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1. Introduktion

Multipel Sklerose (MS) er en neurologisk lidelse, hvor fedtcellernes isolering (kaldet mye-
lin) af nervefibre i hjernen og rygmarven, bliver angrebet. Sygdommen kan ramme for-
skellige steder i centralnervesystemet, og kan derfor give mange forskellige symptomer
afhaengigt af hvor myelinet angribes. De hyppigste tegn pa MS er traethed og udtraetning
fysisk og/eller mentalt, usikker balance, nedsat kraft i arme og ben, fgleforstyrrelser i dele
af kroppen samt synsproblemer. Derudover oplever mange mennesker med MS ogsa
mentale pavirkninger. Mennesker med MS kan have meget forskellige forlgb. Hvor nogle
mennesker med MS i lange perioder naesten ikke maerker til sygdommen, sa plages an-
dre af adskillige symptomer og falgevirkninger pa daglig basis.

Trods disse forskelligheder i forlab og symptomer, oplever alle mennesker med MS dog i
Igbet af deres sygdomsforlgb tiltagende funktionsevnenedsaettelser, og bliver generelt
pavirket af sygdommens falger pa alle omrader. Dette stiller krav til et koordineret samar-
bejde pa tveers af sundhedsvaesenet, for at skabe forlgb af hgj kvalitet med fokus pa hel-
hed og sammenhaeng for mennesker med MS.

| forbindelse med udgivelsen af Sundheds- og Aldreministeriets 'Helhedsplan for sklero-
seomradet. Et godt liv med sklerose’ fra april 2019(", fik Sundhedsstyrelsen ansvar for at
udarbejde anbefalinger for tvaersektorielle forlgb for mennesker med multipel sklerose,
bl.a. med henblik pa at understatte koordinering af tvaersektorielle indsatser.

Sundhedsstyrelsen er i forbindelse med udarbejdelse af anbefalingerne blevet radgivet af
en arbejdsgruppe. Arbejdsgruppens kommissorium og medlemmer fremgar af bilag 1 og
bilag 2.

1.1. Formal

Formalet med anbefalingerne er, at understgtte en hgj faglig kvalitet i den samlede ind-
sats for mennesker med MS pa tvaers af sygehuse, kommuner og praksisomradet, gen-
nem anbefalinger om udredning, behandling, opfelgning samt genoptraening og rehabili-
tering. Anbefalingerne skal samtidig adressere hensigtsmaessig opgavevaretagelse samt
en faglig og organisatorisk ensartet praksis pa tveers af landet.

Anbefalingerne er henvendt til beslutningstagere, planlaeggere og fagpersoner, der be-
skeeftiger sig med udredning, behandling og opfalgning samt genoptraening og rehabilite-
ring af voksne med MS i sundhedsvaesenet. Hovedfokus i anbefalingerne er saledes
mennesker med MS. Dog kan nogle af anbefalingerne, set ud fra et organiserings- og
planlaegningsperspektiv, veere relevante for andre sygdomsgrupper, hvor symptomerne
og felgerne kommer til udtryk pa lignende made som ved MS.
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1.2. Vidensgrundlag

Sundhedsstyrelsen har primo 2020 faet udarbejdet en vidensafdaekning om fglger af MS
samt udredning, behandling og sklerosespecifik rehabilitering®. Denne afdeekning udger
en del af det vidensgrundlag, som anbefalingerne bygger pa.

Herudover udggres vidensgrundlaget af faglige retningslinjer, vejledninger samt 'National
klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til voksne med nedsat funktionsevne som
falge af multipel sklerose’ fra 20156).

Af anden relevant litteratur vedrgrende akterer og ansvar, ud over lovgivning, inddrages
eksempelvis Sundhedsstyrelsens rapport om ’Indsatsen for patienter med multipel skle-
rose i sundhedsvaesenet’ fra 2016“.

1.3. Snitflader

| anbefalingerne fokuseres der overvejende pa indsatser pa sundhedsomradet til menne-
sker med MS. Ofte vil der for mennesker med MS ogs3, iseer i den fremskredne fase,
veere behov for kompenserende indsatser som eksempelvis pleje, hjselpemidler samt ind-
satser i forhold til sociale forhold, kognitive vanskeligheder og beskeeftigelsesforhold. Der
vil i anbefalingerne saledes vaere snitflader til iseer social- og beskeaeftigelsesomradet,
som kort bliver bergrt nar der er en sammenhaeng med sundhedsindsatser.

1.4. Begrebsafklaring
| nedenstaende afsnit defineres centrale begreber, som de anvendes i anbefalingerne.

Funktionsevne

Begrebet ‘funktionsevne’ anvendes i overensstemmelse med WHO’s model for ’Internati-
onal Classification of Functioning, Disability and Health’ (ICF)®. ICF klassifikationen er
baseret pa WHO'’s bio-psyko-sociale begrebsmodel og har til formal at give en samlet be-
grebsramme og systematisk terminologi om helbredsrelateret funktionsevne.

ICF gar det muligt i et standardiseret sprog at beskrive helbred, funktionsevne og kon-
tekst, og den kan benyttes bl.a. interdisciplingert og tveersektorielt.
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Funktionsevne omfatter tre komponenter:

e Kroppens funktioner og anatomi (funktioner i kroppen omfatter fysiologiske og
mentale funktioner. Anatomi omfatter kroppens forskellige organer, lemmer og
enkeltdele af disse)

o Aktiviteter (en persons udfgrelse af en opgave eller handling)

¢ Deltagelse (en persons involvering i dagliglivet).

Komponenterne pavirker hinanden gensidigt, ligesom den samlede funktionsevne pavir-
kes af omgivelsesfaktorer, personlige faktorer og helbredstilstand. Se ICF-modellen i fi-

gur 1.

Figur 1: Samspillet mellem komponenterne i ICF

Helbredstilstand

eller sygdom
Kroppens funkt!oner - Aktiviteter > Deltagelse
og anatomi A T
v v
| Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer |

Ved at anvende ICF er det muligt at beskrive funktionsevnen med fokus pa krop, aktivitet
og deltagelse samt de helbredsmeessige og kontekstuelle (personlige og omgivelses-
maessige) faktorer, der pavirker funktionsevnen, og hermed kortlaegge, beskrive og vur-
dere personens ressourcer/begreensninger.

Genoptraning

Genoptraening er en malrettet og tidsbegraenset samarbejdsproces mellem en person,
eventuelt pargrende og sundhedsfaglig fagperson. Formalet med genoptreening er, at
personen opnar samme grad af funktionsevne som tidligere eller bedst mulig funktions-
evne®, Genoptraening omfatter treening af kroppens funktioner og treening af aktiviteter
og deltagelse. Genoptreening udger ofte en del af en bredere rehabiliteringsindsats pa
linje med andre tilbud, som samlet har det formal at forbedre eller vedligeholde perso-
nens funktionsevne. | forhold til disse anbefalingers persongruppe der, qua det progredie-
rende og uafvendeligt fremadskridende funktionsevnetab, har et vedvarende behov for
traening, vil tidsafgreenset genoptraening ikke veere tilstraekkeligt, hvilket ogsa afspejles i
disse anbefalinger.
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Palliation

Sundhedsstyrelsen anvender WHO'’s definition, hvor den palliative indsats har til formal
at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star over for de problemer, der er
forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diag-
nosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af
bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art(”.

Rehabilitering
Sundhedsstyrelsen anvender WHO'’s definition af rehabilitering®):

Rehabilitering kan defineres som en raekke indsatser, der statter det enkelte menneske,
som har eller er i risiko for at fa nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst
mulig funktionsevne, herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund (Jf. ICF-
modellen Figur 1).

Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er saledes en raekke af indsatser,
som har til formal at seette den enkelte i stand til at opna og vedligeholde den bedst mu-
lige fysiske, sansemaessige, intellektuelle, psykologiske og sociale funktionsevne. Malet
med rehabilitering er, at give mennesker med nedsat funktionsevne de redskaber, der er
ngdvendige for at opné uathaengighed og selvbestemmelse.
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2. Sammenfatning af anbefalinger

Anbefalingerne for tveersektorielle forlgb for mennesker med multipel sklerose er samlet
nedenfor. De enkelte anbefalinger uddybes i de efterfalgende kapitler.

Diagnostisk udredning, behandling og opfeigning:

e Personer med attakvis sklerose samt personer med progressiv sklerose, som
mgder Medicinradets og Dansk Neurologisk Selskabs faglige kriterier, tilbydes
sygdomsmaodificerende behandling.

¢ Alle personer med MS, uanset type, tilbydes farmakologisk behandling, hvor indi-
ceret, for fglgetilstande.

e Personer med MS tilbydes opfelgning pa en neurologisk afdeling efter behov.
Organisering og samarbejde:

e Kommunen bgr adviseres tidligt om personer med MS, med henblik pa at under-
statte en tidlig indsats og et sammenhaengende forlab (med dennes samtykke).
Sygehuse anvender etablerede kommunikationsveerktgjer og ved behov henvi-
ses til kommunale indsatser. | de tilfaelde, hvor der er et laegefagligt vurderet be-
hov, udarbejdes der en genoptraeningsplan.

¢ Almen praksis og sygehuse henviser til en afklarende samtale i kommunen, nar
der vurderes behov for kommunale forebyggelses- og rehabiliteringstilbud.

o Kommunen afdeekker personens behov for faglige indsatser, herunder forebyg-
gelse og rehabilitering, ved en afklarende samtale og iveerksaetter relevante ind-
satser med udgangspunkt i personens motivation og behov.

e Sclerosehospitaler overdrager relevante informationer til evt. henvisende neuro-
logisk afsnit, kommune og almen praksis med personens samtykke. | de tilfeelde,
hvor der er et laegefagligt vurderet behov, udarbejdes der en genoptraeningsplan.

o Fagprofessionelle udarbejder og justerer lgbende mal og indsatser i samarbejde
med personen og med udgangspunkt i dennes funktionsevne samt behov. | pri-
meer sektor tilstraebes en Igbende dialog mellem saerligt almen praksis, kom-
mune og praktiserende fysioterapeuter med henblik pa koordinering og sammen-
haeng i personens indsatser.
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Faglige indsatser:

o Faglige indsatser ivaerksaettes med udgangspunkt i den enkeltes behov og retter
sig mod kroppens funktioner og anatomi, aktivitet og deltagelse og i sammen-
haeng med personens omgivelser og personlige faktorer.

¢ Indsatser udfgres som individuelt tilpassede indsatser pa tvaers af faggrupper,
specialiseringsniveauer samt sektorer.
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3. Malgruppe

3.1. Afgreensning af malgruppen
Anbefalingerne omfatter voksne (18+) personer med diagnosen multipel sklerose (MS).'

Der skelnes mellem tre typer af MS, som er kendetegnet ved nogle ens mgnstre i syg-
domsforlgbene. De tre typer er: attakvis, primeer progressiv og sekundaer progressiv.
Sygdomsgruppen bengevnes i sygdomsklassifikationen ICD-10:

Dissemineret sklerose DG35

DG359 Dissemineret sklerose UNS
DG359A Attakvis dissemineret sklerose
DG359B Primeer dissemineret sklerose
DG359C Progressiv dissemineret sklerose

Der ggres opmaerksom pa, at nogle personer med MS kan have en anden diagnosekode
tidligt i forlgbet, f. eks. akut transversal myelitis. For nogle betyder det, at diagnosen MS
farst stilles nogle ar ind i sygdomsforlgbet, da diagnosen kreever, at der er tegn pa pavirk-
ning mindst to forskellige steder i centralnervesystemet pa forskellige tidspunkter.

Klinisk isoleret syndrom (CIS) bruges om det farste tilfaelde af neurologiske symptomer
som felge af inflammatorisk demyelinisering i centralnervesystemet, og det er hos nogle
personer de fgrste symptomer pa MS, mens andre aldrig udvikler yderligere symptomer.
| dette kapitel er personer med CIS (DG37.9 Demyeliniserende sygdom i centralnervesy-
stemet UNS) medtaget i de tal der bygger pa data fra Det Danske Scleroseregister. Det
drejer sig om figur 2, 3 og 4 vedrgrende forekomsten af MS og CIS i Danmark, udviklin-
gen i nye tilfeelde af MS og CIS samt udviklingen i aldersfordelingen af personer med MS
eller CIS. De gvrige tabeller og figurer i dette kapitel bygger pa data fra Landspatientregi-
steret, og her er udelukkende personer med MS medtaget.

Attakvis

Ved den attakvise MS opleves attakker af nye symptomer eller forvaerring af eksiste-
rende symptomer. Et attak kan vare fra enkelte dage til flere maneder. | starten ses ofte
fuld aftagen af symptomerne, men efterhanden medfarer attakkerne blivende neurologi-
ske udfald. Der sker séledes en trinvis forveerring af sygdomstilstanden. Ca. 85 % af alle
personer med MS starter med denne type®.

Vi har valgt at afgraense malgruppen til Dissemineret sklerose (DG35). Nogle mennesker med sklerose kan tidligt i forlgbet
have en anden diagnosekode, fx. underkategorier af Anden akut dissemineret demyelinisering (DG36) eller Andre demyelinise-
rende sygdomme i central nervesystemet (DG37). Disse andre diagnoser er ikke taget med i disse anbefalinger, da personer
med disse sygdomme kan have ret anderledes forlgb, prognoser og behov end personer med MS.
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Primaer progressiv

Ved primeer progressiv MS bliver symptomerne gradvist veerre over tid, i stedet for den
attakvise forveerring. Diagnosen bliver stillet senere end ved attakvis MS, da debutsymp-
tomerne er langsomt tiltagende gennem flere &r. Ca. 15 % har denne type sklerose®).

