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Høring: 
Klinisk Retningslinje for Fysioterapi til patienter med Amyotrofisk Lateral 
Sclerose (ALS)  

 
 
Til:  Center for Kliniske Retningslinjer 
 
 
Dansk Selskab for Fysioterapi ønsker at gratulere Center for Kliniske Retningslinjer for ar-
bejdet med klinisk retningslinje for Amyotrofisk Lateral Sclerose (ALS). Vi har med stor 
interesse læst retningslinjen og samlet høringssvaret i nærværende brev med inkludering 
af høringssvar fra tre faglige selskaber i fysioterapi. Dansk Selskab for Fysioterapi takker 
for muligheden for at afgive høringssvar og ser frem til samarbejdet i fremtiden. Såfremt 
der er opklarende spørgsmål eller yderligere behov, er vi selvfølgelig behjælpelige. 
Dette høringssvar er udarbejdet med input fra 3 faglige selskaber under Dansk selskab for 
Fysioterapi: 

- Dansk Selskab for Neurologisk Fysioterapi 
- Dansk Selskab for Bassin Fysioterapi 
- Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi 

 

Vi håber at Center for Kliniske Retningslinjer finder kommentarerne i høringssvarene an-
vendelige i det videre arbejde med den kliniske retningslinje for fysioterapi til patienter 
med ALS. 
 

Overordnede bemærkninger 
Dansk Selskab for Fysioterapi har bemærket inkluderingen af praksis-erfaring samt pati-
entperspektivet. Dette finder vi særligt anvendeligt i et fagligt område, hvor evidens-
grundlaget og litteraturen er sparsom. Vi har også bemærket brugen af andre kliniske ret-
ningslinjer, hvilket giver god mening i dette tilfælde.  
Ved gennemlæsning af retningslinjen, noterer vi os at evidensgrundlaget for træning af 
patienter med Amyotrofisk Lateral Sclerose (ALS) er sparsomt og af mindre god kvalitet. 
Retningslinjen understreger fokus på identificering af fremtidige forskningsområder mhp. 
evidensskabelse og evidensafklaring af fysioterapeutiske interventioner, hvilket Dansk Sel-
skab for Fysioterapi også understøtter.  
 
Dansk Selskab for Fysioterapi ønsker at understøtte Dansk Selskab for Onkologisk og Palli-
ativ Fysioterapis påpegning af, at retningslinjen ikke inkluderer palliativ fysioterapi. Dette 
er et specialebærende fysioterapeutisk felt. Der er således store kompetencer, som er re-
levante for disse patienter, som ikke bliver dækket i retningslinjen. Dette vil Dansk Sel-
skab for fysioterapi bede Center for kliniske Retningslinjer om at overveje.  
 
Dansk Selskab for Fysioterapi vil gerne understøtte budskabet om, at patienter med ALS 
tilbydes bassinfysioterapi. Dansk Selskab for Fysioterapi ønsker at understrege Dansk Sel-
skab for Bassinfysioterapis indikering af, at bassinfysioterapi kan bruges i en bredere 
sammenhæng end den, som er beskrevet i retningslinjen. Vi anerkender dog behovet for 
yderligere forskning på dette område.  
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Styrken af rekommandationer 
Det kan overvejes om sammenfatningerne af de fokuserede spørgsmål omformuleres til 
også at indeholde styrken af anbefalingerne. Således kunne det i træningsanbefalinger-
ne/sammenfatninger med fordel fremgå mere tydeligt at anbefalinger i flere tilfælde base-
res på ”god klinisk praksis anbefaling” eller i bedste fald med svag anbefaling for enkelte 
specifikke fysioterapeutiske interventioner. 
I enkelte passager, konkluderer den kliniske retningslinje ”betydelige kliniske fordele”. 
Dansk Selskab for Fysioterapi vil ligesom Dansk Selskab for neurologisk Fysioterapi anbe-
fale, at det i retningslinjen tydeliggøres ud fra hvilke kriterier ”betydelige kliniske fordele” 
defineres/opnås? 
 

Vedrørende målemetoder 
Dansk Selskab for Fysioterapi noterer sig, at der ikke findes nogen standardiserede og 
validerede test til målgruppen med ALS. Dokumentation og effektmonitorering af fysiote-
rapeutisk praksis står højt på vores dagsorden, hvorfor Dansk Selskab for Fysioterapi har 
interesse i oversættelser af relevante måleredskaber såfremt de psykometriske kriterier 
opfyldes. 
 

Patient og praksis inddragelse 
Dansk Selskab for Fysioterapi kvitterer for, at den kliniske retningslinje giver brugbare og 
praksisnære trænings-/interventions anbefalinger, og bifalder at patientperspektiv og præ-
ferencer er medinddraget i den kliniske retningslinje.  
 
Vi henviser i øvrigt til høringssvarene, som er vedlagt dette dokument, fra de 3 ovenfor 
nævnte faglige selskaber. 
 
