
af forsggsdeltagere og forskere/undersggere. Der forefindes videnskabelige studier
indenfor rehabilitering af andre malgrupper, hvor der er gjort forseg pa dobbelt-
blinding, dvs. blinding af savel patienter (ved at udsatte en placebo-gruppe for
’sham-gvelser’ - forventede ineffektive ovelser rettet mod andet end det primaere
outcome (103)) som forsegsledere, og det vil vaere enskvardigt for kvaliteten af
den nuverende evidens séfremt dette tillige kunne implementeres indenfor forsk-
ning i MS. Desuden er der behov for, at studierne i hgjere grad rapporterer, hvad
indsatserne pracist bestar af, séledes at forskere og fagpersoner kan fa et vaerdi-
fuldt indblik i indsatsernes pracise karakter. [ser mangler der studier der sammen-
ligner forskellig treeningsintensitet og —frekvens, hvilket er nedvendigt for at kunne
give mere specifikke rad indenfor de enkelte indsatser. Endelig er mulige skades-
virkninger ved de ergo- eller fysioterapeutiske indsatser i studierne ikke undersogt
og rapporteret systematisk, hvilket skaber uklarhed om sikkerheden ved at anbefale
nye indsatser til patientgruppen. Det anbefales sdledes at undersgge eventuelle ska-
devirkninger systematisk.

MS er en progressiv sygdom med flere stadier. Derfor er der brug for studier, som
undersgger effekter af treeningsindsatser pa alle sygdomsstadier, dvs. fra tidlig MS,
med fa eller ingen fysiske symptomer til fremskreden MS med mange og svare fy-
siske og/eller mentale problemstillinger. MS findes desuden i forskellige former,
hvorfor der serligt er behov for at finde effekter af treeningsindsatser til personer
med sekunder eller primaer progressiv MS, da der til disse grupper ikke findes
virkningsfulde medicinske indsatser, der kan bremse progressionen af sygdommen.

77 / 111



Der mangler studier, der evaluerer effekten af treeningsindsatser efter attak/akut
sygdomsprogression. Eksisterende studier underseger i reglen ikke denne sammen-
hang, da forsegspersoner, der er i attak, ofte ekskluderes fra interventionsforseg.
Dette skyldtes den naturlige remission efter attak, som er forstyrrende for maling af
eventuelle effekter fra treeningsindsatser. Tidligere anbefalede man at undgé hérd
fysisk treening efter attak, men da der i dag ikke foreligger studier, der péviser
sammenhange imellem treeningsindsatser og forverring af MS, er der ikke indika-
tion for at frardde bestemte traeningsindsatser.

Endvidere er der behov for flere maleredskaber, der méler pa aktivitet, deltagelses-
niveau og livskvalitet samt generelt behov for konsensus om og systematik i, hvil-
ke redskaber der benyttes. Hvad angér konsensus om brug af maleredskaber kan
som eksempel navnes fatigue og gangfunktion, hvor forskellige validerede maéle-
redskaber eksisterer og bliver brugt i forskning, men hvor netop maengden af for-
skellige méleredskaber besvaerligger sammenligning pa tvers af forsegene. [ den
sammenhang ber det ligeledes overvejes, hvordan der kan forskes og udvikles 1
validering af tvaerfaglige méaleredskaber, der vil vare relevante for omradet. Pa
denne made, kan data fra valide og reliable maleredskaber gge den samlede kvalitet
af den evidens, der anvendes i de metaanalyser, som danner grundlaget for fremti-
dige nationale anbefalinger og opfelgning af indsatsernes effekt (monitorering).

Endelig viser denne litteraturgennemgang, at der sarligt er behov for fremtidig
forskning inden for de mentale funktionsnedsettelser og traening i hverdagsaktivi-
teter. Dertil vil det generelt vaere relevant med solide studier, der bidrager til viden
om dosisrespons og timing af de enkelte indsatser.
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Bilag 5: Beskrivelse af anvendt metode

For en uddybet beskrivelse af metoden henvises til Sundhedsstyrelsens NKR-
metodehdndbog http://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/kvalitet-og-
retningslinjer/nationale-kliniske-retningslinjer/metode/metodehaandbog .

Hyvis der i den pagaldende retningslinje er afveget fra den udstukne metode, be-
skrives afvigelserne her.

Dataekstraktion

Dataekstraktionen fra den primare litteratur er foretaget af metodekonsulenten og
derefter pé stikprevebasis efterset af fagkonsulenten.

Fremgangsmade til udvaelgelse og klassificering af effektmal og
maleredskaber

Udvelgelse og klassificering af outcome og maleredskaber har taget udgangspunkt
i relevans i forhold til den enkelte indsats, hvert PICO samt i ICF (WHO, 2003)
(1). Klassificeringen af outcome og maleredskaber efter ICF har sa vidt muligt ta-
get afseet i Outcome Measures for Individuals with Multiple Sclerosis 2014 (104)
eller i The Rehabilitation Measures Database (105). Arbejdsgruppen henleder dog
opmarksomheden p4, at flere af de inkluderede maleredskaber er udviklet for pub-
liceringen af ICF, samt at de kan deekke over flere ICF-kategorier. Derfor er klassi-
ficeringen af enkelte af de inkluderede maleredskaber et udtryk for arbejdsgrup-
pens bedst mulige kompromis. I SoF-tabellerne fremgar de benyttede maleredska-
ber.

Litteratursggning

I litteratursggningen ved det fokuserede spergsmal om eksekutive funktioner er der
anvendt sggetermen eksekutive function®. Det er anfert i et peer review, at man
ved brug af segetermen “hgjere level cognitive function” ville have fundet flere re-
levante studier. Arbejdsgruppen har vurderet, at eksekutive function* var den mest
pracise sggeterm i forhold til det stillede fokuserede spergsmal. "Hgjere level cog-
nitive function” deekker over mere end eksekutive funktioner, og arbejdsgruppen
vurderer ikke, at en sddan udvidelse af s@gningen ville have givet flere relevante
fund til brug ved denne analyse.

Skadesvirkninger

I denne kliniske retningslinje er der segt efter skadesvirkning for hvert af de speci-
fikke fokuserede spergsmal. En skadesvirkning er blevet tolket som en forverring
af sygdommen. Derfor er der ved hver specifik indsats blevet sogt efter en syg-
domsforverring malt med den MS-specifikke Expanded Disability Status Scale
(EDSS) hurtigst muligt efter endt indsats. EDSS er oftest anvendt som et primaert
outcome i storre (flere hunderede eller tusinde forsegsdeltagere) medicinske forseg
over lengere varighed (ar), der underseger mulige sygdomsmodificerende effekter
af et praeparat. Her vurderes en reel sygdomsforvaerring typisk, nér der er observe-
ret en blivende (mere end 90 dage) agning pa mere end 1 points pd EDSS.

De typiske rehabiliterings forseg, og i seerdeleshed de til denne retningslinje inklu-
derede, er af vaesentlig kortere varighed (uger til maneder), og i de fleste tilfalde
uden opfelgende malinger efter endt indsats, hvorfor anvendeligheden af EDSS har
begransninger.
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Fremgangsmade vedrgrende vurdering af effekternes stgrrelse og
kliniske relevans

Til vurdering af effektstorrelse, for effekter opgivet som gennemsnit, benyttede ar-
bejdsgruppen oplysninger om Minimally Clinically Important Difference (MCID)
eller Minimal Detectable Change (MDC), hvis disse var rapporteret i Outcome
Measures for Individuals with Multiple Sclerosis 2014 (104) eller i The Rehabilita-
tion Measures Database (105). Hvis ikke MCID var rapporteret, blev MDC benyt-
tet.