Sekundaer progressiv

Hos starstedelen af de personer, der har en attakvis debut, overgar sygdommen typisk
efter 10-15 ar til en fase der kaldes sekundeer progressiv, hvilket er kendetegnet ved at
sygdommen udvikler sig i et mere jasvnt tempo og attakkerne bliver faerre®).

| anbefalingerne bensevnes primaer og sekundeer progressiv fremadrettet under samlebe-
tegnelsen ’progressiv sklerose’.

3.2. Karakteristik af malgruppen

| Danmark lever ca. 16.500 personer som har MS eller CIS. Denne forekomst er en af
verdens hgjeste. Af figur 2 fremgar det endvidere, at forekomsten blandt kvinder er ca.
dobbelt s& hgj som forekomsten blandt maend?).

Figur 2. Udviklingen i forekomsten af MS eller CIS i Danmark 1950-2020 (primo aret)
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Kilde: Scleroseregistret, februar 2020.

Note:  Kun personer med kendt MS eller CIS er medtaget. For de senere ar, kan der vaere personer med MS,
som endnu ikke er registreret. Figuren er lavet baseret pa tal fra Scleroseregisteret. Figuren viser udvik-
lingen i antal personer med MS eller CIS per arti fra 1950-2010. Fra ar 2010-2020 er udviklingen i antal
personer med MS eller CIS angivet fra ar til ar.
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Antallet af personer, der lever med MS eller CIS har vaeret stigende siden 1950 og seer-
ligt i Iebet af de sidste 30 ar. Den ggede forekomst i befolkningen skyldes dels at flere far
og diagnosticeres med sygdommene og dels en forlaenget levetid hos personer med MS.
Den ggede diagnostiske aktivitet skannes i et vist omfang at have sammenhzeng il ud-
viklingen af nye behandlingsmuligheder, som har betydet, at diagnosen i stigende om-
fang har haft en behandlingsmeessig konsekvens.

Der er i perioden 2015-2019 blevet diagnosticeret 560 nye tilfeelde af MS eller CIS om
aret i Danmark, hvilket fremgar af figur 3. Det er godt 120 faerre end i perioden 2010-
2014, hvor der arligt blev diagnosticeret 683 nye tilfelde. Det er det farste fald i antallet af
nye tilfeelde arligt siden 1970-1974. Det er dog stadig i hgj grad kvinder, der diagnostice-
res, og 2/3 af alle nye tilfeelde af MS og CIS diagnosticeres hos kvinder, hvilket har veeret
tendensen siden starten af 1990’erne.

Figur 3. Udviklingen i nye tilfselde af MS eller CIS i Danmark, 1950-2019 (diagnose)
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Kilde: Scleroseregistret, februar 2020.
Note:  Figuren er lavet baseret pa tal fra Scleroseregisteret.

Sygdommen debuterer oftest i tidlig voksenalder (20-40 ar), men kan i sjeeldne tilfeelde
debutere hos barn og hos personer over 60 ar. Udviklingen i aldersfordelingen af per-
soner med MS eller CIS er vist i figur 4 nedenfor. De fleste personer med MS eller CIS
er mellem 35 og 59 ar. Det fremgar af figuren, at andelen af personer med MS eller
CIS, som er over 60 ar, er sterre i ar 2020 end i 1950. Det stigende antal i denne al-
derskategori formodes at haenge sammen med, at personer med MS lever lzengere
end tidligere, hvilket til dels skyldes forbedrede behandlingsmuligheder. Stigningen kan
endvidere skyldes, at flere eeldre far stillet diagnosen MS pa grund af forbedrede scan-
ningsteknikker, der bedre kan skelne MS fra andre aldersrelaterede forandringer i hjer-
nen.
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Den forventede levealder hos personer med MS er cirka 8-10 ar kortere end hos bag-
grundsbefolkningen. Almindeligvis der personerne ikke af MS, men dedsarsagerne er re-
lateret til den almene svaekkelse og de alvorlige fglgetilstande, der specielt optreeder i
sygdommens fremskredne stadie. Eksempelvis infektioner, saerligt lungeinfektioner som
folge af nedsat lungefunktion, og lammelser af sveelget med risiko for fejlsynkning (dys-

fagi).

Figur 4. Udviklingen i aldersfordelingen af personer med MS eller CIS i Danmark
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Kilde: Scleroseregistret, februar 2020.

3.3. Ofte foreckommende folger af MS

Sygdommen debuterer hyppigst med fgleforstyrrelser i en arm eller et ben. Neest hyp-
pigst er nedsat kraft eller udtraetning af musklerne i et eller begge ben eller en arm og et
ben, mens en del starter med nedsat syn pa grund af en synsnervebetaendelse. Hos 20
% af personerne er der flere samtidige symptomer fra starten. Symptomerne ved frem-
skreden MS, er spastiske lammelser af ben og/eller arme, faleforstyrrelser, forstyrrelser i
blaerefunktionen, styringsbesveer og darlig balance, kognitive forstyrrelser sasom hukom-
melse- og koncentrationsbesveer mv., og hertil diffuse symptomer som traethed.

De oftest forekommende og mest indgribende falger er typisk@ 3):

e Tab af energiniveau relateret til erneeringstilstand og fatigue

e Smerter - bade forbigaende og kroniske

e Bevaegelsesmaessige fglger sdsom balancebesveer, koordinationsbe-
sveer, spasticitet, pavirkning af gangmenstre, pavirket ledbevaegelig-
hed og nedsat muskelstyrke
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¢ Kognitive udfald vedr. opmaerksomhed, koncentration, processerings-
hastighed, hukommelse og eksekutive funktioner, herunder indsigt i
egen situation

e Pavirkning af sanser sdsom syn — specielt synsnedsaettelse og dob-
beltsyn - men ogsa betydelige sensibilitetsforstyrrelser

e Foglger i form af talevanskeligheder sdsom udtalevanskeligheder og
stemmeproblemer

e Pavirkning af synke- og tyggefunktioner sasom fejlsynkning (dysfagi)
og bearbejdning af fede

e Pavirkning af kardiovaskulaere og respiratoriske funktioner

e Pavirkning af vandladnings- og tarmfunktioner sasom hyperaktiv
blzere, inkontinens og forstoppelse

e  Seksuel dysfunktion.

Der er store individuelle variationer i oplevede falger, samt hvilke konsekvenser de har
for den enkeltes hverdagsliv. Ofte vil falgerne pavirke personens funktionsevne i for-
hold til:

e Mobilitet i forhold til at feerdes inde og ude, anvende transportmidler m.v.

e Omsorg for sig selv i form af personlige daglige feerdigheder samt vareta-
gelse af ngdvendige opgaver og roller i familien, i husholdningen og pa arbej-
det.

¢ Uddannelse og arbejde, herunder muligheden for at forsgrge sig selv.

o Psykologiske konsekvenser i form af depression, tab af identitet og livskvali-
tet, samt opretholdelse af sociale relationer.

3.4. Komorbiditet

| takt med at flere danskere generelt far flere kroniske sygdomme, bl.a. pga. af laangere
levetid i befolkningen, er der ogsa flere personer med MS, som har flere samtidige syg-
domme (komorbiditet)'"). Endvidere kan falger af MS medfere @get risiko for udvikling af
andre sygdomme, fx hjertekarsygdom og osteoporose som fglge af inaktivitet. Derfor bar
der ogsa veere et fokus pa forebyggelses- og rehabiliteringstilbud, der har til formal at fo-
rebygge andre sygdomme som fglge af MS (jf. afsnit 6.3).

De mest hyppige komorbiditeter blandt personer med MS er depression (23,7 %),
angst (21,9 %), forhgjet blodtryk (18,6 %), forhgjet kolesterol (10,9 %) og kroniske lun-
gesygdomme (10,0 %)("?. Desuden tyder studier pa, at meningiomer (hjernehindetu-
morer) og muligvis ogsa urinvejskraeft, inflammatoriske tarmsygdomme, irritabel tarm-
syndrom, epilepsi, depression, angst, bipolar affektiv sindslidelse, tidlig gra steer og
restless legs syndrom optraeder hyppigere end forventet hos personer med MS(12),

Fysisk komorbiditet er associeret med nedsat funktionsevne hos personer med MS, og jo
flere komorbide tilstande, jo mere pavirkes funktionsevnen. Blandt specifikke komorbidi-
teter, er det iszer pavist at iskaemisk hjertesygdom og epilepsi er associeret med hgjere
Expanded Disability Status Scale (EDSS) score('®),



Anbefalinger for tveersektorielle forlgb for mennesker med multipel sklerose Side 15/57

Forekomst af depression, bipolar affektiv sindslidelse eller angst er ligeledes associeret
med en hgjere EDSS score. Et studie viser, at det isaer er kvinder, der er pavirket af psy-
kisk komorbiditet i deres MS-forlgb('4).

Komorbiditet er associeret med laengere tid fra debut af symptomer til diagnosen er stillet
og lavere funktionsevne ved tidspunktet for diagnose med MS('®. Et studie viser desu-
den, at komorbiditet var associeret med en gget risiko for indlaeggelser over en 5-arig pe-
riode hos personer med MS('6),

3.5. Aktivitet pa sygehuse og i kommuner

Sygehuse

Ambulant aktivitet

Et stigende antal personer med MS har et eller flere planlagte ambulante besgg pa neu-
rologiske afdelinger hvert ar, hvilket fremgar af tabel 1 nedenfor. Tallene daekker alle ty-
per af ambulante bes@g, herunder laeagekonsultationer, behandlinger og medicinudleve-
ring. En del af stigningen kan forklares med, at behandlingen af sygdomsattaker er blevet
aendret fra indleeggelse til i hgj grad at forega ambulant.

Tabel 1.  Antal personer, diagnosticeret med MS, med planlagt ambulant besgg pa
neurologiske afdelinger, efter alder, 2014-2018

AEndring pct.
<18 ar 30 31 28 21 29 -3,3
18-44 3.799 4.072 4.044 4.110 4.082 74
45-64 4434 4.699 4913 5.333 5.450 22,9
65+ ar 851 959 1.129 1.266 1.346 58,2
| alt 9.114 9.761 10.114 10.730 10.907 19,7

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sundhedsdatastyrelsen?.

Indlaeggelser

Det fremgar af tabel 2, at antallet af personer med MS, som er indlagt pa neurologiske
afdelinger, er faldet fra 2014-2018, til trods for, at antallet af personer i Danmark, der le-
ver med MS eller CIS i samme periode er steget. Som naevnt ovenfor, kan dette delvist
forklares med en aendring til mere ambulant behandling.
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Tabel 2. Antal indlagte personer, diagnosticeret med MS, pa neurologiske afdelinger
(ekskl. Sclerosehospitalerne), efter alder, 2014-2018

2014 2015 2016 2017 2018 /AEndring pct.

<18 ar - - - - -

18-44 ar 346 348 300 240 228 -34,1
45-64 ar 332 306 285 231 226 -31,9
65+ ar 82 100 101 70 76 -7,3

| alt 760 760 685 540 530 -30,3

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sundhedsdatastyrelsen.
Note: Der er diskretioneret ved observationer mellem 1-4 personer, og totalerne er rundet af til naermeste 5.

Antallet af indlaeggelser pa neurologiske afdelinger for personer med MS er ligeledes
faldet fra 980 indleeggelser i 2014 til 670 indlaeggelser i 2018. Personer med MS, som
indleegges pa neurologiske afdelinger, bliver i hgj grad indlagt pa grund af deres MS,

hvilket fremgar af figur 5.
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Figur 5. Indlaeggelsesarsag for personer, diagnosticeret med MS, pa neurologiske afdelinger
(ekskl. Sclerosehospitaler), 2014-2018
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Andre sygdomme mv.

B Faktorer af betydning for sundhedstilstand og kontakter med sundhedsvazsen
Symptomer og abnorme fund IKA
Andre sygdomme i nervesystemet

B Multipel sclerose

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sundhedsdatastyrelsen”.
Note: Figuren viser andelen af indlaeggelser opdelt pa indlaeggelsesarsager.

Antallet af indlaeggelser for personer med MS pa andre sygehusafdelinger er tilsva-
rende faldet fra 1795 i 2014 til 1445 i 2018, jf. figur 6. For personer med MS, som ind-
leegges pa andre sygehusafdelinger end de neurologiske afdelinger og Sclerosehospi-
taler, ses omkring en tredjedel af indlaeggelserne, at veere i forbindelse med enten syg-
domme i &ndedraetsorganer eller sygdomme i urin- og kensorganer.
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Figur 6. Indlaeggelsesarsag for personer, diagnosticeret med MS, pa andre sygehusafdelinger
(ekskl. Neurologiske afdelinger og Sclerosehospitaler), 2014-2018
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Andre sygdomme mv.
Faktorer af betydning for sundhedstilstanden og kontakter med sundhedsvaesen, samt symptomer og abnorme fund IKA
Sygdomme i urin- og kensorganer
Sygdomme i fordgjelsesorganer
B sygdomme i dndedraetsorganer
Visse infektigse og parasitaere sygdomme
Andre sygdomme i nervesystemet
W Multipel sclerose
Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sundhedsdatastyrelsen'”).
Note: Figuren viser andelen af indlaeggelser opdelt pa indlaeggelsesarsager. Indlaeggelsesarsagen er ba-

seret pa aktionsdiagnosen.