 
Med venlig hilsen 
 
Martin B. Josefsen 
Formand for Dansk Selskab for Fysioterapi 
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Høringssvar fra Dansk Selskab for neurologisk Fysioterapi 
 
Vedr. ”Klinisk retningslinje for fysioterapi til patienter med Amyotrofisk Lateral Sclerose 
(ALS)” 
 
Dansk Selskab for neurologisk Fysioterapi vil gerne takke for muligheden for at indgive 
høringssvar. 
 
Vi har følgende kommentarer: 

• Der er erkendt sparsom litteratur på området, som primært understøttes af svage 
studiedesigns. Vi vil finder det derfor relevant og fornuftigt med retningslinjens inddragelse 
af vanlig praksis/ erfaringer og patientperspektivet. 

• Fin introduktion til ALS og prognose samt organiseringen af det nuværende 
fysioterapeutiske tilbud. 
Overskuelig og informativ oversigt over hvilke andre retningslinjer der eksisterer og hvad de 
indeholder. 

• Det kan overvejes om sætning ” Den bulbære patient indgår dog ikke i denne fase-opdeling 
ligesom der ikke beskrives tiltag vedrørende respiration, kommunikation og ernæring.” 
(p.8), kan fremgår mere tydelig under fase opdelingerne.  

• Vedr. ALSFRS:  
Vi ser god mening i at oversætte ALSFRS. Vi er dog usikker på om de psykometriske 
egenskaber i den originale version af ALSFRS er sufficient afdækket, ex. om de er vurderet 
ud fra COSMIN kriterier. I retningslinjer læser vi ikke at validitet, reliabilitet, følsomhed m.m. 
er tydeligt afdækket, samt ud fra hvilke kriterier retningslinjen har vurderet konsistensen af 
ALSFRS, Dette problemfelt kan være relevant at afdække tydeligere inden et evt. 
oversættelsesarbejde til dansk iværksættes. 
 

• Vi finder fokus omkring lungefysioterapi relevant og roser dette fokus.  
• Vi omtalen af kompliance relevant, men efterlyser ensartet belysning af dette problemfelt i 

retningslinjens gennemgang af studierne. 
• Kunne man i sammenfatningerne overveje at sammenfatte og tydeliggøre den samlede 

styrke, og måske kunne det fremgår tydeligere at anbefalingerne bygger på meget svag 
evidens med større metodisk usikkerhed. 
Retningslinjens gennemgang af studierne beskriver design, intervention og resultater, mens 
der ikke nævnes noget metodekritik af studierne, herunder selektionsbias, informationsbias, 
confounding samt i hvilken retning man mener disse ting vil kunne påvirke resultaterne i det 
pågældende studie. Vi er bevidste om at der ligger cochrane risk of bias vurderinger i bilag. 

•  
Det kan fremgå tydeligere hvordan og ud fra hvilke kriterier at retningslinjen konkluderer en 
indsat klinisk relevant.  

På vegne af Danske Selskab for Neurologisk Fysioterapi 
Camilla Biering Lundquist, fysioterapeut 
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Høringssvar fra Dansk Selskab for Onkologisk og Pal liativ Fysioterapi – et 

specialebærende selskab under Dansk Selskab for Fys ioterapi

Vedr. ”Klinisk retningslinje for fysioterapi til patienter med Amyotrofisk Lateral Sclerose 

(ALS)”

Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi vil gerne takke for muligheden for at 

indgive høringssvar.

Vi har følgende kommentarer:

1. S. 2: Målgruppe: Undren over at det ikke generelt er alle fysioterapeuter der 

arbejder med ALS retningslinjen henvender sig til. Disse patienter kan fx indlægges 

på almene medicinske afdelinger/intensive afdelinger, være tilknyttet Palliative 

Teams samt være indlagt på hospices.

2. S. 5 ”Patientgruppen” og side 9 ”Fokuserede spørgsmål”: Undren over at det er 

valgt at udelade den terminale fase (fase 4), da der også her er behov for 

fysioterapi. 

3. S. 8: Under fase 4 – Mål for behandlingen at tilføje:

1. Nedsætte risiko for fejlsynkning 

2. Mindske sekretophobning 

3. Øge livskvalitet

4. S. 10: En undren over, at man har valgt at sætte palliation under 

eksklusionskriterierne, idet der er lige så stort behov for fysioterapi hos disse 

patienter i den palliative fase som tidligere i forløbet. Derudover er det vigtigt at 

forholde sig til at palliation ikke er lig terminal – der kan ydes palliativ fysioterapi 

langt tidligere i forløbet end den terminale fase. Palliation defineres typisk ud fra 

WHO's definition:  

1. ‘Den palliative indsats har til formål at fremme livskvaliteten hos patienter og 

familier, som står over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, 
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ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar 

vurdering og behandling af smerter og andre problemer af både fysisk, psykisk, 

psykosocial og åndelig art’. (World Health Organization, 2002) 

Vi håber, at ovenstående kommentarer er brugbare.

Med venlig hilsen

Hanne Bedoya Cabezas og Tenna Askjær

Bestyrelsesmedlemmer i Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi, et 

specialebærende selskab under Dansk Selskab for Fysioterapi
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