Til vurdering af effektstarrelse for effekter opgivet som cendringer i standardafvi-
gelser ud fra standardiseret gennemsnit (Standard Mean Difference), benyttede ar-
bejdsgruppen folgende generelle principper: I) Forskel i standardafvigelser over 0.5
betragtes som stor effekt, forskelle mellem 0.3 og 0.5 (inklusive) som mellemstor
effekt, forskelle mellem 0.1 og 0.3 (inklusive) som lille effekt og endelig er for-
skelle under 0.1 (inklusive) som tvivisom effekt (106). II).

Ved vurdering er klinisk relevans er forskel i standardafvigelser sterre end 0.3 ge-
nerelt vurderet som klinisk relevante fund (baseret pa konsensus).

Det skal understreges, at vurdering af sterrelse og klinisk relevans af de fundne ef-
fektstorrelser, nar de angives som standardafvigelse, beror pé en pragmatisk gene-
ralisering, som ikke tager hensyn til specifikke forhold ved de bagvedliggende cen-
dringer i inkluderede maleredskaber, den serlige population eller andre specifikke
forhold. Ideelt skulle en grundig analyse af klinisk relevant/betydningen af effekt-
storrelser beregnet i standardafvigelse kontrolleres i forhold til de bagvedliggende
malredskaber og skalaer samt specifik viden om MCID/MDC for disse. Dette ana-
lysearbejde har der imidlertid ikke veeret mulighed for at gennemfore indenfor
rammerne af denne retningslinje.

Sammenligning i fokuserede spgrgsmal

Der er i den samlede vurdering af litteraturen ikke skelnet mellem, om der i studi-
erne er brugt forskellige typer af kontrolgrupper og studiedesigns. Nogle undersg-
gelser har anvendt standardbehandling som kontrolgruppe, andre har anvendt “’in-
gen behandling”, og atter andre har anvendt placebo-behandling som ikke forven-
tes at influere de primaere outcome. Nar der ikke er skelnet mellem kontrolgrup-
pernes karakter, skyldes det, at der findes relativt fa studier til belysning af de prio-
riterede indsatser, hvorfor en skelnen ikke nedvendigvis ville have gget den samle-
de styrke af evidensgrundlaget. Fravearet af denne skelnen indeberer dog, at ret-
ningslinjens konklusioner er mere pragmatiske, da specificiteten af sammenlig-
ningsgrundlaget mindskes.

Samlet vurdering af evidensens kvalitet

I samlet vurdering af evidensens kvalitet for anbefalingerne ved hukommelsespro-
blemer, konditionstraning, styrketraning, balancetrening, fatigue-management og
treening 1 hverdagsaktiviteter er vurderingen udfert mildere end GRADE foreskri-
ver. Det er gjort sadan i erkendelse af, at der i denne retningslinje pa forhénd er op-
sat mange kritiske outcome ved aktivitet og deltagelse, men samtidig ved arbejds-
gruppen, at der foreligger meget begraenset forskning, der fremviser effekter pa
netop disse outcome. Det betyder konkret, at der ved alle de navnte anbefalinger er
kritiske outcome péa deltagelsesniveau, hvor der ikke er fund. Det ville typisk bety-
de, at arbejdsgruppen, jf. GRADE metoden ville nedgradere den samlede evidens
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fra fx lav til meget lav. Her er séledes anlagt et mildere sken i erkendelse af oven-
navnte.
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Bilag 6: Fokuserede spgrgsmal

Fokuseret spgrgsmal 1 - Traening rettet mod eksekutive funkti-
onsnedsaettelser

Population

Voksne (alder 18+) med multipel sklerose

Intervention

Kompenserende mental treening af eksekutive funktionsnedsattelser
i form af rddgivning, instruktion og undervisning.

Vi seger specifikke interventioner i form af overnavnte eller til-
greensende, der er rapporteret effektive for personer med MS. I for-
ventning om at dele af den litteratur, der vil fremkomme omfatter
litteratur, som ikke alene vil vere interventioner udfert af ergotera-
peuter, vil vi ikke alene ekskludere pa den baggrund. Det kan blandt
andet vare interventioner udfert af neuropsykologer. Arbejdsgrup-
pen vil i disse tilfeelde evaluere, hvorvidt det er muligt for en ergote-
rapeut at udfere interventionen. Derudover vil det ogsé droftes
hvorvidt, det er en intervention, der passer ind i et ergoterapeutisk
paradigme.

Dosis ikke nermere afgraenset.
Definition af eksekutive funktioner:

Eksekutive funktioner eller ”styringsfunktioner” er et samlebegreb
for planleegning og kontrol af adfzerd og handlinger, dommekraft,
fleksibilitet i tankegang og opnaelse af mal og evne til at bruge
feedback til at &ndre strategier samt selv-monitorering. Disse kom-
plekse funktioner har subkomponenter og er dermed ikke lokaliseret
i noget enkelt omréde af hjernen, men fzlles for dem er, at de er kri-
tisk athangige af praefrontal kortex (107).

Betegnelsen “eksekutive funktoner” er anvendt, da det er arbejds-
gruppens antagelse, at det relaterer sig til betegnelsen anvendt i
praksis. ICF vil benavne samme funktioner ”overordnede kognitive
funktioner” og er at sidestille her med.

Sammenligning

Standard indsats, ingen indsats eller tilleeg til standard indsats

Kritisk (K) /
vigtig (V)

Pradefinerede outcome

Kroppens funkti-
oner

K

Overordnede kognitive funktioner (eksekutive funktioner)

\Y

Depression

Aktiviteter og del-
tagelse

Learing og anvendelse af viden

Almindelige opgaver og krav

Bevegelse og faerden

Omsorg for sig selv

Husforelse

Interpersonelt samspil

Vigtige livsomrader

alialisiialisiialiaits

Samfundsliv, socialt liv og medborgerskab

Livskvalitet

K

Livskvalitet
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Skadevirkninger

\Y%

Sygdomsforverring

Fokuseret spgrgsmal 2 - Traening rettet mod hukommelsespro-

blemer
Population Voksne (alder 18+) med multipel sklerose
Intervention Kompenserende mental treening af hukommelsesproblemer i form
af blandt andet radgivning, instruktion og undervisning.
I henhold til ICF klassifikationen afgraenses det til: Hukommelse
b144.
Sammenligning Standard indsats, ingen indsats eller tilleg til standard indsats
K.m.lSk (K)/ Praedefinerede outcome
vigtig (V)
Kroppens funkti-
oner
\% Overordnede kognitive funktioner (hukommelse)
\Y Depression
Aktiviteter
K Laering og anvendelse af viden
K Almindelige opgaver og krav
K Bevagelse og feerden
K Omsorg for sig selv
K Husforelse
K Interpersonelt samspil
K Vigtige livsomrader
K Samfundsliv og socialt liv
Livskvalitet
K Livskvalitet
Skadevirkninger
\Y Sygdomsforverring

Fokuseret spgrgsmal 3 - Fatigue-management

Population

Voksne (alder 18+) med multipel sklerose

Intervention

Kompenserende interventioner rettet mod handtering af MS-fatigue
i form af rddgivning, vejledning og undervisning med henblik pa at
okonomisere med den mangde energi, der er til rddighed, for at
kunne deltage i, for patienten vigtige, aktiviteter i hverdagslivet.
Ved aktiviteter forstds P-ADL, [-ADL, fritidsinteresser og arbejde.

Jf. handbogen International Klassifikation af Funktionsevne, Funk-
tionsevnenedsattelser og Helbredstilstand, WHO, 2003 under B130
Energi og handlekraft. Overordnede mentale funktioner af fysiolo-
gisk og psykologisk art, som far personen til at opna tilfredsstillelse
af specifikke behov og overordnede mal pa en vedholdende made.

Se naermere definition i ordlisten, bilag 11.