Kommuner

Nedenfor beskrives omfanget af vederlagsfri fysioterapi blandt personer med MS samt
antal udarbejdede genoptraeningsplaner til personer med MS.2 Personer med MS kan
ligeledes modtage en reekke andre kommunale indsatser bade pa sundhedsomradet
og andre omrader som ikke belyst her.

Vederlagsfri fysioterapi

Tabel 3 og 4 nedenfor viser henholdsvis kontakter og antallet af personer i den be-
skrevne? MS-population, som anvender vederlagsfri fysioterapi og ridefysioterapi i prak-
sissektoren. Antallet af personer, som modtager ydelserne, har vaeret nogenlunde kon-
stant i arene 2014-2018. | 2018 modtog 5570 personer i MS-populationen vederlagsfri
fysioterapi 301.668 gange, svarende til, at hver person i gennemsnit modtog fysioterapi

2 Tabellerne i resten af dette kapitel bygger pa data fra en population af personer med MS, som Sundhedsdatastyrelsen har af-
graenset med henblik pa at kunne fglge denne population i Sygesikringsregisteret, da kontakter i Sygesikringsregisteret ikke er
registreret med en diagnosekode. Denne population (herefter kaldet MS-populationen) bestar af personer som i den 10-arige
periode fra 01.01.2003 - 31.12.2013 er registreret med en MS-diagnose som aktions- eller bidiagnose i Landspatientregisteret,
samt var i live og med dansk bopael den 01.01.2019. Tallene i tabellerne i resten af dette kapitel kan derfor godt veere en smule
konservative, da personer med MS, som er rejst ud af landet eller dade i perioden frem til den 01.01.2019, og personer med MS
diagnosticeret efter 2013 ikke teelles med i opgerelserne.
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54 gange. 830 personer i MS-populationen modtog ridefysioterapi 52.320 gange, sva-
rende til, at hver person i gennemsnit modtog ridefysioterapi 63 gange, mens 686 perso-
ner i MS-populationen modtog bade fysioterapi og ridefysioterapi. Generelt er det indtryk-
ket, at persongruppen er hyppige brugere af vederlagsfri fysioterapi i forhold til andre
sygdomsgrupper.

Tabel 3. Antal kontakter vedrorende vederlagsfri fysioterapi og ridefysioterapi i
MS-populationen, 2014-2018

2014 2015 2016 2017 2018 Andring
pct.
Vederlagsfri fysioterapi 285.891 292.981 300.177 301.322 301.668 55
Vederlagsfri ridefysioterapi 57.088 56.987 58.142 55.294 52.320 -8,4
| alt 342.979 349.968 358.319 356.616 353.988 3,2

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sygesikringsregisteret og CPR, Sundhedsdatastyrelsen('?.
Note: Da MS-populationen ikke medtager personer, som er rejst ud af landet eller er dade i perioden frem til d.
01.01.2019 samt personer diagnosticeret efter 2013, kan tallene i tabellen vaere en smule konservative.

Tabel 4. Antal personer i MS-populationen med kontakt vedragrende vederlagsfri fysiote-
rapi og ridefysioterapi, 2014-2018

2014 2015 2016 2017 2018 Andring
pct.
Vederlagsfri fysioterapi 5.527 5.557 5.566 5.538 5.570 0,8
Vederlagsfri ridefysioterapi 950 935 911 880 830 -12,6
Bade vederlagsfri fysiote- 811 798 780 738 686 -15,4
rapi og ridefysioterapi
I alt 5.666 5.694 5.698 5.680 5.714 0,8

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sygesikringsregisteret og CPR, Sundhedsdatastyrelsen('”.
Note: Da MS-populationen ikke medtager personer, som er rejst ud af landet eller er dgde i perioden frem til d.
01.01.2019 samt personer diagnosticeret efter 2013, kan tallene i tabellen veere en smule konservative

Opgorelse over udarbejdede genoptraeningsplaner

| tabel 5 og 6 ses en opgarelse over antal genoptraeningsplaner udarbejdet til personer
i MS-populationen fra 2014-2018 pa Sclerosehospitalerne og de danske sygehusafde-
linger. Der er sket en stigning i det samlede antal genoptraeningsplaner (almen og spe-
cialiseret) udarbejdet pa Sclerosehospitalerne. Pa landsplan er der sket en stigning i
antallet af genoptraeningsplaner til almen genoptraening udarbejdet pa de danske syge-
husafdelinger. Antallet af genoptraeningsplaner til specialiseret genoptreening og speci-
aliseret rehabilitering udarbejdet pa de danske sygehusafdelinger har derimod vaeret
relativt stabilt pa mellem 30 og 47 genoptreeningsplaner arligt i perioden 2014-2018
(data ikke vist).
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Tabel 5. Antal genoptraeningsplaner til personer i MS-populationen, fordelt pa registre-
rende sygehusafdelinger pa Sclerosehospitalerne 2014-2018

Sygehus og afdeling 2014 2015 2016 2017 2018

Sclerosehospitalet i Ry, sengeafdeling - 50 23 77 78
Sclerosehospitalet i Ry, ambulatorium 0 - 0 5 7
Sclerosehospitalet i Haslev, sengeafdeling 10 85 61 102 96
Sclerosehospitalet i Haslev, ambulatorium 0 - 5 7 6
Sclerosehospitalerne i alt 15 145 89 191 187

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sundhedsdatastyrelsen”.
Note: per er diskretioneret ved observationer mellem 1-4 personer, og totalerne er rundet af til nasermeste 5. Da
MS-populationen ikke medtager personer, som er rejst ud af landet eller er dede i perioden frem til d.

01.01.2019 samt personer diagnosticeret efter 2013, kan tallene i tabellen vaere en smule konservative.

Tabel 6. Antal almene genoptraeningsplaner til personer i MS-populationen, fordelt pa
registrerende sygehusafdelinger (ekskl. Sclerosehospitalerne) 2014-2020

2014 2015 2016 2017 2018 Andring pct.
Region Nordjylland 36 37 44 60 72 100,0
Region Midtjylland 114 116 146 136 158 38,6
Region Syddanmark 117 123 126 141 151 29,1
Region Hovedstaden 104 126 133 128 177 70,2
Region Sjeelland 64 82 76 95 90 40,6
Hele landet 435 484 525 560 648 49,0

Kilde Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sundhedsdatastyrelsen”.
Note: Da MS-populationen ikke medtager personer, som er rejst ud af landet eller er dede i perioden frem til d.
01.01.2019 samt personer diagnosticeret efter 2013, kan tallene i tabellen vaere en smule konservative

Opfelgning

Tabel 7 viser frekvensen for opfglgning af personer i MS-populationen i perioden 2014-
2018. Der fremgar det, at 45 % af personerne i MS-populationen har haft mindst én kon-
takt til neurologisk afdeling om aret i perioden 2014-2018. | alt har 77 % af personerne i
MS-populationen veeret i kontakt med en neurologisk afdeling i Igbet af perioden.
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Tabel 7. Ambulante kontakter og indlaeggelser pa neurologiske afdelinger, Sclerosehospitalerne
og specialleegepraksis i neurologi, 2014-2018, andel af alle i MS-populationen, pct.

Neurologiske afdelin- Sclerosehospitaler  Speciallagepraksis i

ger neurologi

Personer med ... Antal Andel Antal Andel Antal Andel

personer (pct.) personer (pct.) personer (pct.)
min. 1 kontakt i 1 af arene 744 6,9 1.358 12,5 221 2,0
min. 1 kontakt i 2 af arene 718 6,6 742 6,9 52 0,5
min. 1 kontakt i 3 af arene 797 7,4 502 4.6 22 0,2
min. 1 kontakt i 4 af arene 1.195 11,0 264 2,4 13 0,1
min. 1 kontakt i 5 af arene 4.898 45,2 88 0,8 14 0,1
Samlet antal personer ud af populatio- 8.352 77,1 2.954 27,3 322 3,0
nen
Ingen kontakt i perioden 2.479 22,9 7.877 72,7 10.509 97,0
| alt i MS-populationen 10.831 100,0 10.831 100,0 10.831 100,0

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sygesikringsregisteret og CPR, Sundhedsdatastyrelsen”.

Note: Da MS-populationen ikke medtager personer, som er rejst ud af landet eller er dgde i perioden frem til d.
01.01.2019 samt personer diagnosticeret efter 2013, kan de absolutte tal i tabellen veere en smule konserva-
tive.

Tabel 8 viser personer i MS-populationens kontakt til enten neurologiske afdelinger, Scle-
rosehospitaler eller speciallaegepraksis i neurologi i labet af de 5 ar fra 2014-2018. Her
ses det, at 80,3 % af alle personer med MS har kontakt til minimum ét af de tre steder mi-
nimum én gang i Igbet af de 5 ar.
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Tabel 8. Personer i MS-populationen med kontakt til enten neurologiske afdelinger, Sclerose-
hospitaler eller speciallaegepraksis i neurologi, 2014-2018

Enten neurologiske afdelinger, Sclerosehospitaler
eller speciallaegepraksis i neurologi

Personer med ... Antal personer Andel (pct.)
min.1 kontakt i 1 af arene 768 71
min.1 kontakt i 2 af arene 725 6,7
min.1 kontakt i 3 af arene 825 7,6
min.1 kontakt i 4 af arene 1.209 11,2
min.1 kontakt i alle 5 ar 5.165 47,7
Samlet antal personer ud af populationen 8.692 80,3
ingen kontakt i perioden 2.139 19,7

| alt i MS-populationen 10.831 100,0

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. juli 2020, Sygesikringsregisteret og CPR, Sundhedsdatastyrelsen('?.
Note: Da MS-populationen ikke medtager personer, som er rejst ud af landet eller er dade i perioden frem til d.

01.01.2019 samt personer diagnosticeret efter 2013, kan de absolutte tal i tabellen veere en smule konser-
vative.
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4. Diagnostisk udredning, behand-
ling og opfelgning

Anbefalinger:

e Personer med attakvis sklerose samt personer med progressiv skle-
rose, som mader Medicinradets og Dansk Neurologisk Selskabs faglige
kriterier, tilbydes sygdomsmodificerende behandling.

o Alle personer med MS, uanset type, tilbydes farmakologisk behandling,
hvor indiceret, for falgetilstande.

e Personer med MS tilbydes opfelgning pa en neurologisk afdeling efter
behov.

4.1. Debutsymptomer

Typiske symptomer i starten af attakvis sklerose er subakut opstaet asymmetrisk lam-
melse i arm og ben og/eller sensoriske udfald, ensidig synsnervebetaendelse, dobbeltsyn
pa grund af gjenmuskellammelse (alder <40 ar), faleforstyrrelser i ansigtet (alder <40 ar),
koordinationsproblemer, nystagmus (ufrivillige, rykvise gjenbevaegelser), Lhermittes tegn
(fornemmelse af stad langs rygsgjlen) eller staerk trang ved vandladning.

Typiske symptomer i starten af primaer progressiv sklerose er tiltagende asymmetrisk
lammelse i benene, samtidig ofte blaeresymptomer og/eller rejsningsproblemer hos
meend. Mindre hyppigt ses tiltagende lammelse i den ene side af kroppen, koordinations-
problemer eller kognitive symptomer.

4.2. Diagnostisk udredning
Ved mistanke om MS skal man henvises fra sin egen laege eller privat praktiserende neu-
rolog, til udredning pa en neurologisk afdeling pa sygehuset.

Udredning pa sygehuset omfatter falgende trin:

e Laegen optager en grundig sygehistorie med fokus pa symptomudvikling over tid.
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e Laegen laver en neurologisk undersggelse med fokus pa udfald fra centralnerve-
systemet.

e Der udfgres en MR scanning af hjernen og rygmarven.

e Der laves en unders@gelse af rygmarvsvaesken, hvor der bl.a. unders@ges for in-
fektion og inflammation.

e Der tages blodpraver, hvor der undersgges for generelt helbred og differentialdi-
agnoser.

Der er en raekke diagnostiske kriterier, der skal veere opfyldt for at stille diagnosen MS.
Diagnostikken bygger pa McDonald 2017 kriterierne, der inddrager bade MR scanning og
undersggelse for inflammation i rygmarvsvaesken i dokumentation for, at sygdommen er
spredt (dissemineret) i bade tid og sted. Alternative diagnoser skal altid overvejes og
udelukkes, for diagnosen MS kan stilles. Der henvises til den gaeldende Nationale Be-
handlingsvejledning udarbejdet af Dansk Neurologisk Selskab('8),

4.3. Medicinsk behandling

Medicinsk behandling af MS kan vaere symptombehandling eller sygdomsmodificerende
behandling. Sygdomsmaodificerende behandling af MS forstas som medicinsk behand-
ling, der kan bremse sygdommens udvikling. Der findes endnu ikke sygdomsmaodifice-
rende behandling til alle typer af sklerose. Den sygdomsmodificerende behandling vare-
tages altid af neurologiske afdelinger, og nogle specifikke medicinske behandlinger af
MS, herunder ogsa behandlinger af falger til MS, er reguleret af Sundhedsstyrelsens
specialevejledning for neurologi®. Behandling af personer i sygdomsmodificerende be-
handling registreres i Sclerosebehandlingsregistret, som er en klinisk kvalitetsdatabase,
og anvendelsen af sygdomsmodificerende behandling er reguleret i laagemiddelrekom-
mandationen og behandlingsvejledningen udarbejdet af Medicinradet.

