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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 ogséa: 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 (©©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 1

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 fi eller fravaerende.

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 sterk evidens. Vi anvender ogsa denne anbefaling, hvor
der er steerk evidens for bade gavnlige og skadelige virkninger, men hvor balancen
mellem dem er vanskelig at afgare.

Stzerk 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 ogsé anvende en staerk anbefaling imod, nir 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.
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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. (BDOQO)

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. (BOOQO)
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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 1 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

Formélet med den nationale kliniske retningslinje er at sikre en evidensbaseret ind-
sats af ensartet hej kvalitet pa tvaers af landet, medvirke til hensigtsmaessige pati-
entforleb og vidensdeling pa tveers 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, planleeggere og ledere 1 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-
mader 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 baekkenbundstraeening (se bilag 6 for en kort beskrivelse). Rakkefolgen for preae-
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

¢ 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 forekommende 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 tr&ene kompenserende strategier. Indsatserne ydes samlet set med
henblik pa at forbedre eller fastholde funktionsevnen og beskrives som sadan 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-
nedsettelser 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 folgegruppen 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 i henhold til den enkeltes individuelle behov.

Litteraturgennemgangen viser, at der foreligger begranset viden pa omradet. Dertil
har persongruppen betydelige funktionsevnenedsattelser, hvor det serligt 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 pé tvaers af kommune- og sektorgraenser 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 afsaet 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.
Neertstdende 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 &ndringer 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 ivaerksettes udvikling og forskning inden for relevante omrader,
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 tilfelde 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

\ 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 forudszattes 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 sygdomsforlabet (baserer sig pa konsen-
sus i arbejdsgruppen)

e Atidentifikation 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 kreeve 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 méler pa komponen-
ter, som knytter sig til aktivitet og deltagelse, der kan give indikation pa be-
greensninger i 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), saledes 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 savel 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 omstaendighederne.
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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 tvaerfaglige 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 endringer i rutinerne,
ber disse @ndringer systematisk traenes og ledsages af relevant skriftlig infor-
mation(baserer sig pé konsensus 1 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 pé konsensus i
arbejdsgruppen)

At indsatsen rettes mod at tilpasse omgivelserne ved at forstyrrende elementer
begranses, hvis personen er begrenset i at holde opmerksomhed 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 understaot-
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 vare 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 begranset 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 underseogte 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
onske 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 pd 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 i arbejdsgruppen)

e Atudredningen bygger pd de samlede oplysninger, der foreligger pé 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
maélrettes 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
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forudsetter en neuropsykologisk vurdering. Det er pa den baggrund arbejds-
gruppens erfaring, at en tvaerfaglig udredning og vurdering giver et mere fyl-
destgarende 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 ferdigheder fra
en kontekst til en anden. Har personen udfordringer med denne overforsel af
ferdigheder, 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 saerligt 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-
onsmengden og at opdele den i mindre stykker, at fa personen til at gentage
handlerakken, 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 ’fejlftri 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 stette (baserer sig pa konsensus i arbejdsgruppen)

At fagpersoner overvejer, om personen kan have effekt af memoteknikker eller
indleringsteknikker/indleringsstrategier, som understetter genkaldelse af den
pageldende 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 pa 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 funktionsnedseettelser 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 hukommelsessveek-
kelsen.

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

maélgruppe 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-
svekkelse.

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 mineder. 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 dagbeager) og hukommelsesteknikker
til brug i 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 sporgeskemaer

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 pa 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 dPPO 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 faerden
Husforelse

Interpersonelt samspil
Vigtige livsomrader
Samfundsliv og socialt liv

Livskvalitet for Multipel Sklerose

Livskvalitet Den gennemsnitlige score i livskva- 236 PPOO6 SMD 0.31 (-
Functional Assessment in MS  litet var 0.31 standard afvigelser (2 studi-