Sammenligning

Standard indsats, ingen indsats eller tilleeg til standard indsats
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Kritisk (K) /

Praedefinerede outcome

vigtig (V)
Kroppens funkti-
oner
K Fatigue
\% Depression

Aktiviteter og del-
tagelse

K Learing og anvendelse af viden
K Almindelige opgaver og krav
K Bevagelse og feerden
K Omsorg for sig selv
K Husforelse
K Interpersonelt samspil
K Vigtige livsomrader
K Samfundsliv og socialt liv
Livskvalitet
\Y Livskvalitet
Skadevirkninger
\ Sygdomsforverring

Fokuseret spgrgsmal 4 - Styrketraening

Population Voksne (alder 18+) med multipel sklerose
Intervention Ved styrketreening forstés et kortvarigt dynamisk muskelarbejde, der
udtraetter muskulaturen. Der er desuden faglig enighed om, at effek-
tiv styrketraening blandt andet kan opnés ved veagtbelastninger, der
medforer muskeludtraetning indenfor 8-15 gentagelser. Der findes
forskellige former for styrketreening herunder: Tung styrketraning,
progressiv styrketreening, muskeludholdenhedstrening.
Sammenligning Standard indsats, ingen indsats eller tilleeg til standard indsats
K.Ilt.lSk (K)/ Praedefinerede outcome
vigtig (V)
Kroppens funkti-
oner
\Y Muskelstyrke
\Y Muskeltonus
\Y Muskuler udholdenhed
\Y Fatigue
Aktiviteter og del-
tagelse
K Omsorg for sig selv
K Bevagelse og feerden
\Y Interpersonelt samspil
Livskvalitet
K Livskvalitet
Skadevirkninger
\Y Sygdomsforvaerring
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Fokuseret spgrgsmal 5 - Konditionstraening

Population Voksne (alder 18+) med multipel sklerose
Intervention Dynamisk muskelarbejde med en intensitet og varighed, der medfo-
rer en vaesentlig belastning af respirations- og kredslebsfunktion.
Sammenligning Standard indsats, ingen indsats eller tilleeg til standard indsats
Iﬁ.rltFSk (K)/ Praedefinerede outcome
vigtig (V)
Kroppens funkti-
oner
\Y Fatigue
\Y Kredslgbsfunktion
Aktiviteter og del-
tagelse
K Omsorg for sig selv
K Bevagelse og feerden
\Y Interpersonelt samspil
Livskvalitet
K Livskvalitet
Skadevirkninger
\ Sygdomsforverring

Fokuseret spgrgsmal 6 - Balancetraening

Population

Voksne (alder 18+) med multipel sklerose

Intervention

Begrebet ’balancetrening” er ikke en enkeltstaende fysioterapeutisk
indsats men forstds som alle planlagte indsatser rettet mod forbed-
ring af balancen. Derfor er en yderligere afgransning af begrebet
nedvendig:

1. Definition af balance:

Der er ingen entydig definition af begrebet balance. Derfor valges
folgende arbejdsdefinition, som er en oversattelse fra sogedataba-
sen MedLine.

”Postural balance (herefter benavnt balance) er kroppens evne til at
vere stabil under normale funktioner i en stationer kropsposition
eller under bevagelse, sdsom siddende, stdende, eller gdende”.

Endvidere beskrives i laerebogen Motor Control (93) at opretholdel-
sen af den oprette stilling kraever interaktion imellem de sensomoto-
riske systemer (den visuelle, vestibulere og proprioceptive sans) for
at generere tilstraekkelig koordineret bevagelse til, at kroppen kan
holdes inden for understottelsesfladen (centre of mass).

2. Definition af konventionel balancetraning:

Da balancetrening kan veere tilrettelagt med mange forskellige in-
tervention(er), er dette PICO afgraenset til at undersoge effekter af
“konventionel balancetrening” (se afgreensning under “inklusion”).

Desuden ekskluderes andre kendte treeningsformer (styrketraening,
svemning mfl.), til trods for, at disse kan have positive effekter pa
balancen og dermed funktionsevnen.
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Sammenligning Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats
K.m.lSk (K)/ Pradefinerede outcome
vigtig (V)
Kroppens funkti-
oner

K Balance

\Y Sensorisk funktion
Aktiviteter og del-
tagelse

K Omsorg for sig selv

K Bevagelse og feerden

K Interpersonelt samspil
Livskvalitet

K Livskvalitet
Skadevirkninger

K Fald

K Sygdomsforverring

Fokuseret spgrgsmal 7 - Traening i hverdagsaktiviteter

Population

Voksne (alder 18+) med multipel sklerose

Intervention

Litteraturen definerer ofte ADL i PADL, IADL. PADL som de per-
sonlige hverdagsaktiviteter, der er nedvendige for opretholdelse af
liv og velbefindende. IADL, som er instrumentelle hverdagsaktivi-
teter, der omfatter komplekse udadvendte aktiviteter, som gor det
muligt at leve et uathangigt liv i hjemmet og i samfundet (108).

Arbejdsgruppen skelner imidlertid ikke mellem PADL og IADL,
men fokuserer i stedet pd domaner, der knytter sig til aktivitets- og
deltagelsesniveau jevnfer ICF. Saledes vil der i arbejdsgruppens
afgraensning bade vere traditionelle PADL og IADL aktiviteter som
eksempelvis patienters “omsorg for sig selv”’ og forudsatninger for
at varetage “husfarelse” (1). Det er arbejdsgruppens opfattelse, at
denne terminologi vil skabe sterre gennemsigtighed og sammen-
hangskraft til de endelige anbefalinger.

Interventionerne kan veere forskelligartede og kan spande fra prak-
tisk treening i hverdagsaktiviteter, men kan ogsa veere instruktion i
forhold til at opna sterst mulig grad af selvsteendighed med kom-
penserende tilgange.

Interventioner i relation til den ergoterapeutiske indsats gives ofte i
kombination med flere gvrige fagprofessionelle, herunder neuro-
psykologer, fysioterapeuter m.fl.

Sammenligning

Standard indsats, ingen indsats eller tilleeg til standard indsats

Kritisk (K) /
vigtig (V)

Praedefinerede outcome

Kroppens funkti-
oner

\Y

Mentale funktioner

\Y

Depression
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Aktiviteter

K Leaering og anvendelse af viden
K Almindelige opgaver og krav
K Bevagelse og feerden
K Omsorg for sig selv
K Husforelse
K Interpersonelt samspil
K Vigtige livsomrader
K Samfundsliv og socialt liv
Livskvalitet
K Livskvalitet
Skadevirkninger
\Y Sygdomsforverring / symptomforverring

Ikke udarbejdede prioriterede PICO-spgrgsmal:

Fokuseret spergsmél 8§ — Manuel smertebehandling

Population

Voksne (alder 18+) med multipel sklerose

Baggrund

Smerter er et hyppigt forekommende symptom hos personer
med MS. Smerter kan pavirke funktionsevnen, herunder evnen
til at klare vigtige ADL-aktiviteter samt hindre deltagelse i fo-
rebyggende treening. Dette PICO vil medvirke til at belyse ef-
fekten af manuel smertebehandling, samt eventuelt hvornar i de
ergo- og fysioterapeutiske interventioner manuel smertebe-
handling er relevant at prioritere.

Intervention

Manuel smertebehandling (Massage teknikker, ledmobilisering,
udspanding, behandlingskoncepter — fx McKenzie terapi,
Maitland, Myofacial release, PNF og lign.)

Sammenligning

Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats

Fokuseret spergsmél 9 — Udspeending

Population

Voksne (alder 18+) med multipel sklerose

Baggrund

Naér der sporges til effekter af udspaending, er det ud fra den
hypotese, at dette er en almindeligt anvendt intervention i prak-
sis. Ikke desto mindre anvendes udspanding til forskellige
formal. Derfor vil dette PICO kunne pracisere, til hvilke symp-
tomer (relateret til MS) udspanding virker og IKKE virker.