Sygdomsmodificerende behandling - Attakvis MS

Sygdomsmodificerende behandling for MS er primaert tilgeengelig for personer med at-
takvis MS, som er den form ca. 59 % af persongruppen har. De sygdomsmodificerende
behandlinger har meget forskellige angrebspunkter for deres virkning. | Danmark opdeles
behandlingerne i farstelinje behandlinger og andenlinje behandlinger. Optimering af den
medicinske behandling har betydning for personens prognose og er samtidig en forud-
saetning for vellykket rehabilitering. Medicinradet har udarbejdet en behandlingsvejled-
ning til regionerne vedrgrende laegemidler til sygdomsmaodificerende behandling af at-
takvis MS.

Sygdomsmodificerende behandling — Progressiv MS

Personer med primaer progressiv MS udger ca. 10-15 % af det samlede antal personer
med MS og ca. 25% af personer med MS har sekundaer progressiv MS. Der har hidtil
veeret sparsomt med sygdomsmodificerende behandling rettet mod progressiv MS, men
der er stor udvikling pa omradet. Fra januar 2019 har medicinradet anbefalet ocrelizumab
som mulig standardbehandling til voksne i alderen 45 ar eller yngre med primaer progres-
siv MS@,



Anbefalinger for tveersektorielle forlab for mennesker med multipel sklerose Side 25/57

Symptombehandling

Der anvendes en lang raekke medicinske behandlinger rettet mod sygdommens sympto-
mer og felgetilstande. Disse omfatter medicin til behandling af nedsat motorisk kraft og
gangbesveer, spasticitet (gget spaending i muskulaturen og spasmer), bleereproblemer
som fglge af overaktiv bleere, seksuel dysfunktion hos maend (rejsningsproblemer), neu-
ralgiforme smerter og kroniske neurogene smertetilstande samt udtalt traethed (fatigue).
De permanente symptomer gges i antal og svaerhedsgrad i takt med sygdomsudviklin-
gen, og behandlingernes formal er at afhjeelpe sygdomsmanifestationerne og deraf fal-
gende funktionsevnenedseettelse.

4.4. Opfolgning

Generelt om opfelgning

Formalet med opfglgning pa en neurologisk afdeling kan have flere formal, herunder at
der laves et generelt overblik over hvordan sygdommen progredierer, behandlingstiltag
og udaekkede behov for farmakologisk behandling, behov for kommunale tiltag samt gen-
optreening. Denne type opfelgning foretages i dag typisk som en delt opgave mellem
lzege og sygeplejerske. Sygeplejersker med neurologisk ekspertise og erfaring kan fore-
tage en systematisk og helhedsorienteret overvagning af behov hos personer med frem-
adskridende og fremskreden MS, og reagere pa aendringer med relevante tiltag, herun-
der sikre henvisning til forebyggende og sundhedsfremmende tiltag i primaer sektor.

Internationalt er der gode erfaringer med en bredere tveerfaglig opfelgning, herunder
ogsa i relation til opfalgning pa behov. Her neevnes saerligt behovet for at falge den en-
keltes fysiske og kognitive funktionsevne, hvor seerligt fysioterapeuter, ergoterapeuter og
neuropsykologer kan veere relevante fagpersoner at inddrage i den tvaerfaglige gennem-
gang og opfalgning®?. Der er stigende fokus pa vigtigheden af at opspore bade fysiske
og kognitive falger af MS tidligt i forlabet, samt ivaerkseette indsatser rettidigt med henblik
pa at optimere forebyggelse af tabt funktionsevne®@®. Opfglgningen ber have fokus p3,
hvorledes symptomerne muligvis pavirker den enkeltes hverdagsliv, herunder arbejds-
evne, ligesom det er vigtigt med opmaerksomhed pa at identificere andre falger, der pa-
virker funktionsevnen, sa som eksempelvis utilsigtet vaegttab®4. | opfglgningen kan der
med fordel, som dialogstgtte, inddrages patientrapporterede (PRO) data, der omhandler
patientens helbredstilstand, herunder det fysiske og mentale helbred, symptomer, hel-
bredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau.

Der findes en lang reekke tests, der kan bruges til at beskrive tilstanden ved MS. Traditio-
nelt anvendes skalaen Expanded Disability Status Scale (EDSS), som pa en skala fra O-
10 beskriver personens tilstand. EDSS beskriver primeert fysisk funktionsevne. Mange
personer med MS har dog ogsa kognitive problemer og disse fanges darligt ved anven-
delse af EDSS. Her er Symbol Digit Modality Test (SDMT) velegnet som et supplement.
Testen maler, hvor hurtigt information behandles i hjernen, og er et meget falsomt mal for
kognitive problemer ved MS.
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Opfoelgning - Symptombehandling

MS kan forarsage en lang raekke neurologiske symptomer og funktionsforstyrrelser, bade
hos personer med attakvis og progressiv MS. Nogle er tilgaengelige for farmakologisk be-
handling, andre er ikke. | den Nationale Behandlingsvejledning udarbejdet af Dansk Neu-
rologisk Selskab('®) beskrives anbefalinger for symptomatisk behandling samt tidsinterval
for opfglgning specifikt for fatigue, bleeredysfunktion, spasticitet og gangforstyrrelser.

Opfelgning - Attakvis multipel sklerose

Med henblik pa at monitorere effekt og bivirkninger bar persongruppen med attakvis MS,
som er i sygdomsmodificerende behandling, falges med rettidige kontrolbesgg pa de
neurologiske afdelinger jf. Medicinradets behandlingsvejledning vedrgrende laegemidler
til attakvis multipel sklerose (2019)®9),

Opfelgning - Progressiv multipel sklerose

Starstedelen af personer med progressiv MS har ikke sygdomsmaodificerende behandling
som en mulighed, men personer med progressiv MS har ofte belastende symptomer. For
eksempel oplever disse personer ofte fatigue, bleere-tarm besveer, seksuel dysfunktion
og balancebesveer, og ofte praesenteres symptomerne tidligere i forlabet i sammenligning
med attakvis MS. Med henblik pa at falge sygdommens udvikling, herunder vurdere mu-
ligheder for farmakologisk og non-farmakologisk behandling bar det overvejes, at perso-
ner med progressiv MS tilbydes opfalgning pa en neurologisk afdeling arligt. Saerligt bar
man ved primaer progressiv MS veere opmeerksom pa systematisk opfelgning de fagrste
5-10 ar efter diagnosen er stillet, idet det hos mange er her de stegrste aendringer i syg-
dommen fremkommer.
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5. Organisering og samarbejde

Anbefalinger:

¢ Kommunen bgr adviseres tidligt om personer med MS, med henblik pa at un-
derstotte en tidlig indsats og et sammenhaengende forlgb (med dennes sam-
tykke). Sygehuse anvender etablerede kommunikationsveerktgjer og ved behov
henvises til kommunale indsatser. | de tilfeelde, hvor der er et laegefagligt vurde-
ret behov, udarbejdes der en genoptreeningsplan.

e Almen praksis og sygehuse henviser til en afklarende samtale i kommunen, nar
der vurderes behov for kommunale forebyggelses- og rehabiliteringstilbud.

o Kommunen afdeekker personens behov for faglige indsatser, herunder forebyg-
gelse og rehabilitering, ved en afklarende samtale og iveerksaetter relevante ind-
satser med udgangspunkt i personens motivation og behov.

e Sclerosehospitaler overdrager relevante informationer til evt. henvisende neuro-
logisk afsnit, kommune og almen praksis med personens samtykke. | de til-
feelde, hvor der er et leegefagligt vurderet behov, udarbejdes der en genoptrae-
ningsplan.

e Fagprofessionelle udarbejder og justerer Isbende mal og indsatser i samarbejde
med personen og med udgangspunkt i dennes funktionsevne samt behov. | pri-
meer sektor tilstraebes en Igbende dialog mellem seerligt almen praksis, kom-
mune og praktiserende fysioterapeuter med henblik pa koordinering og sam-
menhaeng i personens indsatser.

Hovedvaegten af alle unders@gelser og behandling af personer med MS, varetages som
hovedregel i et formaliseret tveerfagligt og tvaersektorielt samarbejde mellem almen prak-
sis, kommuner og sygehuse. Den sundhedsfaglige pleje, omsorg, genoptraening og reha-
bilitering foregar som udgangspunkt i kommunerne, og indsatsen bgr videst muligt under-
stgtte personens evne til egenomsorg; det vil sige, til selv at tage vare pa sin sygdom og
hverdagsliv og indga i et aktivt samarbejde med de sundhedsprofessionelle, der omgiver
personen. Derfor bgr indsatsen, om muligt, ske taet pa den enkeltes/familiens naermiljg,
med systematisk inddragelse af personen med MS og dennes pargrende og gerne i
samspil med lokalsamfundet (frivillige, foreninger etc.). De enkelte faglige indsatser ved-
rerende genoptraening, rehabilitering og palliation er beskrevet uddybende i kapitel 6.
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Et systematisk tilrettelagt forlgb til personer med MS forventes at kunne fremme livskvali-
tet, funktionsevne og selvsteendighed.

| en sadan indsats kan indga:

e Diagnostisk udredning
e Behandling, pleje og opfalgning
e Genoptreening/rehabiliteringsindsatser og evt. palliation.

5.1. Ansvars- og opgavefordeling mellem aktorer

Udgangspunktet for, hvilken aktgr der varetager hvilke dele af forlgbet beskrives herun-
der. En deltaljeret beskrivelse kan aftales lokalt.

Almen Praksis
Personens indgang til sundhedsvaesenet forekommer i de fleste tilfaelde ved egen hen-

vendelse til almen praksis.
Almen praksis’ rolle er, udover at varetage sundhedsfaglige opgaver generelt, at:

e Udrede personer med symptomer, der kan vaere tegn pa MS. Herefter henvise
personer til en neurologisk specialafdeling for yderligere udredning ved mistanke
om MS.

e Henwvise til indsatser/tilbud i kommunen efter behov. Herunder henvise til forebyg-
gende indsatser jf., Sundhedsstyrelsens ’Anbefalinger for forebyggelsestilbud til
borgere med kronisk sygdom’ (2016)(22).

¢ Henvise til vederlagsfri fysioterapi safremt personen opfylder kriterierne jf. Sund-
hedsstyrelsens 'Vejledning om adgang til vederlagsfri fysioterapi (2021)'@9).

e Henvise til forlgb pa Sclerosehospitalerne ved behov.

e Vaere den gennemgaende sundhedsfaglige akter, der Isbende har en rolle i for-
hold til personer med MS og deres almene sundhed, herunder at varetage almen
medicinske opgaver.

e Behandling af visse felgesygdomme, som kan handteres i almen praksis, evt. i
samarbejde med praktiserende neurolog og/eller neurologisk afdeling.

e Udarbejde fyldestgarende attester for brug i kommunal sagsbehandling.

¢ Koordinere og samarbejde med sygehuse, kommuner og praksissektoren/fysiote-
rapeuter.

¢ | samarbejde med andre sundhedsfaglige aktgrer som hjemme(syge)plejen, samt
leeger fra sygehuse, praktiserende fysioterapeuter og psykologer, har den prakti-
serende lzege det overordnede behandlingsansvar i forbindelse med den basale
palliative indsats, herunder ogsa i forbindelse med den sidste levetid??),

Rollen som den gennemgéaende sundhedsfaglige aktar betyder, at almen praksis, med sit
kendskab til personen og historikken i dennes forskellige helbredsproblemer, fastholder
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kontakten med personen og sikrer, at der er lavet opfglgningsaftaler i almen praksis efter
den enkelte persons behov og @nsker.

Almen praksis bgr have kendskab til relevante tilbud i kommunerne og hos andre aktg-
rer, fx via Sundhed.dk, formelle netveerksdannelser eller tvaersektorielle uddannelsestil-
tag. Kendskab til andre aktgrers indsatser er et vigtigt incitament for, at der tages kontakt
til og henvises til relevant indsats.

Sygehuse
Sygehusenes opgave er:

e Diagnostik, behandling og opfglgning af personer med MS pa henholdsvis ho-
vedfunktionsniveau, regionsfunktionsniveau samt hgjt specialiseret niveau.

e Behandling af fglgetilstande og komorbiditet, evt. i samarbejde med almen prak-
sis.

o  Sikre forskning og udvikling inden for omradet.

o Udfylde fyldestgerende epikrise til almen praksis, herunder aftaler om fortsat me-
dicinering.

o Udarbejde fyldestg@rende attester for brug i kommunal sagsbehandling.

e At vurdere behovet for genoptraening i forbindelse med udskrivning og udarbejde
en genoptraeningsplan safremt, der er et laegefagligt vurderet behov for genop-
treening jf. BEK nr. 918 af 22/06/2018 om genoptraeningsplaner og om personens
valg af genoptraeningstilbud efter udskrivning fra sygehus(@®).

e Henvise til forlgb pa Sclerosehospitalerne ved behov.

e Ra&dgivning omkring patientrettet forebyggelse og, efter aftale med personen,
henvise til kommunale palliative og/eller rehabiliterende indsatser.

e Samarbejde med relevante aktgrer og hermed understgtte en sammenheen-
gende og koordineret indsats til personer med MS.

¢ Tilbyde specialiseret palliation ved behov?®").

e Vurdering af behov for behandlingsredskaber, samt tildeling af disse.