Intervention

Udspandning (Nerveudspanding, muskeludspanding, ledmo-
bilisering)

Sammenligning

Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats
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Fokuseret spergsmal 10 - Baekkenbundstraning

Population Voksne (alder 18+) med multipel sklerose

Baggrund Sterstedelen af personer med MS har blere- og/eller tarmdys-
funktioner. Dette PICO kan belyse 1 hvilket omfang, det er hen-
sigtsmeessigt at inddrage treening af baekkenbunden og udeve
rddgivning vedrerende blere- og tarmkontrol.

Intervention Enten vejledning i forebyggelse, hdndtering og behandling af
inkontinens problematikker eller instruktion /supervision i tree-
ning af baekkenbundens muskulatur. (Konservative eller non
invasive behandlingstiltag)

Sammenligning | Standard indsats, ingen indsats eller tillaeg til standard indsats
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Bilag 7: Beskrivelse af anbefalingernes
styrke og implikationer

Farst praesenteres de fire typer af anbefalinger, der kan anvendes, hvis der er evi-
dens, og afslutningsvis de anbefalinger, man kan give pd spergsmaél, hvor den sy-
stematiske segning viste, at der ikke var evidens.

De fire typer af anbefalinger til evidensbaserede anbefalinger

En anbefaling kan enten veare for eller imod en given intervention. En anbefaling
kan enten vere staerk eller svag/betinget. Det giver folgende fire typer af anbefa-
linger:

Steerk anbefaling for 11
Giv/brug/anvend...

Sundhedsstyrelsen giver en steerk anbefaling for, nér der er evidens af hej kvalitet,
der viser, at de samlede fordele ved interventionen er klart storre end ulemperne.

Folgende vil treekke 1 retning af en steerk anbefaling for:

e Evidens af hgj kvalitet

o Stor tilsigtet effekt og ingen eller fa utilsigtede skadevirkninger ved inter-
ventionen

e Patienternes vardier og praferencer er velkendte og ensartede til fordel for
interventionen

Implikationer:
e De fleste patienter vil enske interventionen.

e Langt de fleste klinikere vil ordinere interventionen.

Svag/betinget anbefaling for 1
Overvej at...

Sundhedsstyrelsen giver en svag/betinget anbefaling for interventionen, nér vi vur-
derer, at fordelene ved interventionen er marginalt sterre end ulemperne, eller den
tilgeengelige evidens ikke kan udelukke en vaesentlig fordel ved en eksisterende
praksis, samtidig med at det vurderes, at skadevirkningerne er fa eller fravaerende.

Folgende vil treekke i retning af en svag anbefaling for:

e Evidens af lav kvalitet

e Den tilsigtede effekt ved interventionen vurderes at vaere marginalt sterre
end de utilsigtede skadevirkninger

e Patienternes praferencer og vaerdier varierer vaesentligt eller er ukendte.
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Implikationer:

¢ De fleste patienter vil enske interventionen, men en vesentlig del vil ogsa
afstd fra den

e Klinikerne vil skulle hjelpe patienten med at treffe en beslutning, der pas-
ser til patientens verdier og praferencer.

Svag/betinget anbefaling imod |
Anvend kun ... efter ngje overvejelse, da den gavnlige effekt er usikker og/eller lil-
le, og der er dokumenterede skadevirkninger sasom ...

Sundhedsstyrelsen anvender en svag/betinget anbefaling imod interventionen, nér
vi vurderer, at ulemperne ved interventionen er sterre end fordelene, men hvor det-
te ikke er underbygget af steerk evidens. Vi anvender ogsa denne anbefaling, hvor
der er staerk evidens for bade gavnlige og skadelige virkninger, men hvor balancen
mellem dem er vanskelig at afgare.

Folgende vil treekke i retning af en svag anbefaling imod:

e Evidens af lav kvalitet
e Usikker effekt ved interventionen
e Usikre skadevirkninger ved interventionen

e De utilsigtede skadevirkninger ved interventionen vurderes at veere margi-
nalt sterre end den tilsigtede effekt

e Patienternes praferencer og vaerdier varierer vasentligt eller er ukendte.
Implikationer:
e De fleste patienter vil afsta fra interventionen, men en del vil enske den

e Klinikerne vil skulle hjelpe patienten med at treeffe en beslutning, der pas-
ser til patientens verdier og praferencer.

Stzerk anbefaling imod | |
Giv ikke/brug ikke/anvend ikke/undlad at...

Sundhedsstyrelsen giver en steerk anbefaling imod, néar der er evidens af hej kvali-
tet, der viser, at de samlede ulemper ved interventionen er klart storre end fordele-
ne. Vi vil ogsd anvende en sterk anbefaling imod, nar gennemgangen af evidensen
viser, at en intervention med stor sikkerhed er nyttesles.

Folgende vil traekke i retning af en staerk anbefaling imod:

e Evidens af hgj kvalitet
e Den tilsigtede effekt af interventionen er lav

e Visse eller betydelige utilsigtede skadevirkninger ved interventionen
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e Patienternes vardier og praeferencer er velkendte og ensartede imod inter-
ventionen.

Implikationer:
e De fleste patienter vil ikke enske interventionen.

e Klinikere vil typisk ikke ordinere interventionen.

De to typer af anbefalinger til god praksis anbefalinger

God praksis

For:
Det er god praksis at...

Imod:

Det er ikke god praksis at...

Det er ikke god praksis rutinemeessigt at...

Det er god praksis at undlade at...

Det er god praksis at undlade rutinemcessigt at...

God praksis, som bygger pé faglig konsensus blandt medlemmerne af arbejdsgrup-

pen, der har udarbejdet den kliniske retningslinje. Anbefalingen kan vaere enten for
eller imod interventionen. Anvendes, nar der ikke foreligger relevant evidens.
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Bilag 8: Sggebeskrivelse, inkl. flow
chart

Den ferste indledende segning pa guidelines blev foretaget af segekonsulent Kir-
sten Birkefoss fra Sundhedsstyrelsen. Segningerne er fortaget i felgende informati-
onskilder: GIN (International), NICE (UK).

National Guideline Clearinghouse (USA), SIGN (Skotland), HTA Database (UK),
Cochrane, SBU (Sverige).

Socialstyrelsen (Sverige), Kunnskapssenteret (Norge), Helsedirektoratet (Norge),
Helsebiblioteket (Norge).

Pedro, OTSeeker, National Health and Medical Research Council (Australia),
PubMed, Cinahl. Der er kun tidsafgreenset til 2003-2013 i Pubmed og Cinahl.

De efterfolgende sogninger til denne kliniske retningslinje er foretaget af tre soge-
konsulenter fra Statsbiblioteket, Bente Ostergaard, Camilla Meyer og Karen Telbel
Sigaard, i samarbejde med fagkonsulent Tue Kjelhede samt arbejdsgruppen. Sege-
protokoller med segetermer og segestrategier for de enkelte databaser kan tilgés
her.

Opdaterende segning efter kliniske retningslinjer er foretaget i folgende informati-
onskilder: Guidelines International Network (G-I-N), NICE (UK), National Guide-
line Clearinghouse (USA), SIGN (Skotland), HT A Database (UK), Cochrane, SBU
(Sverige), Socialstyrelsen (Sverige), Kunnskapssenteret (Norge), Helsedirektoratet
(Norge), Helsebiblioteket (Norge), PEDro, OTseeker, National Health and Medical
Research Council (Australia), Medline, Cinahl. Segningen blev udarbejdet som en
opdatering af en tidligere sogning udfert den 27. maj 2013 for Sundhedsstyrelsen.

Til de enkelte PICO’s, pa naer PICO 7, er litteratursagningerne udfert i nogle eller
alle (se sogeprotokol) af felgende databaser: Medline, Embase, PsycInfo, Cinahl,
SportDiscus, Cochrane Library, SveMed+, PEDro, OTseeker.