Kommuner
Kommunens opgave er at:

o Tilbyde genoptraening nar personen ikke er indlagt jf. VEJ nr. 9538 af 02/07/2018
om genoptraening og vedligeholdelsestraening i kommuner og regioner®.

o Tilbyde sygepleje i det omfang det kan medvirke til at forebygge sygdom, fremme
sundhed, yde pleje og behandling, rehabilitering og palliation til personer, der har
behov for det).

¢ Understgtte en sammenhaengende og koordineret rehabiliteringsindsats pa tveers
af kommunens forvaltningsomrader ved komplekse forlgb.

o Tilbyde forebyggende/rehabiliterende og/eller palliative indsatser pa baggrund af
en afklarende samtale(?%39),

e Varetage basal palliation, nar personen ikke er indlagt®”).
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e Samarbejde med sygehuse, Sclerosehospitaler og praksisomradet med henblik
pa at understgtte en sammenhaengende indsats til personer med MS.

o Tilbyde hjeelp og stette efter servicelovens paragraffer, herunder vurdere behov
for hjaelpemidler og/eller boligaendringer.

e Vurdere individuelle behov for indsatser, herunder pargrendes behov for helheds-
orienterede indsatser, som lovgivningsmaessigt er forankret pa tveers af sund-
heds-, social-, beskeeftigelses- og uddannelsesomradet, og koordinere indsatser
pa tveers af lovgivnings- og forvaltningsomrader.

5.2. Andre aktgrer

Speciallegepraksis i neurologi
Nogle personer med symptomer pa MS kan have deres farste kontakt med specialleege i

neurologi i praksissektoren, ligesom en delmaengde af personer med MS kan fglges i
speciallaegepraksis.

Psykolog

Personer med MS og deres pargrende kan henvises af egen laege til psykologbehandling
med tilskud, hvis egen laege vurderer, at personen er omfattet af ordningen. Disse perso-
ner kan fx. veere omfattet af grupperne "Personer ramt af alvorligt invaliderende sygdom”
og "Pargrende til personer ramt af alvorligt invaliderende sygdom”3@"),

Privatpraktiserende fysioterapeuter
Jf. Sundhedslovens § 140 a og 140 b®? samt Bekendtggrelse nr. 710 af 27. juni 2008

om tilskud til fysioterapi hos fysioterapeut i praksissektoren og vederlagsfri fysioterapi hos
fysioterapeut i praksissektoren og i kommunen®® og Sundhedsstyrelsens 'Vejledning om
adgang til vederlagsfri fysioterapi (2019)'®, sa er personer med en funktionsnedsast-
telse, som fglge af MS, omfattet af ordningen om vederlagsfri fysioterapi.

Ordningen giver saledes adgang til vederlagsfri fysioterapi tidligt i sygdomsforlgbet og
har til formal at forbedre funktioner, vedligeholde funktioner eller forhale forringelse af
funktioner hos personer med et varigt sveert fysisk handicap eller en funktionsnedsaet-
telse, som fglge af progressiv sygdom.

Specialsygehuse
| Sundhedslovens § 79, stk. 2, er der fastlagt en raekke foreningsejede eller selvejende

specialsygehuse, hvoraf Sclerosehospitalerne tilbyder behandlings- og rehabiliteringsfor-
Igb for personer med MS. Forlgb pa specialsygehusene finansieres inden for en gkono-
misk ramme, fritvalgsrammen. Den region, hvor specialsygehuset er beliggende, skal

3 | henhold til Sundhedslovens § 69 yder Regionsradet tilskud til behandling hos psykolog efter laegehenvisning. Bekendtgarelse
om tilskud til psykologbehandling i praksissektoren for seerligt udsatte persongrupper fastsaetter de naermere regler for tilskud.
Overenskomstaftalen mellem Regionernes Lgnnings- og takstnaevn og Dansk Psykologforening fastleegger de naermere vilkar.
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indga driftsoverenskomst med sygehuset, imens de enkelte forlab finansieres af perso-
nens hjemregion. Det er en mulighed for bade almen praksis og sygehuse at henvise fil
rehabiliteringsforlgb pa Sclerosehospitalerne ved behov®4.

Sclerosehospitalernes opgaver i forhold til MS er eksempelvis:

e Attilbyde laegelig udredning og behandling, herunder neurologisk undersggelse
og behandling af fglgetilstande evt. i samarbejde med den sygehusafdeling som
personen er tilknyttet.

e At foretage tvaerfaglig udredning samt vurdere rehabiliteringsbehov og —potenti-
ale.

e At varetage specialiserede genoptraenings- og/eller rehabiliteringsindsatser af
bade psykisk, fysisk og kognitiv art.

e At foretage en laegelig vurdering af personens behov for genoptraening/rehabilite-
ring i forbindelse med udskrivning samt at udarbejde en genoptraeningsplan ved
behov, i samarbejde med personen og evt. dennes pargrende.

e Atunderstatte et sammenhaengende og koordineret forlgb ved at samarbejde
med sygehus, kommune og egen lzege.

e Atafklare, vurdere, afpragve eller radgive i forhold til personens situation, eksem-
pelvis i forhold til arbejdsrelaterede problemstillinger.

Sclerosehospitalerne tilbyder rehabiliterende indsatser i personens eget hjem i de saer-
lige tilfelde, hvor indleeggelse pa Sclerosehospitalerne ikke er muligt. Herudover har
Sclerosehospitalerne en udgaende funktion, der har til formal at medvirke til, at den spe-
cialiserede viden om og kompetencerne til behandling og rehabilitering, som findes pa
Sclerosehospitalerne, kan ggres tilgaengelig i personens naermiljg, og dermed veere med
til at imedekomme et behov for sammenhaengende behandlings- og rehabiliteringsindsat-
ser i personens neermiljg og i samarbejde med bade almen praksis og kommunen.

| perioden 2017-2019 er der gennemfart et pilotprojekt om styrket samarbejde mellem
Sclerosehospitalerne og udvalgte kommuner. Projekterne har skabt starre viden om,
hvordan Sclerosehospitalerne og kommunerne kan styrke samarbejdet om den enkelte
person med MS, og der er udviklet og afprevet samarbejdsmodeller, som andre kommu-
ner kan lade sig inspirere af og udbrede under hensyn til lokale forhold©>.

Patientorganisationer

Patientorganisationer, seerligt Scleroseforeningen, er en central akter i forhold til at for-
midle viden og give radgivning til personer med MS. Ligeledes har de forskellige tilbud,
hvor personer med MS og pargrende har mulighed for samvaer med andre ligestillede
samt tilbud om psykologhjeelp, socialradgivervejledning, stette og aktiviteter, samt radgiv-
ning fra forskellige eksperter. Barn og unge kan som pargrende til en foraelder med MS
veere seerlig belastet og her har patientorganisationer relevante tilbud, eksempelvis camp
for hhv. unge péargrende og for paregrende.
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Det er veesentligt, at akterer i sundhedsvaesenet, der er involveret i et konkret forlab med
en person med MS, er opmaerksomme pa, at samarbejde med den relevante patientor-
ganisation samt informere personen med MS og dennes pargrende om tilbud i dette regi.

5.3. Samarbejde i primzer sektor

Samspillet mellem indsatser pa tvaers af aktarer er centralt og alle indsatser bar rettes
mod faelles mal, hvorfor der bgr vaere en Igbende dialog mellem almen praksis, kom-
mune, praktiserende fysioterapeut og evt. neurolog pa praksisomradet. Seerligt nar det
drejer sig om komplekse forlgb, bar der afholdes mgder med personen med MS og den-
nes pargrende efter behov, hvilket styrker sammenhaeng i forlebet. Der er udviklet digi-
tale lgsninger, som har til formal at bidrage til koordinering og overblik bade for personen,
pargrende og sundhedsfaglige pa tveers af sektorer. "Et Samlet Patientoverblik” kan ek-
sempelvis give personen og pararende mulighed for at se aftaler fra praktiserende laege,
hospital og kommunal sundhed i en samlet oversigt pa sundhed.dk, ligesom sundheds-
personer kan tilga oplysningerne via deres eget fagsystem(6),

Det er vigtigt, at den praktiserende leege og evt. hjemme(syge)plejen i kommunen kom-
munikerer lgbende og er opmaerksomme pa tegn pa aendringer af tilstand og funktioner,
herunder kognitive funktioner, som kan have indflydelse pa bl.a. arbejdsevne, selvsten-
dighed i livsfarelsen og kereevne, og i forleengelse heraf sikrer, at den pagaeldende ved
behov bliver udredt ved neuropsykolog, med henblik pa tilbud om relevant indsats®.

Omtrent halvdelen af personer med MS modtager behandling og/eller treening ved en
praktiserende fysioterapeut efter Sundhedslovens § 140 a®? og Bekendtgerelse om til-
skud til fysioterapi hos fysioterapeut i praksissektoren og vederlagsfri fysioterapi hos fy-
sioterapeut i praksissektoren og i kommunen®?). For mange personer med MS er fysiote-
rapeuten derfor en af de sundhedsfaglige aktgrer, som har bedst kendskab til vedkom-
mendes sygdomsudvikling og aktuelle funktionsevne, ogsa tidligt i forlabet. Der bar der-
for veere seerlig opmaerksomhed pa dialog mellem fysioterapeuten og andre aktgrer, her-
under kommune og almen praksis (efter samtykke).

Kommunikations- og henvisningsveje
De eksisterende nationale kommunikationsredskaber inden for sundhedsvaesenet giver

mulighed for, at sygehuse, kommuner og almen praksis kan kommunikere om personer
med MS med personens samtykke. Der er en variation af kommunikations- og henvis-
ningsvejene, hvor nogle er funderet i en lovgivning, mens andre ikke er. Se bilag 3 med
beskrivelse af udvalgte kommunikationsveerktgjer, der er relevante i det tvaersektorielle
samarbejde — alt afhaengigt af den enkeltes behov.
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Nedenstaende figur 7 viser eksempler pa organisering af forlgb for personer med MS
pa tvaers af sektorer.

Vederlagsfri fysioterapi i Henvisning

praksissektor
Statusnotat

Henvisning

e Treening
e Behandling

Henvisning

Henvisning* fx
genoptreeningsplan
eller henvisning til
afklarende samtale

Henvisning

v
Sklerosehospital

e  Multidisciplinzert
behandling og
rehabilitering under
indlaeggelse

Udgaende funktion

Patientforeninger

Henvisning

e Stetteindsatser

o Netveerk
o Pargrendeindsatser

*

Der er flere kommunikations- og henvisningsveje til kommunerne og aktererne skal benytte sig af de til enhver tid gael-

dende.
En genoptreeningsplan kan udarbejdes i forbindelse med udskrivning fra sygehus og jf. Bekendtgerelse om genoptrae-

ningsplaner og om patienters valg af genoptraeningstilbud efter udskrivning fra sygehus nr. 918 af 22. juni 2018@8),
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6. Faglige Indsatser

Anbefalinger:

e Faglige indsatser ivaerksaettes med udgangspunkt i den enkeltes behov og retter
sig mod kroppens funktioner og anatomi, aktivitet og deltagelse og i sammen-
haeng med personens omgivelser og personlige faktorer.

e Indsatser udfares som individuelt tilpassede indsatser pa tvaers af faggrupper,
specialiseringsniveauer samt sektorer.

6.1. Overordnet om planlaegning og koordination af faglige indsatser

Faglige indsatser bear iveerksaettes pa baggrund af Isbende individuelle behovsvurderin-
ger. Der bgr formuleres malszetninger for den samlede indsats i samarbejde med perso-
nen med MS og dennes evt. paragrende. Kommunen, sygehuset og praksisomradet har
alle centrale opgaver i forhold til at sikre en hensigtsmaessig koordination af forlgbet. Re-
habiliterende indsatser bgr koordineres tveersektorielt med inddragelse af relevante fag-

grupper.

Vurdering af behov
Vurdering af behov for faglige indsatser beror pa en faglig og individuel udredning af

personens samlede funktionsevne. Udredning af funktionsevne er, sammen med vur-
dering af personens behov for genoptraening, rehabilitering og/eller palliation, motiva-
tion og ressourcer, grundlaget for faelles beslutninger om, hvilke behov der skal adres-
seres, samt hvordan indsatsen skal tilrettelaegges i forhold til bade indhold, timing og
intensitet. Planlaegning ber tage udgangspunkt i den enkelte persons behov, sa de ind-
satser, der tilbydes, stemmer overens med den enkeltes situation, funktionsevne og
forudseetninger. Indsatsen og intensiteten af det tvaerfaglige samarbejde athaenger sa-
ledes af personens sygdoms- og livssituation.

Der kan veere behov for, at udredning af funktionsevne foregar i tvaerfagligt regi og in-
volverer flere relevante faggrupper, ogsa udover sundhedsfaglige. Det er en forudsaet-
ning, at der udredes, og at personen med MS vurderes med brug af tilstrackkelige og
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relevante kompetencer, séledes at den indsamlede viden er fyldestgarende i forhold til
at iveerksaette en faglig relevant og tilstraekkelig genoptraenings- og/eller rehabiliterings-
indsats. Koordinatorfunktionen kan her samle de relevante faggrupper (jf. afsnittet om
koordination nedenfor).

Da MS manifesterer sig forskelligt over tid, ligesom funktionsevne og ressourcer varie-
rer, foretages der en Igbende revurdering af personens behov med justering af mal og
indsatser. Der bgr anvendes validerede fagligt anerkendte vurderingsredskaber, i det
omfang de er tilgaengelige.