Segningen til PICO 7 blev udfert som en opdatering af folgende Cochrane-review:

das Nair R, Ferguson H, Stark DL, Lincoln NB. Memory Rehabilitation for people
with multiple sclerosis. Cochrane Database of Systematic Reviews 2012, Issue 3.
Art. No.: CD008754. DOI: 10.1002/14651858.CD008754.pub?2.

Segningerne er foretaget i perioden 9. juli 2014 til 26. november 2014 og er fordelt
pa to faser. Forst blev der sagt pa guidelines og reviews fra 2013 og fremefter.
Dernast blev sagt til hver enkelt af de syv PICO-spergsmal. Hvis en guideline eller
et review var blevet fundet relevant til at kunne besvare et helt PICO, blev den til-
herende sogning opdateret fra det tidspunkt guidelinen eller reviewet dekkede til.
Ellers blev der sogt efter primaer-/sekundarlitteratur uden begrensninger.

Inklusionskriterier

Publikations ar: For guidelines: 2013-2014. For efterfelgende litteratursegninger:
Ingen begrensninger, med mindre der er en guideline eller review at tage afset i.

Sprog: Ingen begraensninger
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http://sundhedsstyrelsen.dk/da/udgivelser/2015/nkr-multipel-sklerose

Generelle sggetermer
Engelsk: Multiple sclerosis

Svensk: Multipel skleros

Norsk: Multippel sklerose

Desuden:

Ved guideline-sogning: Rehabilitation, daily living, physiotherapy, physical thera-
py, occupational therapy, functioning, fysioterapi, guideline, review, systematic re-
view.

Til PICO 1: Executive function.

Til PICO 2: Exercise therapy, running, swimming, walking, physical conditioning -
human, bicycling, ergometry, endurance training, endurance exercise.

Til PICO 3: Resistance training, strength training, weight training.

Til PICO 4: Activities of daily living, adl, selfcare, social participation, leisure ac-
tivities, personal activities, motor activity.

Til PICO 5: Physical exertion, fatique management, energy conservation, conserva-
tion strategies, quality of life, disease management, education, cognitive therapy.

Til PICO 6: Balance training, balance exercise, core stability training, core stability
exercise, yoga, pilates, wii, kinect, balance board.

Til PICO 7: Ms, demyelinating autoimmune diseases, attention, cognition,
memory, cognition disorders, memory disorders, concentration, distraction, alert-
ness, training, retraining, therapy, rehabilitation, treatment, therapeutic, computer
assisted therapy, neuropsychological tests, neurorehabilitation, neuropsychological
rehabilitation, randomized controlled trial, random allocation, placebos, clinical tri-
al, adult.
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Flow chart

Guidelines og reviews
identificeret
(n=287)

Grovsortering pa titel og
abstract
(n=257)

Ekskluderede
(n=233)

Finsortering baseret pa fuldtekst
artikler Ekskluderede (n = 20)
(n=24)

Inkluderede
{n=4)

Guidelines
Der er sogt efter guidelines 1 perioden 2003 til 2014. Der er ikke fundet relevante
guidelines.

Systematiske reviews

Der er sogt efter systematiske reviews i perioden 2003 til 2014.

Der er inkluderet og vurderet fire reviews, heraf to cochrane reviews:

PICO 1: To reviews (et systematisk litteratur review og et cochrane review). De er
AMSTAR vurderet, og der er forsegt at udtage studier herfra. Der var dog ingen
studier, der endeligt passede retningslinjens inklusions- og eksklusion kriterier, idet
interventioner alle omhandlede computertraening. Der er derfor udarbejdet segning
pa primeerlitteratur, specifikt efter de opstillede interventioner.

PICO 5: En meta-analyse er AMSTAR vurderet, og estimaterne er blevet brugt.
Der er i tillaeg hertil udarbejdet segning efter primeer litteratur.

PICO 7: Et cochrane review er AMSTAR vurderet, og estimaterne og RoB-
vurderingerne brugt.
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Primaerlitteratur for PICO 1 - Traening rettet mod eksekutive funk-
tionsnedseettelser

Referenceridentificeret
Dato: 19.9.2014
{n=1003)

|

Grovsortering pa titel og Ekskluderede

abstract _

(n = 624) (n=611)
L

Finsortering baseret pa fuldtekst Ekskluderede, med
artikler arsagsangivelse
{n=13) (n=13)
Forkert studiedesign: 4
\L Forkert intervention: 9
Inkluderede
(n=0)

Inklusion | Alle MS-patienter med eksekutive dysfunktioner dokumenteret ved
anerkendt valideret maleredskab.

Eksklusion | Interventioner i form af skrivebordstraening og computerbaseret trae-
ning.
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Primeerlitteratur for PICO 2 - Traening rettet mod hukommelses-
problemer

Referenceridentificeretved
opdateret litteratursggning d.
27.11.2014
(n = 1063}

l

Grovsortering pa titel og Ekskluderede
abstract _
{n=713) (n=706)

!
Finsortering baseret pa fuldtekst Ekskluderede, med
artikler arsagsangivelse
(n=7) (n=5)
Forkert intervention: 4
\L Forkerte outcomes: 1
Inkluderede
(n=2)
+3 fra Cochrane review

Inklusion | Alle MS-patienter med hukommelsesmaessige dysfunktioner doku-
menteret ved anerkendt valideret maleredskab.

Eksklusion | Interventioner i form af skrivebordstraening og computerbaseret trze-
ning.
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Primeerlitteratur for PICO 3 - Fatigue-management

Referencer identificeret
Dato: 27.08.2014
(n=3511})

l

Grovsortering pa titel, abstract
og arstal
{n=2354)

Ekskluderede
(n =2346)

!

Finsortering baseret pa fuldtekst
artikler
{n =8, heraf 6 fra review)

Ekskluderede, med
arsagsangivelse

(n=0)
Inkluderede
{n=8)
Inklusion |- Intervention i form af radgivning, vejledning og undervisning rettet

mod handtering af fatique

- Interventioner malrettet forbedrende og vedligeholdende indsatser i
forhold til handtering af fatique.

Eksklusion | - Indsatser, der ikke primaert er rettet mod fatique

med andre interventioner

- Hvor den direkte intervention rettet mod fatique gives i kombination

- Systematiske reviews, hvor der er casemix af erhvervet hjerneskade
og progredierende neurologiske lidelser i alle inkluderede studier.
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Primeerlitteratur for PICO 4 - Styrketraening

Referenceridentificeret
Dato: 09.07.2014

(n =368)

l

Grovsortering pa titel og Ekskluderede
abstract (n = 225)
{(n =260) -
Finsortering baseret pa fuldtekst Ekskluderede, med
artikler arsagsangivelse
{(n=35) (n=27)
Forkert intervetion: 4
\L Forkert studiedesign: 2
Forkert population: 1
Konferenceabstract: 14
Inkluderede Andet- 6
(n=8)

Inklusion |- Tung styrketraening
- Progressive styrketraening
- Muskeludholdenhedstraening.
Eksklusion | - Styrketraning kombineret med anden traening.
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Primaerlitteratur for PICO 5 - Konditionstraening

Referenceridentificeret
Dato: 14.07.2014
(n=2772)

{

Grovsortering pa titel og
abstract
{n =1900)

Ekskluderede
(n=1868)

|

Finsortering baseret pa fuldtekst
artikler
(n=42)

!

Inkluderede
{(n=11)

Ekskluderede, med
arsagsangivelse
(n=31)
Forkert studiedesign: 4
Forkert intervention: 6

Dublet: 10
Andet: 11

Inklusion | Krav til intervention:

- Struktureret traeningsprogram under vejledning

- Varighed: Minimum 4 uger og 2 gange/uge

- Intensitet: Minimum 50 % af VO2-, Watt- eller HRmax. Alternativ be-
lastning malt via BORG(RPE)-skala (6-20) pa min. 10

(SST: Fysisk aktivitet: Handbog om forebyggelse og behandling).

Eksklusion | Konditionstraening kombineret med anden traening.
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Primeerlitteratur for PICO 6 - Balancetraning

Referenceridentificeret
Dato: 12.11.2014
(n =548}
'

Grovsortering pa titel og Ekskluderede
abstract (n=321)
(n=349)

|
Finsortering baseret pa fuldtekst Ekskluderede, med
artikler arsagsangivelse
{n=28) (n=23)
Forkert studie design =5
\I/ Forkert intervention = 10
Andet=8
Inkluderede
(n=5)

Inklusion | Begrebet ”Konventionel balancetraning” er udvalgt af arbejdsgrup-
pen som interventionsafgraensning og indeholder et eller flere af fgl-
gende gvelseselementer:

- Vippebraet/balancebold/kropspositioner/Dual-tasking/skiftende un-
derlag o. lign.

- Core-stability/Pilates

- Wii balance board eller andre ’interaktive balance aktiviteter’.

Eksklusion | Begrebet ”Konventionel balancetraening” indeholder ikke et eller flere
af fglgende elementer:

- Styrketreening
- Udholdenhedstraening
- Vibrationstraening

- Svgmning.
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Primeerlitteratur for PICO 7 - Traening i hverdagsaktiviteter

Referencer identificeret
Dato: 18.07.2014
{n = 2600}
'
Grovsortering pa titel og Ekskluderede
abstract ~
(n=1744) (n=1722)
L
Finsortering baseret pa fuldtekst Ekskluderede, med
artikler arsagsangivelse
(n=22) (n=21)
Forkert intervention: 11
\L Forkert studiedesign: 6
Forkerte outcomes: 4
Inkluderede
(n=1)

Inklusion | Systematiske reviews og RCT studier, hvor interventionen udelukken-
deer:

- Individuel- eller gruppetraening i for patienten betydningsfulde ADL
aktiviteter, herunder selvtraening

- ADL traening malrettet forbedrende og fastholdende indsatser

- Tydelig beskrevet med angivelse af aktiviteter indenfor ADL.

Eksklusion | - Traening, hvor ADL ikke er anvendt som bade middel og mal for in-
terventionerne
- Multidiciplinaer rehabilitering/-indsats

- Systematiske reviews hvor der er casemix af erhvervet hjerneskade
og progredierende neurologiske lidelser i alle inkluderede studier.
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Bilag 9: Evidensvurderinger

Arbejdsgruppens AGREE-vurderinger af guidelines, AMSTAR-vurderinger, Evi-
densprofiler, Oversigt over primerstudier samt Risk of bias-vurderinger kan tilgés

her.
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Bilag 10: Arbejdsgruppen, fglgegruppen
0g peer review'’ere

Arbejdsgruppen

Arbejdsgruppen vedrerende National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergote-
rapi til voksne med nedsat funktionsevne som folge af multipel sklerose bestér af
folgende personer:

e Anne Friis Hansen, udpeget af Dansk Selskab for Fysioterapi, udviklings-
terapeut/ udviklingsfysioterapeut, Neurorehabiliteringen p& Ringe Sygehus
(OUH, Svendborg Sygehus)

¢ Anne Martensson, udpeget af Ergoterapeutforeningen, ergoterapeut, Trae-
ningsenheden Vest, Aalborg Kommune

¢ Emilie Wgjdemann Thomsen, udpeget af Dansk Selskab for Fysioterapi,
Physiotherapist at Klinik for fysioterapi, Jorcks Passage

o Inger Qvist, udpeget af Dansk Selskab for Fysioterapi, privatpraktiserende
fysioterapeut og praksiskonsulent i Region Midtjylland

o Lene Kallmayer, udpeget af Ergoterapeutforeningen, ergoterapeut, Scle-
rosehospitalet Ry

e Lisbet Marstrand, udpeget af Dansk Psykolog Forening/Dansk Neurologisk
Selskab, specialist i klinisk neuropsykologi, Ph.D., Scleroseklinikken, Af-
snit 2084, Rigshospitalet

o Lykke O. Jargensen, udpeget af Ergoterapeutforeningen, ergoterapeut, Re-
habiliteringsafdelingen, Odense Universitetshospital, Svendborg Sygehus

Fag- og metodekonsulenter

e Anders Guldhammer Skjerbak, udpeget af Dansk Selskab for Fysioterapi,
fysioterapeut, Master i rehabilitering og Certificeret Coach, Sclerosehospi-
talet Ry

e Lasse Lehm, udpeget af Ergoterapeutforeningen, specialeansvarlig ergote-
rapeut, Neurologisk Afdeling, Hillerad Hospital

e Per Soelberg Serensen, udpeget af Sundhedsstyrelsen, professor, overlaege,
dr. med., Neurologisk Klinik, Rigshospitalet

o Tue Kjalhede, udpeget af Sundhedsstyrelsen, MSc, Ph.D., Institut for Fol-
kesundhed — idraet, Aarhus Universitet

e Ulrik Dalgas, udpeget af Sundhedsstyrelsen, Post Doc, Institut for Folke-
sundhed — idraet, Aarhus Universitet

Habilitetsforhold

En person, der virker inden for det offentlige, og som har en personlig interesse i
udfaldet af en konkret sag, ma ikke deltage i behandlingen af denne sag. Hvis en
person er inhabil, er der risiko for, at han eller hun ikke er uvildig ved vurderingen
af en sag.

Der foreligger habilitetserkleeringer for alle arbejdsgruppemedlemmer samt fag- og
metodekonsulenter pd Sundhedsstyrelsens hjemmeside. Habilitetserklaringerne
kan tilgas her.

103/ 111


https://sundhedsstyrelsen.dk/da/om-os/maal-og-opgaver/habilitet/soeg-habilitetserklaering?search=%7b42434AE9-8166-43DB-B3EA-3BC078DD9AFB%7d

Fglgegruppen

Folgegruppen er udpeget af regioner, kommuner, patientforeninger og andre rele-
vante interessenter pd omradet, og dens opgave har bestiet i at kommentere pa af-
grensningen af og det faglige indhold i retningslinjen.

Folgegruppen vedrerende National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergote-
rapi til voksne med nedsat funktionsevne som folge af multipel sklerose bestar af
folgende personer:

Eggert Carstens, udpeget af Ministeriet for Bern, Ligestilling, Integration
og Sociale Forhold, faglig konsulent, Socialstyrelsen

Henrik Hansen, udpeget af Dansk Selskab for Fysioterapi, fysioterapeut,
cand.scient.san, faglig konsulent, Dansk Selskab for Fysioterapi

Ida Rostgaard, udpeget af Danske Patienter, rehabiliteringsleder, Sclerose-
hospitalet Haslev

Inge Serensen, udpeget af Danske Regioner, ledende overfysioterapeut,
MPM, Fysio- og ergoterapiafdelingen, Glostrup Hospital

Jannie Engelbrecht, udpeget af Dansk Psykolog Forening/Selskabet Dan-
ske Neuropsykologer, neuropsykolog, monofaglig koordinator, Sclerose-
hospitalet i Ry

Lasse Elbrend Skovgaard, udpeget af Danske Handicaporganisationer,
Sundhedspolitisk konsulent, Ph.D., Scleroseforeningen

Leanne Langhorn, udpeget af Dansk Sygepleje Selskab (DASYS), Klinisk
sygeplejespecialist, cand.cur., Ph.D., Neurokirurgisk Afdeling, Aarhus
Universitetshospital

Lise Holten, udpeget af KL, konsulent, Center for Social og Sundhed, KL
Jens Bjerg Johansen, udpeget af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse,
fuldmeegtig, Sundhedsjura og Lagemiddelpolitik, Ministeriet for Sundhed
og Forebyggelse