Udredning af funktionsevne for personer med MS bgr omfatte:

o Kroppens funktioner og anatomi: fx smerter, seksualitet, balance, nedsat/@get
muskelkraft og beveegelighed, ernaeringstilstand og spise- og drikke funktion,
treethed, bleere- og tarm funktion, kognitive forandringer, tale- og sprog funktioner,
angst, depression, samt disse problemers eventuelle betydning for hverdag, akti-
vitet og deltagelse. Endvidere behandling, evt. bivirkninger heraf, og eventuel ko-
morbiditet.

o Aktivitet og deltagelse: Vurdering af P-ADL, I-ADL, fritidsaktiviteter, samt be-
skaeftigelse.

e Omgivelsesfaktorer: Personens mulighed for stgtte og neerveer, identifikation af
centrale pargrende, herunder hjemmeboende bgrn, samt eendring af rolle i for-
hold til naere paregrende. Endvidere uddannelses-/arbejdssituation, fritid, gkonomi
og bolig mv.

¢ Personlige faktorer: Personens oplevelse af sin nuvaerende situation, bekym-
ring for sygdommens udvikling og falger, eventuel mening med livet, samt me-
stringsevne.

Malsaetning

Et forlab for personer med MS kan besta af flere tveerfaglige indsatser, som skal plan-
laegges af de involverede aktgrer. Det er vaesentligt, at den samlede indsats planlsegges
og malrettes, sa personen kan have det bedst mulige hverdagsliv. Der bgr derfor formu-
leres malsaetninger for den samlede indsats i samarbejde med personen med MS og evt.
dennes pargrende, herunder opfalgning pa malsaetningerne, samt eventuelle delmal un-
dervejs. Malsaetningerne ber saledes vaere styrende for koordinering og timing af indsat-
serne pa tvaers af sektorer. Dette forudsaetter, at de involverede fagprofessionelle har en
feelles tveerfaglig forstdelsesramme samt kendskab til hinandens initiativer og ansvarsom-
rader. Et feelles sprog om personens behov, og at parterne har viden om indsatser og or-
ganisering i de gvrige sektorer og/eller forvaltninger, gger muligheden for sammenhaeng i
forlgbet.
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Koordination

Kommunen, sygehuset og praksisomradet har alle centrale opgaver i forhold til at sikre
en hensigtsmaessig koordination af forlgbet. Koordinationen omfatter etablering af over-
ordnede rammer for samarbejdet pa tveers af sygehuse, praksisomradet og kommuner,
samt koordination af aktiviteter internt pa et sygehus og internt i en kommune. Hertil kom-
mer koordination af indsatsen i de individuelle forlgb - forlgbskoordinationen. Nyere digi-
tale veerktajer er udviklet og under udvikling, med henblik pa at skabe en platform for
bedre koordinering, samarbejde og overblik for personen, deres pargrende og sundheds-
personer(),

Koordinationen kan varetages pa mange mader og er ikke ngdvendigvis placeret hos én
person. En forudseetning for koordination af den faglige indsats er, at aktgrerne kommu-
nikerer med og informerer hinanden om iveerksatte indsatser lgbende eller ved mistanke
om andre forhold, som en anden aktgr vil skulle handle pa. Gensidig orientering, inklusiv
tilbagemelding om personens forlgb til relevante samarbejdspartnere, herunder almen
praksis, er saledes vigtig. Ved afslutning af en indsats bar der kommunikeres om indsat-
sens omfang, karakter og effekt. Koordination og kommunikation adresseres i lokale afta-
ler i regi af sundhedsaftalesamarbejdet og praksisplanarbejdet.

| flere kommuner er der etableret koordinatorfunktioner med henblik pa at koordinere ind-
satserne pa tveers af faggrupper, forvaltninger, andre kommuner og sygehuset®"). Man
kan med fordel aftale lokalt, hvorledes personer med MS kan integreres hensigtsmaessigt
i allerede eksisterende koordinationsfunktioner for mennesker med kronisk sygdom, hvor
en del kommuner og almen praksis allerede har etableret aftaler. Forlgbskoordinationen
bar sikre, at naeste led i et forlgb er parat til at overtage ansvaret for forlgbet, og at der
koordineres mellem samtidige indsatser.

6.2. Formal med indsatserne

Den faglige indsats ved savel genoptraening, rehabilitering som palliation afgares af ka-
rakteren af den enkeltes og evt. pargrendes behov, samt sigtet med indsatsen. Valg af
indsatser bar ske i samarbejde med personen, ud fra en individuel vurdering af behov og
i sammenhaeng med den enkeltes ressourcer og motivation.

Der er et stort overlap mellem rehabiliterende og palliative indsatser, og indsatserne er
ofte indholdsmaessigt identiske, mens malet med indsatserne kan veere forskellige. Re-
habilitering vil ofte have som formal aktivt at fremme funktionsevne og selvsteendighed,
mens malet med den palliative indsats er, at lindre personens og de pargrendes lidelser,
uanset om lidelserne er af fysisk, psykisk, social eller eksistentiel/andelig karakter. For-
malet med indsatsen kan ligeledes over tid variere mellem at veere af forebyggende, gen-
optreenende, vedligeholdende og/eller af lindrende karakter. Det betyder, at nogle indsat-
ser kan gives med forskelligt fagligt sigte. Eksempelvis kan fysisk treening for én person
have et lindrende formal, og for en anden person have til formal at forbedre funktionsev-
nen.
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6.3. Faglige indsatser

De faglige indsatser ber tilretteleegges med afsaet i en sundhedspaedagogisk tilgang og
kan veere holdbaserede med mulighed for netvaerksdannelse og erfaringsudveksling eller
besta af individuelle indsatser, afhaengigt af personens behov og motivation®®.

De faglige indsatser bor folge eksisterende faglige retningslinjer eller anbefalinger. | til-
feelde hvor der ikke foreligger sddanne, bgr indsatsen falge faglig konsensus.

Med personen med MS og pargrendes behov og ressourcer i centrum, tilbydes faglige
indsatser, der har til formal at forebygge, behandle eller lindre sygdom. For anbefalinger i
relation til udredning, diagnostisk, medicinsk behandling og opfelgning henvises til kap. 4.

De enkelte indsatser kan leveres af flere aktgrer afhaengigt af personens tilstand og/eller
behov for specialisering. Se afsnit 5.1 for ansvars- og opgavefordeling mellem aktarer.
Idet personen med MS kan have forskellige behov, motivation og ressourcer til mere eller
mindre intensive forlgb, og alt efter sygdommens fremskredenhed, méa de fagprofessio-
nelle koordinere og/eller integrere rehabiliterende og palliative indsatser.

Nedenfor beskrives faglige indsatser, som kan veere relevante for hele eller dele af mal-
gruppen af personer med MS. De naevnte indsatser udgar en vigtigt del af det samlede
behandlingsforlagb for personer med MS, og er effektive inden for det omrade, de er rettet
imod.

Mange personer med MS vil have behov for indsatser omhandlende de neevnte funktio-
ner herunder, idet indsatserne retter sig mod de hyppigste falger i forbindelse med MS (jf.
afsnit 3.3). Der kan dog i et rehabiliteringsforlgb ogsa veere behov for andre indsatser
end de herunder nzevnte. Eksempelvis kan forebyggelses- og rehabiliteringstilbud for
personer med MS i kommunalt regi veere indsatser der tilbydes, saledes at andre syg-
domme og faktorer forebygges, som eksempelvis hjerte-kar sygdomme og osteoporose
(forebyggelse af fald) mv.

Ofte vil personer med MS have behov for kompetencer fra et tveerfagligt team, og det an-
befales, at indsatserne udferes af fagpersoner med kompetencer inden for bade den
specifikke indsats og sygdomsomradet, hvilket oftest vil vaere fagpersoner med min. en
sundhedsfaglig professionsbachelor samt udbygget viden og erfaring med MS. | og med
at flere kommuner, afhaengig af sterrelse og befolkningsgrundlag, har en lille volumen
(antal personer med MS), kan det vaere sveert at opfylde inden for den enkelte kommune.
Her kan tveerkommunale samarbejder overvejes, ligesom fagpersoner ogsa kan indhente
radgivning fra almen praksis, sygehus, eller sklerosehospitalerne, i fald man ikke lokalt er
i besiddelse af den ngdvendige MS-specifikke viden.

Behovet for de forskellige faggruppers indsats varierer undervejs i forlgbet athaengigt af
sygdommens progressionsforlgb. Medarbejdere i den kommunale hjemme(syge)pleje vil
naturligt vaere nggleaktarer for personer med fremskreden MS, og i det hele taget i takt
med at forlgbet progredierer, vil hiemme(syge)plejen fa en stadigt mere fremtraedende
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rolle i forhold til eksempelvis at understatte den enkeltes mestring af den aktuelle situa-
tion, samt veere koordinatorer pa komplicerede forlab med flere involverede aktarer.

Indsatser mailrettet kroppens funktion og anatomi

Fysisk treening

Fysisk traening har positiv effekt pa livskvalitet, muskelstyrke, gangfunktion, balance og
funktionsevne hos personer med MS. Indsatserne kan veeret malrettet styrketraening,
konditionstraening eller balancetreening afheengig af arsag til funktionsevnenedseettelsen.
Traeningen ber tilretteleegges under hensyn til individuelle preeferencer. Fysisk treening
kan med fordel tilbydes alle personer med MS, ogsa selvom traeningen hos nogle perso-
ner kan medfere ufarlige forbigdende symptomforveerringer. Fysisk treening er ogsa
gavnlig ved moderat til fremskreden MS, og indsatserne bar kunne tilpasses kgrestols-
brugere®.

Respiratorisk dysfunktion (dndedreaetssvigt) er hyppigt forekommende hos personer med
MS. Det kommer til udtryk som nedsat evne til at beskytte luftveje mod fejlsynkning (aspi-
ration), &ndedraetsbesvaer, sgvnapng, hoste og gget risiko for lungebetaendelse. Dys-
funktionen skyldes nedsat muskelstyrke og udholdenhed, som blandt andet medfarer
nedsat hosteeffektivitet. Respirations-komplikationer er en primaer arsag til mortalitet og
morbiditet i de sene stadier af MS. Indsatser med respirationstreening kan forbedre ind-
og udanding samt gang hos personer med MS.

Urinvejs-dysfunktion forekommer hos neesten alle personer med MS, og kan blandt andet
indebaere inkontinens. Indsatser med fysioterapi malrettet blaerefunktion, herunder bask-
kenbundstraening, el-stimulation og biofeedback er effektive til reduktion af inkontinens
og forbedring af livskvalitet hos personer med MS®.

Dysfagi

Praevalensen af dysfagi er mellem 24-55 % hos personer med MS. Indsatser rettet mod
dysfagi bar varetages af specialiserede fagpersoner, som ogsa kan supervisere og vej-
lede personen med MS, pargrende og andet personale i forhold til handtering af dysfagi.
Fagpersoner, der varetager traeningsindsatser ved dysfagi, bar have viden om den nor-
male synkefunktion og anatomien i ansigt, mund og svaelg, viden om opsporing og tegn
pa dysfagi, funktionsnedseettelser af ansigt, mund og svaelg pga. MS, samt endvidere vi-
den om modificering af kost og vaeske. Relevante fagpersoner kan eksempelvis vaere er-
goterapeuter®® eller sundhedsfaglige med lignende baggrund.

Kost og erneering

Ved veegttab, mistanke om fejlernaering eller dysfagi, hvor konsekvensen kan vaere dehy-
drering, under-/fejlerneering samt lungebeteendelse, kan der overvejes kost- og/eller er-
naeringsindsats(@24),

Ernzeringsindsatsen ber varetages i et samarbejde med relevante fagpersoner, og ved
risiko for underernaering eller utilsigtet vaegttab, bar der henvises til kost eller ernaerings-
vejledning. Generel kostvejledning kan varetages af sygeplejersken, mens specifik diset-
vejledning og vejledning til personen, som ikke responderer pa generel vejledning, skal
involvere en klinisk dizetist. Ved udfordringer med appetitlashed, avitaminosis, kroniske
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sygdomme, rigide kostmanstre (udelukkelse af mange fadevaregrupper) og utilsigtet
veegttab + 1 kg samt ved komplikationer til sondeerneering, bagr man overveje, at ernae-
ringsvejledningen skal varetages ved klinisk dieetist.

Tale og sprogforstyrrelser

Tale og sprogforstyrrelser er forekommende hos personer med MS og kan ses i varieret
form. Ved kommunikationsvanskeligheder bgr der ske en udredning ved en logopaed, li-
gesom indsatsen planlaegges af en logopeed og udfares i teet samarbejde med pare-
rende og det tveerfaglige team.

Kognitiv udredning og traening

Kognitiv funktionsnedseettelse er ofte et vaesentligt problem for personer med MS, og har
stor betydning for hvordan den enkeltes livskvalitet, hverdagsaktiviteter, arbejdsevne
samt effekten af rehabilitering opnas og opleves®??. Kognitive funktionsnedszettelser skal
derfor identificeres, og tiltag for at treene eller kompensere for disse, skal veere en inte-
greret del af indsatserne for mennesker med sklerose, fra sygdomsdebut til fremskreden
sklerose.

Der er et stort spaend i typen og graden af kognitive deficits hos persongruppen, og ud-
redning af kognitivt funktionsniveau bestar efter behov af en neuropsykologisk undersg-
gelse. Herudover kan udredningen suppleres med en kognitiv vurdering med udgangs-
punkt i en eller flere hverdagsaktiviteter pa aktivitets- eller deltagelsesniveau®. Relevante
indsatser rettet mod kognitive funktionsnedseettelser, samt evaluering af disse, er som
udgangspunkt et tveerfagligt ansvar og baseret pa blandt andet kompetencer fra eksem-
pelvis speciallaege i neurologi, neuropsykolog, ergoterapeut og fysioterapeut.

Eksekutive funktioner

Det er god praksis at tilbyde traening rettet mod eksekutive funktionsnedsaettelser®, og at
indsatsen malrettes den specifikke funktionsnedseettelse. Indsatserne kan eksempelvis
rette sig mod at @ge personens indsigt og forstaelse for begraensningerne, at strukturere
dagen med rutiner, at opbryde komplekse handlinger til mindre komplekse handlinger og
at tilpasse omgivelserne ved at forstyrrende elementer begraenses®.

Hukommelse

Kognitive funktionsnedseettelser, herunder hukommelsesproblemer, er ofte et vaesentligt
problem for personer med MS, ikke mindst i forhold til arbejdsevne®. Svaekkelse af epi-
sodisk hukommelse er hyppigst forekommende. Det kan vaere retrospektiv eller prospek-
tiv hukommelse, hvor sidstnaevnte er defineret som vanskeligheder med at huske at
gare, hvad intentionen var, f.eks. at glemme at besvare et telefonopkald eller et mgde.
Studier har vist, at selv i tidlige stadier kan prospektiv hukommelse vaere pavirket, hvilket
understetter behovet for neuropsykologisk udredning, ogsa i et tidligt stadie. Identifikation
og udredning af hukommelsesmaessige funktionsnedseettelser bgr ske tidligt i sygdoms-
forlabet og gentages som sygdommen skrider frem. Det anbefales, at overveje at tilbyde
traening vedrgrende hukommelse. Indsatserne bar malrettes og tilretteleegges med fokus
pa den specifikke funktionsnedseettelse. Ved traening kan flere forskellige strategier til at
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huske kombineres, herunder tilpasning af omgivelser, hjeelpemidler, strukturering af da-
gen med rutiner og kompensatorisk brug af memoteknikker. Det bgr ligeledes overvejes,
hvordan instruktioner adresseres, og om der er behov for anvendelse af 'fejlfri laering’®).
Computerbaseret treening kan med fordel inddrages®.

Fatigue-handtering

Fatigue er en subjektiv fglelse af mangel pa fysisk og/eller mental energi, der opleves
som begraensende for personens saedvanlige eller gnskede aktiviteter, og er en af de
mest almindeligt forekommende folger, bade tidligt og senere i forlabet med MS. Der bar
ved udredning af fatigue vaere opmaerksomhed pa evt. sammenhaeng med kognitive
symptomer, kognitivt funktionsniveau og depressive symptomer(?.

Jf. viden om effekt, kan fatigue-management tilbydes bade som individuel eller gruppeba-
seret indsats, og litteraturen angiver, at der er effekt efter 6-ugers kursusforlgb, hvor fag-
personer blandt andet understatter personen i at prioritere mellem hverdagsaktiviteter,
overdrage geremal til andre og simplificere handlinger®. Identifikation og udredning af
fatigue bgr ske tveerfagligt, og der bgr foretages en udredning med anvendelse af valide-
rede og reliable udredningsredskaber, med henblik pa at sikre en relevant indsats. Ud-
redning og indsatser kan kraeve kompetencer inden for neurologi, neuropsykologi, fysio-
terapi, ergoterapi®.

Aktivitet og deltagelse

Treening i daglige aktiviteter

Personer med MS oplever i deres sygdomsforlgb at fa vanskeligheder med at udfare
daglige aktiviteter som indkgb, hjemmeliv og egenomsorg. Begraensningerne har betyd-
ning for den enkeltes selvsteendighed og livskvalitet, sociale samspil og har ogsa konse-
kvenser for familiemedlemmers velbefindende®.

Indsatser rettet mod daglige aktiviteter kan forbedre eller fastholde personer med MS’ for-
udsaetninger for at veere selvsteendige, effektive og sikre i daglige aktiviteter. Indsatser
med traening i daglige aktiviteter bgr overvejes, uanset grad af funktionsnedseettelse,
med tilpasning af metoder, omgivelser og eventuelle hjaelpemidler til den konkrete aktivi-
tet. Treeningen bgr besté i praktisk gennemfarelse af konkrete aktiviteter, der for perso-
nen er identificeret som meningsfulde, og tilpasset den enkeltes forudsaetninger. Udred-
ning af funktionsevnenedsaettelser, der knytter sig til hverdagsaktiviteter, ber ske med af-
saet i validerede og reliable udredningsredskaber®), og fagpersoner skal have kompeten-
cer til udredning og planleegning af relevante indsatser. | forbindelse med selvtraening
kan pargrende inddrages, ligesom der bgr tilbydes sparring med daglige omsorgsperso-
ner, eksempelvis hjemmeplejen, saledes at personen med MS, i stgrre omfang end blot
ved den direkte indsats, har fokus pa treening i daglige aktiviteter®.

Arbejdsrettet rehabilitering
Personer med MS har en af de hgjeste arbejdslgshedsrater blandt alle grupper af kronisk
syge personer. Samtidig rapporterer personer i arbejde hgjere livskvalitet og bedre hu-
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mgr, faerre MS-relaterede problemer og mere effektiv stresshandtering med brug af co-
ping, end personer med MS, som ikke er i arbejde?.

Personer med MS, som har betydeligt nedsat arbejdsevne og et kompliceret helhedsbil-
lede, kan blive henvist af sagsbehandler i jobcenteret eller egen laege til socialmedicinsk
vurdering. Den socialmedicinske vurdering foregar i regionalt regi, hvor personens funkii-
onsevne beskrives i dybden ud fra den bio-psyko-sociale sygdomsmodel.

Afklaring af beskeeftigelsesmuligheder i forbindelse med MS, bgr varetages interdiscipli-
neert i kommunen med inddragelse af fagpersoner med relevant viden om uddannelses-
og beskaeftigelsesmaessige forhold, fx socialradgivere eller fagpersoner med lignende
kompetencer. Fagpersonerne bgr, foruden viden om ovenstdende, have mulighed for
samarbejde med sundhedssystemet med henblik pa, at erhverve sundhedsfaglig og MS-
specifik viden til brug for vurdering af arbejdsevne samt vejledning til arbejdspladser og
uddannelsessteder. Attester skrevet af egen laege, speciallaeger i neurologi, socialmedi-

cinske lzeger og andre relevante behandlere, har afggrende betydning for denne vurde-
ring®40),

Indsatser mailrettet omgivelsesfaktorer

Parorendeindsatser

Eventuelle paragrende inddrages i hele forlgbet, nar det er muligt og ansket af personen
med MS. Pargrende er ofte ressourcepersoner for malgruppen, samt en vigtig kilde til vi-
den som kan bruges til at optimere og malrette indsatserne. Inddragelse af pargrende
sker efter geeldende lovgivning, og de involverede sundhedspersoner har som udgangs-
punkt tavshedspligt, jf. Sundhedsloven § 40%2). Pargrende kan, efter samtykke fra perso-
nen med MS, Isbende inddrages og informeres om sygdom, forlgb og prognose. Det er
en fordel at afstemme forventninger med pargrende om egne @nsker i forhold til inddra-
gelse i forlgbet.

De pargrende er selv en udsat gruppe péa grund af den fglelsesmaessige belastning samt
det ansvar og den arbejdsbyrde, der falger med, nar en naertstdende person — ofte over
lang tid — er alvorligt syg. Der bar derfor systematisk spgrges ind til de pargrendes be-
hov, samt enske om og mulighed for inddragelse.

Pargrende kan have egne behov for statte og vejledning i forhold til at forebygge nega-
tive konsekvenser. Indsatsen over for de pargrende omfatter ved behov gentagen dialog
med afklaring af de pargrendes behov og ressourcer og eventuel henvisning til hjeelpe-
muligheder. Det er saledes vigtigt, at de fagprofessionelle besidder viden og kompeten-
cer til at kunne identificere risikofaktorer og henvise til relevant statte.

| familier hvor der er hjemmeboende barn og den ene foraelder har fremskeden MS, bar
alle personer omfattet af underretningspligt over for kommunen, jf. Servicelovens §
15341, have fokus pa eventuelle behov for szerlig statte til barnet, idet barn af personer
med MS kan opleve, at den raske foraelder og gvrige pargrende ma patage sig nye opga-
ver samtidig med, at de er psykisk pavirkede af situationen. Den raske foreelder kan der-
for have sveert ved at give deres bgrn tilstreekkelig statte. Der vil derfor veere behov for at
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afdeekke, hvem der i en periode patager sig seerligt ansvar for at stette barnet i hverda-
gen.

Indsatser mairettet personlige faktorer

Coping og stresshandtering

Pa grund af sygdommens typisk vedvarende progression, befinder personer med MS sig
i en kontinuerlig tilpasningsproces til en tilveerelse med en alvorlig kronisk sygdom. Dette
giver lsbende gennem sygdomsforlgbet anledning til behov for psykologiske indsatser
rettet mod krisehandtering, belastningsreaktioner, angst og depression. Personer med
MS kan anvende falelsesmaessige eller undgaelsesstrategier frem for fx problemfokuse-
rede copingstrategier, seerligt i sygdommens tidlige fase. Anvendelse af problemfokuse-
rede copingstrategier er associeret til hgjere livskvalitet, bedre tilpasning og hgjere grad
af tilfredshed med tilveerelsen®. Indsatser med mindfulness-baseret stressreduktion
(MBSR) og kognitiv adfaerdsterapi (CBT), seerligt gruppebaserede indsatser, kan med-
virke til reduktion af stress og forbedret livskvalitet hos personer med MS®.

6.4. Palliation

Palliation er ensbetydende med at lindre de lidelser og udfordringer, som kan veere for-
bundet med at fa og leve med en livstruende sygdom. Gennem lindring kan man fremme
livskvaliteten hos den syge og de pargrende. Alle personer med MS og deres pargrende
bar ved behov tilbydes palliativ indsats evt. integreret og/eller koordineret med en rehabi-
literende indsats, der er tilpasset den enkelte. Dette er uafthaengigt af, hvor personen er i
sit sygdomsforlgb. Det anbefales, at vurdering af palliative behov ved livstruende syg-
domme som minimum ber foretages, nar diagnosen stilles, ved forveerringer i sygdom-
men, ved sektorovergange samt ved andre begivenheder (fx gendringer i den sociale si-
tuation, herunder eksempelvis hvis personen flytter i plejebolig). Personer, der har faet
stillet diagnosen MS, tilbydes pa baggrund af en vurdering af behov enten en basal eller
specialiseret palliativ indsats. For uddybelse af seerligt de palliative indsatser og organise-
ring heraf henvises til Sundhedsstyrelsens ’Anbefalinger for den palliative indsats,
2017°@",
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7. Opfelgning pa anbefalingerne

7.1. Forudsatninger for en vellykket implementering

Det kraever en indsats pa nationalt og lokalt niveau at sikre implementering af anbefalin-
gerne og dermed forbedre kvaliteten i forlgb for mennesker med MS. Det nationale ni-
veau har primeert fokus pa den fortsatte faglige og organisatoriske udvikling af omradet,
mens regioner og kommuner skal have fokus pa at anvende og konkretisere anbefalin-
gerne.

Tveaersektorielt/tveergaende samarbejde om lokal implementering

Den lokale implementering forudsaetter, at hver region og kommune i samarbejde udar-
bejder en plan for, hvornar og hvordan anbefalingerne implementeres, samt hvem der er
ansvarlige for de enkelte dele af implementeringsprocessen. Regioner og kommuner har
allerede i regi af sundhedsaftalerne®?), en organisation med ansvar for udvikling, imple-
mentering og opfglgning pa det tvaersektorielle/tvaergdende samarbejde, herunder aftaler
vedrgrende den konkrete arbejdsdeling, koordination og samarbejde. Implementeringen
af anbefalingerne kan hensigtsmaessigt forankres i denne organisation. Anbefalingerne
kan desuden hensigtsmaessigt forankres i regi af praksisplaner for almen praksis og fy-
sioterapi, der udarbejdes som led i den samlede regionale sundhedsplanlaegning.

Faglige retningslinjer

Anbefalingerne beskriver indsatserne overordnet. For at understgtte en implementering
af de beskrevne sundhedsfaglige, socialfaglige og uddannelsesmaessige indsatser, kan
der vaere behov for udarbejdelse af konkrete faglige retningslinjer/arbejdsgangsbeskrivel-
ser baseret pa evidens, sa vidt muligt, samt bedste praksis. | den udstraekning, som det
er relevant, bar disse vaere tveerfaglige og tvaersektorielle. Det er vigtigt, at de relevante
videnskabelige og faglige selskaber og faglige organisationer indgar i dette arbejde, her-
under at parterne identificerer omrader med behov for retningslinjer og prioriterer reekke-
folgen af udarbejdelsen af disse.

Opfelgning og monitorering

Nar anbefalingerne implementeres i regioner og kommuner, er det veesentligt at falge op
pa, om de opfylder formalet og fungerer efter hensigten. Denne opfalgning vil bidrage
med viden om og erfaringer med de enkelte indsatser samt til koordinering og organise-
ring heraf. Den viden, der kommer af opfelgningen, den Iabende monitorering af forlg-
bene og fra forskning i @vrigt, bar anvendes til Isbende justeringer af praksis.