Peter Vogele, udpeget af Ergoterapeutforeningen, udviklingsergoterapeut,
Fysio- og Ergoterapiafdeling V, Glostrup Hospital

Signe Versterre, udpeget af Lagevidenskabelige Selskaber (LVS)/Dansk
Selskab for NeuroRehabilitering, fysioterapeut, Gladsaxe Kommune

Sekretariat

Sekretariatet for begge grupper:

Steen Dalsgérd Jespersen (formand for felgegruppen), sektionsleder,
Sundhedsstyrelsen

Britta Bjerrum Mortensen, (formand og projektleder for arbejdsgruppen),
specialkonsulent, Sundhedsstyrelsen

Mads Lind, projektleder, Sundhedsstyrelsen
Rune Eeg Nordvig, fuldmegtig, Sundhedsstyrelsen
Janni Stauersbell Kramer, sekreter, Sundhedsstyrelsen
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Peer review og offentlig hgring

Den Nationale kliniske retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til voksne med
nedsat funktionsevne som folge af multipel sklerose er sendt 1 hering hos felgende
heringsparter:

o Beskaftigelsesministeriet

e Dansk Selskab for Almen Medicin

e Dansk Selskab for Fysioterapi

e Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren
e Dansk Sygeplejerad

e Danske Fysioterapeuter

¢ Danske Handikaporganisationer

e Danske Patienter

e Danske Regioner (udsender til og koordinerer heringssvar fra regionerne)
o Ergoterapeutforeningen

e FErgoterapifaglige Selskaber

e Fagligt Selskab for NeuroSygeplejersker/Dansk Sygepleje Selskab
(DASYS)

e FOA
e KL (udsender til og koordinerer heringssvar fra kommunerne)
e Lageforeningen
e Lagevidenskabelige Selskaber, LVS, herunder:
o Dansk Neurologisk Selskab
o Dansk Selskab for Geriatri
o Dansk Selskab for NeuroRehabilitering
e MarselisborgCentret
e Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
e Scleroseforeningen
o Selskabet Danske Neuropsykologer/Dansk Psykolog Forening
e Socialstyrelsen

e Styrelsen for Arbejdsmarked og Rekruttering

Herudover vil falgegruppens medlemmer vaere heringsparter.

Retningslinjen er desuden i samme periode peer reviewet af:

e Anders Kottorp, universitetslektor, Karolinska Institutet

o Thomas Maribo, Post Doc, forsker og projektleder, MarselisborgCentret
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Bilag 11: Forkortelser og begreber

Absolut effekt

Effekten af en given intervention malt i absolutte tal.
Hyvis risikoen for at do af en sygdom fx er 3 per
1.000, og en behandling nedsatter denne risiko til 2
per 1.000, er den absolutte effekt 1 per 1.000. Den
tilsvarende relative effekt er en 33 % reduktion af
dedeligheden, hvilket kan synes mere imponerende,
men kan give et misvisende indtryk af den virkelige
effekt. Derfor foretraekkes det normalt at praesentere
absolutte frem for relative effekter. Bemeerk, at den
absolutte effekt vil variere med hyppigheden (praeva-
lensen) af et givent udfald, selvom den relative ef-
fekt er konstant. Dette kan have betydning, fx ved
vurdering af behandlingers relevans i forskellige
subgrupper af patienter.

Aktiviteter

En persons udferelse af en opgave eller en handling.
Repraesenterer funktionsevne pa individniveau. Re-
ferer til samlinger af hverdagens handlinger og op-
gaver, som er navngivet, organiseret og har faet til-
lagt veerdi og mening af en kultur og dens individu-
elle medlemmer. Aktivitet er alt, hvad mennesket
gor for at veere beskaftiget herunder at klare sig selv
(egen omsorg), nyde livet (fritid) og at bidrage til
samfundets sociale og skonomiske struktur (arbe;j-
de).

Aktivitetsbegraensninger

Vanskeligheder, som en person kan have med udfe-
relse af aktiviteter.

Baseline risiko

Dikotome udfald (’enten/eller” -udfald) betegner ri-
sikoen for et givet udfald ved forsegets begyndelse.
Kontinuerte udfald (udfald malt pa en skala”) be-
tegner en gennemsnitlig malt veerdi ved forsegets
begyndelse. Et relateret begreb, assumed risk, findes
i Summary of Findings-tabellen, hvor det betegner
risikoen for et givet udfald i forsegets kontrolgruppe,
eller en risiko i en kontrolgruppe hentet fra fx be-
folkningsstatistik eller observationelle studier.

Cl/konfidensinterval

Se statistisk signifikans

Deltagelse

Involvering i dagliglivet. Reprasenterer funktions-
evne pa samfundsniveau.

106 / 111




Eksekutive funktioner

Jf. handbogen International Klassifikation af Funkti-
onsevne, Funktionsevnenedsattelser og Helbredstil-
stand, WHO, 2003 under overordnede kognitive
funktioner b164. Specifikke mentale funktioner forst
og fremmest knyttet til hjernens pandelapper omfat-
tende kompleks og mélrettet adfeerd som beslut-
ningstagning, abstrakt teenkning, planleegning og
gennemforelse af planer, mental fleksibilitet og til-
pasning af adfaerden efter omstaendighederne.

Evidensbaseret

Hvis en beslutning er evidensbaseret, hviler den pa
den bedste tilgeengelige viden om emnet. Denne vi-
den skal veere fremskaffet ved en systematisk gen-
nemgang af den videnskabelige litteratur, som skal
vere kvalitetsvurderet baseret pa videnskabeligt un-
derbyggede, standardiserede kvalitetskriterier.

Fagperson

I denne retningslinje anvendes begrebet om sund-
hedsfaglige personer, der varetager de beskrevne
indsatser.

Fatigue

Der findes flere defintioner af fatigue. Arbejdsgrup-
pen har fundet folgende engelske definition relevant:

Fatigue is defined as reversible, motor and cognitive
impairment with reduced motivation and desire to
rest, either appearing spontaneously or brought on by
mental or physical activity, humidity, acute infection
and food ingestion. It is relieved by daytime sleep or
rest without sleep. It can occur at any time but is
usually worse in the afternoon. In MS, fatigue can be
daily, has usually been present for years and has
greater severity than any premorbid fatigue (109)

I denne retningslinje afgreenses fatigue i henhold til
handbogen International Klassifikation af Funktions-
evne, Funktionsevnenedsattelser og Helbredstil-
stand, WHO, 2003 under B130 Energi og handle-
kraft. Overordnede mentale funktioner af fysiologisk
og psykologisk art, som far personen til at opna til-
fredsstillelse af specifikke behov og overordnede
mal pa en vedholdende méade.

Fritidsaktiviteter

Betegner aktiviteter, som personer deltager i af lyst,
fx kreative aktiviteter, sport og spil samt socialt
samveer. Det vil sige alle former for aktiviteter, der
ikke er obligatoriske aktiviteter som arbejde, egen-
omsorg eller at sove.

Funktionsevne

Overordnet betegnelse for kroppens funktioner og
anatomi, aktiviteter og deltagelse. Angiver aspekter
af samspillet mellem en person og omgivelser samt
personlige faktorer.
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Funktionsnedsaettelse

Er problemer i kroppens funktioner eller anatomi
som for eksempel en vasentlig afvigelse eller man-
gel.

Funktionsevnenedsattelse

Overordnet betegnelse for en persons nedsatte funk-
tionsevne pa kropsniveau eller i forhold til aktivitets-
-og deltagelsesbegrensninger. Termen angiver de
negative aspekter af samspillet mellem en person
(med en given helbredstilstand) og personens kon-
tekstuelle faktorer (omgivelsesfaktorer og personlige
faktorer).

GRADE

Forkortelse for "The Grading of Recommendations
Assessment, Development and Evaluation”, som ud-
gor et standardiseret system til vurdering af eviden-
sens styrke for individuelle udfald ved sundhedsin-
terventioner. Vurderingen af evidensens styrke er
baseret pa, om randomiserede studier eller observa-
tionelle studier ligger til grund, en vurdering af, om
en rekke almindelige fejlkilder er til stede i forsege-
ne, om resultaterne af de enkelte forseg er ensartede
(konsistente), hvor pracist det overordnede mal for
effekten af interventionen er, og om forsggene er ud-
fort pa en repraesentativ gruppe personer, som har
faet en behandling, der er i god overensstemmelse
med den, man har sat sig for at undersoge.

Hukommelsesproblemer

Jf. handbogen International Klassifikation af Funkti-
onsevne, Funktionsevnenedsattelser og Helbredstil-
stand, WHO, 2003 klassificeres: Hukommelse b144

Hverdagsaktiviteter

Benyttes i denne retningslinje som betegnelse for
Activities of Daily Livning (ADL). Betegnelsen om-
fatter sledes PADL, IADL og fritidsaktiviteter.

Begrebet "hverdagsaktiviteter’ deekker i denne for-
bindelse primert over ICF domaner vedrerende
“bevagelse og faerden”, “omsorg for sig selv”’, ”hus-
forelse” og “interpersonelt samspil og kontakt” be-
skrevet under klassifikationen ”Aktivitet og deltagel-
se” 1 handbogen International Klassifikation af Funk-
tionsevne, Funktionsevnenedsattelser og Helbreds-

tilstand, WHO, 2003.

Interventionsgruppe

Den gruppe personer, der i et kontrolleret videnska-
beligt studie far den eksperimentelle behandling.
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Klinisk relevans

Klinisk signifikans betegner, om en effekt er til-
streekkelig stor til, at den kan anses som relevant for
patienterne. I denne retningslinje er graensen for kli-
nisk relevans pragmatisk og anvendes om fundne ef-
fekter, som opfylder ét af tre kriterier:

1) For effektsterrelser udtrykt i forskelle i standardi-
seret gennemsnit (SMD) er klinisk relevans defineret
som @ndringer sterre end 0.3 standardafvigelser.

2) For effektstorrelser udtrykt i forskelle i standardi-
seret gennemsnit anvendes Mininal Clinical Impor-
tant Difference (MCID).

3) Hvis MCID ikke er angivet, anvendes Minimal
Detectabel Change (MDC).

Kondition

Kroppens evne til at optage, transportere og udnytte
ilt ved maksimalt arbejde (den maksimale iltoptagel-
se, VO2max).

Kroppens funktioner

Fysiologiske funktioner i kroppens systemer inklusiv
mentale funktioner.

Metaanalyse

En statistisk metode til at sammenfatte resultaterne
af individuelle videnskabelige forseg til et overord-
net estimat af storrelsen pa behandlingseffekter. Be-
handlingseffektens samlede sterrelse kan angives pa
forskellig méde, for eksempel som en relativ risko,
en odds ratio, eller en standardiseret, gennemsnitlig
forskel mellem grupperne (SMD). Resultatet angives
med et 95 % sikkerhedsinterval (konfidensinterval)
og et mal for variationen mellem studierne (hetero-
genicitet), for eksempel betegnet 12.

Minimal Detectable
Change (MDC)

Et statistisk estimat for den mindste endringssterrel-
se, der kan méles med et givent redskab, der svarer
til en maerkbar endring i funktionsevne.

MDC er den minimale @ndringssterrelse i en pati-
ents score pa en maling, der sikrer, at endringen ik-
ke ligger inden for mélredskabets usikkerhed. (Over-
settelse fra www.rehabmeauseres.org).

Minimal Clinical Im-
portant Difference
(MCID)

Minimal Clinical Important Difference repraesenterer
den mindste @ndring i et outcome, som anses for
vigtig for enten patienten eller klinikeren.

MCID er en publiceret veerdi for den @ndring i en
maling med et givent redskab, der svarer til den mi-
nimale @ndringssterrelse, der er ngdvendig, for at
patienten oplever en forskel i den variabel, der ma-
les. (Oversaettelse fra www.rehabmeauseres.org)

Muskeleffekt

Mzangden af arbejde der prasteres per tidsenhed.
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Muskelstyrke

En muskels evne til at udvikle kraft og dermed at
praestere kraftfulde bevagelser som at skubbe eller
lofte.

National klinisk retnings-
linje

Systematisk udarbejdede udsagn, der kan bruges
som beslutningsstette af fagpersoner, nar de skal
treeffe beslutning om passende og korrekt sundheds-
faglig ydelse i specifikke kliniske situationer samt af
patienter, som ensker at fa sterre indsigt i forlgbet.

Randomiserede kontrol-
lerede studier

Alternativ betegnelse for RCT-studier. Det vil sige
studier, hvor forsegsdeltagere fordeles tilfeldigt
mellem to eller flere grupper, der far forskellig (eller
ingen) behandling. Den tilfeeldige fordeling skal sik-
re, at de to studiegrupper bliver sé ens, at den eneste
variation mellem grupperne udgeres af, hvilken be-
handling personerne tilbydes.

Randomiseret Forseg, hvor deltagerne fordeles tilfaeldigt mellem
interventionsgruppen og kontrolgruppen.

RCT Forkortelse for randomised controlled trial. Se under
”Randomiserede kontrollerede studier” og Rando-
miseret”.

Relativ effekt Se under Absolut effekt.

Skadevirkninger Uenskede skadelige virkninger som folge af en ind-
sats.

Signifikans Optraeder oftest i to sammenhange: Statistisk signi-

fikans og klinisk signifikans. De betegner to forskel-
lige ting. Statistisk signifikans fortaeller, om estima-
tet for effekten af en indsats er tilstraekkeligt preecist
til, at det mé anses for usandsynligt, at resultatet er
fremkommet ved en tilfeeldighed. Oftest benytter
man et signifikansniveau pa 0,05. Dermed opnas et
95 % konfidensinterval for estimatet. Det vil sige, at
konfidensintervallet opnéet 1 95 af 100 forseg vil in-
deholde den sande effekt (safremt forsegende udfe-
res ens). Denne graense er alment accepteret, men ik-
ke et udtryk for en naturlov. Klinisk signifikans be-
tegner derimod om behandlingseffektens sterrelse er
tilstreekkelig til, at den er relevant for patienterne,
hvilket dog ogsé kan vare en subjektiv vurdering.
Gransen for, hvad man anser for en klinisk relevant
behandlingseffekt, ber fastsettes, for man kender re-
sultatet af underseggelsen.
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Statistisk signifikans (sig-
nifikans)

Statistisk signifikans betegner, at man vil anse det
for usandsynligt, at den mélte effekt er fremkommet
ved en tilfeldighed. I retningslinjen benyttes et sig-
nifikansniveau pa 0,05. Dermed betegnes en forskel
som signifikant, hvis signifikanssandsynligheden for
forskellen er under 0,05. Med signifikansniveauet pd
0,05 opnas endvidere et 95 % konfidensinterval for
estimatet. Det vil sige, at konfidensintervallet opnéet
195 af 100 forseg vil indeholde den sande effekt (sa-
fremt forsegene udferes ens og med samme stikpre-
vesterrelse). Det valgte signifikansniveau er alment
accepteret, men ikke et udtryk for en naturlov. Der er
derfor heller ikke tale om et egentligt videnskabeligt
bevis for en effekt, hvis et resultat er statistisk signi-
fikant — der er tale om en sandsynliggerelse.

Udholdenhed

Kroppens evne til at udfere leengerevarende fysisk
aktivitet af moderat til hej intensitet.
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