Der bgr lokalt foretages en systematisk vurdering af anbefalingerne og implementering
heraf. Denne opgave kan hensigtsmaessigt forankres i eksisterende fora i sundhedsafta-
leregi, der har deltagelse af relevante akterer fra region, kommune, almen praksis og evt.
med involvering af brugerorganisationer.
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Sclerosebehandlingsregistret

Med henblik pa at falge effekten og forbedre kvaliteten af den sygdomsmaodificerende be-
handling er Sclerosebehandlingsregistret anvendeligt. Registret er en landsdaekkende
database, hvis formal er at folge effekten og forbedre kvaliteten af den sygdomsmodifice-
rende behandling af personer med MS samt at registrere de af myndighederne kraevede
oplysninger pa special-praeparater“?),

Det Danske Scleroseregister

Formalet med Det Danske Scleroseregister er, at indsamle data om alle danske personer
med MS og formidle ny viden om MS ved at udfere forskning. Det Danske Scleroseregi-
ster blev etableret i 1956. Registret indeholder data om alle danskere, som har faet stillet
diagnosen efter 1921 og som var i live i 1948, eller har faet stillet diagnosen og er blevet
indberettet siden. Registret modtager indberetninger fra alle neurologiske afdelinger pa
danske sygehuse, fra praktiserende neurologiske specialleeger samt fra Sclerosehospita-
lerne i Ry og Haslev. Registret indeholder oplysninger om bl.a. kgn, fadselsdato, tids-
punkt for sygdomsdebut og diagnose, dato for indberetning til Scleroseregisteret, diagno-
sekategori, debutsymptom, udvalgte kliniske variable samt dadsdato og evt. dgdsarsa-
gert),
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Bilag 1: Arbejdsgruppens kom-
missorium

Kommissorium for Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe for udarbejdelse af anbefa-
linger for tvaersektorielle forlob for mennesker med multipel sklerose

Baggrund

| april 2019 udkom Sundheds- og ZAldreministeriets Helhedsplan for skleroseomradet. Et
godt liv med sklerose(").

Sundhedsstyrelsen har i forleengelse heraf ansvar for - i Igbet af 2019-2020 - at udar-
bejde anbefalinger for tvaersektorielle forlgb samt en retningslinje, der har til formal at un-
derstgtte koordinering af tvaersektorielle indsatser for mennesker med multipel sklerose
(MS). Anbefalingerne og retningslinjen bliver samlet i én udgave under titlen ‘Anbefalin-
ger for tveersektorielle forlab for mennesker med multipel sklerose’.

Sundhedsstyrelsen far i slutningen af 2019 udarbejdet en Afdaekning af viden om falger
af multipel sklerose samt udredning, behandling og sklerosespecifik rehabilitering, som
blandt andet skal danne grundlag for udarbejdelsen af anbefalingerne. Arbejdsgruppen
far mulighed for at give input til arbejdet med vidensafdaekningen, herunder bidrage fil
indholdet i samt kvalitetssikring af rapporten.

Formal med anbefalingerne
Formalet med anbefalingerne er at understatte en hgj faglig kvalitet i den samlede ind-
sats for mennesker med MS pa tveers af sygehuse, kommuner og praksisomradet ved at
vejlede om udredning, behandling, opfalgning samt genoptraening og rehabilitering. An-
befalingerne skal samtidig adressere hensigtsmeessig opgavevaretagelse samt en faglig
og organisatorisk ensartet praksis pa tveers af landet.
Malgruppe
Malgruppen for anbefalingerne er voksne med MS, herunder de tre skleroseformer:

»  Attakvis sklerose

»  Primeer progressiv sklerose

»  Sekundeer progressiv sklerose

Arbejdsgruppens opgave
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Arbejdsgruppens opgave er at give input til Sundhedsstyrelsen i udarbejdelsen af anbe-
falingerne. Det geelder drgftelse og kvalificering af opleeg, seerligt hvad angar:

- Afdeekning af viden om falger af MS samt udredning, behandling og sklerose-
specifik rehabilitering

- Ansvars- og rollefordeling i hele det tvaerfaglige og tvaersektorielle forlgb for men-
nesker med MS

- Adressering af hensigtsmaessig opgavevaretagelse

- Samlet udkast til anbefalingerne.

Udover faglig radgivning kan arbejdsgruppen evt. blive bedt om skriftlige bidrag og/eller
mgadeoplaeg.

Arbejdsgruppens sammensaetning
Arbejdsgruppen etableres med fglgende sammensaetning:

e Dansk Neurologisk Selskab (1)

e Dansk Selskab for Alimen Medicin (1)

e Dansk Selskab for Forskning i Multipel Sklerose (1)
o Dansk Selskab for Fysioterapi (1)

e Dansk Selskab for Neurorehabilitering (1)

e Dansk Socialradgiverforening (1)

¢ Dansk Sygepleje Selskab (1)

e  Danske Handicaporganisationer (1)

o Danske Patienter (1)

e Danske Regioner/regioner (1/3)

o Ergoterapifaglige Selskaber (1)

e  KL/kommuner (1/4)

o  Selskabet Danske Neuropsykologer (1)

e  Socialstyrelsen (1)

¢  Sundheds- og ZAldreministeriet (1)

¢ REPHA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation (1)

KL og Danske Regioner anmodes om at udpege de kommunale og regionale repraesen-
tanter.

Sundhedsstyrelsen varetager formandskab og sekretariatsbetjening.
Sundhedsstyrelsen kan supplere arbejdsgruppen efter behov.

Dagsorden til mgderne udsendes cirka én uge for afholdelse. Sundhedsstyrelsen udar-
bejder efterfalgende referat, der sendes til kommentering efter mgdets afholdelse.
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Tidsplan

Det forventes, at arbejdsgruppen afholder 3-5 mader i Sundhedsstyrelsen i Igbet af
2019-2020.

Arbejdet forventes faerdiggjort ultimo 2020.

Habilitet

Det er en forudsaetning for at deltage i arbejdet, at medlemmet, der udpeges, ikke har ha-
bilitetsproblemer. Forud for farste mgde bedes medlemmet derfor udfylde og indsende

en habilitetserkleering via nedenstaende link (kraever NemiID).

https://www.sst.dk/da/Om-os/Strategi-og-grundlag/Habilitet/Udfyld-habilitetserklae-
ring?isAdvisor=yes&council=%7b5E9196DC-E63D-4267-9320-FBFF991DC4F6%7d

Ved udpegning skal medlemmer vaere opmaerksomme pa Sundhedsstyrelsens politik
vedrgrende habilitet, som bl.a. ikke tillader samtidig medlemskab af advisory boards mv.
inden for samme emneomrade(r), som man radgiver Sundhedsstyrelsen inden for som
medlem af et fagligt udvalg/arbejdsgruppe mv. Sundhedsstyrelsens vurdering af habilitet
beror altid pa en konkret og samlet vurdering i det enkelte tilfaelde.

Habilitetserkleeringer offentliggeres pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside. Sundhedssty-
relsen ger opmaerksom pa, at habilitetserkleering skal udfyldes konkret i forhold til den
enkelte arbejdsgruppe, og at det ikke er tilstraekkeligt at henvise til Laegemiddelstyrelsens
liste over godkendelse til samarbejde med laegemiddelindustrien.


https://www.sst.dk/da/Om-os/Strategi-og-grundlag/Habilitet/Udfyld-habilitetserklaering?isAdvisor=yes&council=%7b5E9196DC-E63D-4267-9320-FBFF991DC4F6%7d
https://www.sst.dk/da/Om-os/Strategi-og-grundlag/Habilitet/Udfyld-habilitetserklaering?isAdvisor=yes&council=%7b5E9196DC-E63D-4267-9320-FBFF991DC4F6%7d
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Bilag 2: Arbejdsgruppens med-

lemmer

Medlem

Line Riddersholm (formand)

Anders Guldhammer Skjerbaek

Brita Lgvendahl

Camilla Hgjgaard Nejst

Charlotte Kelly Jensen

Elke Baurichter

Elsebeth Heeley

Finn Thorup Sellebjerg

Gitte Gregndal Fallentin

Lise Holten

Helle Hvilsted Nielsen

Marianne Schmidt

Nina Nissen

Jette Stobbe Olesen

Rikke Gravlev Poulsen

Karen Schreiber

Mette L. Topp

Peter Vestergaard Rasmussen

Lasse Skovgaard

Udpeget af
Sundhedsstyrelsen

Dansk Selskab for Fysioterapi
Danske Patienter
Socialstyrelsen

Ergoterapifaglige Selskaber/ Det Ergoterapi Faglige Sel-
skab for Neurorehabilitering

Dansk Selskab for Almen Medicin

Dansk Sygepleje Selskab

Dansk Neurologisk Selskab

KL/Vejen Kommune

KL

Dansk Selskab for Forskning i Multipel Sklerose
Dansk Selskab for Neurorehabilitering

REPHA, Videnscenter for rehabilitering og palliation
KL / Kalundborg Kommune

Danske Regioner

Region Hovedstaden

Region Nordjylland

Region Midtjylland

Danske Handicaporganisationer
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Bilag 3: Eksempler pa kommuni-
kationsvaerktgjer

For at kunne understgtte rettidig kommunikation og sammenhaengende forlgb mellem
sektorerne for mennesker med MS er fglgende kommunikationsredskaber relevante at
traekke frem:

Kommunehenvisning
Anvendes af sygehus eller praktiserende laege, nar der er vurderet et behov for en kom-

munal forebyggende og/eller sundhedsfaglig rehabiliterende indsats. Relevant informa-
tion vedrgrende personens behov videregives i henvisningen. Korrespondancemeddelel-
sen er en klinisk e-mail, der indeholder stamdata og ma kun anvendes til ikke-akutte
meddelelser og anvendes af sygehus, kommune og almen praksis, nar der er behov for
at sende supplerende oplysninger, eksempelvis om behovsvurdering og forlgbskoordina-
tion. Korrespondancemeddelelsen kan ogsa anvendes til at rekvirere kommunal visitation
vedrgrende hjemmesygepleje, safremt den enkelte med MS har behov for det.

Genoptraningsplan
En genoptraeningsplan indeholder en beskrivelse af personens samlede funktionsevne,

der omfatter savel kropsfunktioner som aktivitet og deltagelse. Genoptreeningsplanen er
blandt andre dokumenter grundlag for kommunens planleegning af en genoptreenings/re-
habiliteringsindsats. Genoptraeningsplanen fungerer som en leegelig henvisning til genop-
traening efter udskrivelse fra sygehus. Den skal udarbejdes af sygehuset for alle perso-
ner, som efter udskrivelsen fra sygehus har et leegefagligt begrundet behov for genop-
traening. Vurderingen af personens behov for genoptraening skal ske ved afslutning af be-
handling/udskrivelse eller i det ambulante behandlingsforlab, hvis der er behov for gen-
optraening tidligere i forlgbet. Det skal bemaerkes, at det ved udarbejdelse af genoptrae-
ningsplanen skal angives, om personen har behov for almen genoptraening, genoptrae-
ning pa specialiseret niveau eller rehabilitering pa specialiseret niveau, jf. Bekendtggrelse
om genoptraeningsplaner og om personens valg af genoptraeningstilbud efter udskrivning
fra sygehus (2018).

Indlaeggelsesrapport
Indeholder information fra kommunen til sygehuset, som er registreret i den elektroniske

omsorgsjournal, eksempelvis kommunale kontakter, parerende, funktionsvurdering, ydel-
sesoversigt, hjaelpemidler og medicinstatus. Indlaeggelsesrapporten sendes automatisk
fra kommune til sygehus, hvis personen er kendt i kommunens omsorgssystem.

Plejeforlgbsplan
Indeholder information fra sygehus til kommune om personens forventede faerdigbehand-

lings- og udskrivningsdato, funktionsevne og forventede aendringer i kommunale om-
sorgsydelser.
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Udskrivningsbrev (epikrise)

Et udskrivningsbrev fungerer som et kommunikationsredskab fra sygehuset til almen
praksis. Det omfatter et kort sammendrag af en personens sygehistorie og indlaeggelses-
forlgb. Udskrivningsbrevet sendes kort tid efter udskrivelse til almen praksis og evt. til den
praktiserende speciallaege, der har henvist. Det er udskrivningsbrevets formal at sikre, at
alle laegefaglige relevante oplysninger vedrgrende personens indlaeggelse videregives til
de relevante sundhedspersoner for at sikre det videre behandlingsforlgb. Dette gaelder
ogsa efter kort kontakt med sygehusvaesenet samt efter praehospital leegelig underse-
gelse eller behandling. | nogle tilfaelde vil der blot vaere tale om en orientering af almen
praksis, uden at der er behov for at behandle personen med MS yderligere.

Attester
| forbindelse med sygemelding og tilherende kommunal sagsgang, er attester en vigtig

form for dokumentation. Kommunen rekvirerer attester fra relevante behandlere efter be-
hov. Relevante behandlere kan veaere personens egen laege, speciallaege, sygehusafde-
ling, psykolog, m.fl. Kommunen har mulighed for at stille sp@rgsmal om personens diag-
nose, behandlingsmuligheder, prognose og funktionsevne. Egen laege har ogséd mulig-
hed for at uopfordret sende en attest til kommunen med forslag til socialmedicinsk sags-
behandling.
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