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1. Baggrund

1.1 Opdrag

Med satspuljeaftalen for 2014 er der afsat 15 mio. kr. i til en midlertidig udvidelse af fritvalgsrammen
til Sclerosehospitalerne i Ry og Haslev. Udvidelsen skal tilgodese nogle af de patienter, der star pa den
nuverende venteliste, saledes at de patienter, der har stgrst behov for Sclerosehospitalernes tilbud, far
gavn af disse.

I forbindelse med udmgntningen af satspuljebevillingen skal der ske en afdekning af patienter, der er
henvist til og star pa venteliste til et rehabiliteringsforlgb pa Sclerosehospitalerne i Ry og Haslev samt
patienter, som afvises.

Herudover skal det beskrives, hvordan Sclerosehospitalernes tilbud supplerer sundhedsvasenets @gvri-
ge tilbud.

Sundhedsstyrelsen er blevet anmodet af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse om at nedszatte en
arbejdsgruppe, hvis opgave er at:

e Beskrive tilbud til patienter med multipel sklerose pa Sclerosehospitalerne, pa regionernes
neurologiske specialafdelinger og i kommunalt regi (inkl. vederlagsfri fysioterapi i praksissek-
toren)

e Beskrive gruppen af patienter, der er henvist til Sclerosehospitalerne inklusiv de, der star pa
venteliste og afvises

e Vurdere hvilke patientgrupper der, pa baggrund af ovenstaende, har stgrst behov for Sclerose-
hospitalernes tilbud

e Anbefale tiltag, der pa leengere sigt kan vaere med til at fremme et hensigtsmassigt samarbejde
om henvisning og visitation til Sclerosehospitalerne set i forhold til sundhedsvasenets gvrige
tilbud

Afrapporteringen skal danne grundlag for en politisk beslutning om udmgntning af midlerne (bilag 1).
Arbejdsgruppen har afholdt tre mgder i 1gbet af februar og marts 2014.

Arbejdsgruppens anbefalinger sigter pa at udnytte Sclerosehospitalernes serlige ekspertise inden for
specialiseret rehabilitering i sammenhang med sundhedsvasenets gvrige tilbud.

1.2 Sclerosehospitalerne i Danmark

De sundhedsfaglige indsatser herunder udredning, behandling og rehabilitering varetages af forskelli-
ge aktgrer i sundhedsvasenet. Som et supplement hertil tilbyder Sclerosehospitalerne i Ry og Haslev
specialiseret rehabilitering til personer med multipel sklerose, der omfatter en sygdomsspecifik, mul-
tidisciplinar og intensiv rehabilitering pa specialistniveau udfgrt i stationeert regi (dggnindlaggelse),
hvilket ikke tilbydes andre steder i sundhedsveasenet. Tilbuddene pa

Sclerosehospitalerne er landsdekkende og omfatter tverfaglig ud-
redning og behandling af aktuelle medicinske problemstillinger og
rehabiliteringsbehov og —potentiale. De ivarksatte rehabiliteringsind-
satser malrettes samtidig mod de funktionsevnenedszttelser, som er
karakteristiske fglger af multipel sklerose. Malet er generelt, at pati-
enterne i videst muligt omfang genvinder funktionsevnen i relation til
hverdagslivet med fokus pa mestring af den varigt nedsatte funkti-
onsevne og det progressive sygdomsforlgb.

Sclerosehospitalerne er foreningsejede specialsygehuse og omfattet
af sundhedslovens § 79 stk. 2. Behandling inden for fritvalgsrammen
pa et af de naevnte specialsygehuse kan ske efter l&gehenvisning fra
almen praksis, speciallegepraksis eller sygehus.

Rapport om rehabilitering til patienter med multipel sklerose, 11. april 2014

Sclerosehospitalerne er en
selvejende institution med
egen bestyrelse.

Scleroseforeningen ejer byg-
ningerne og leverer ydelser til
hospitalet i form af bistand til
budget og regnskaber samt
deltager i budgetforhandlinger
med Region Midtjylland.
Derudover yder Sclerosefor-
eningen socialradgiverbistand
med ugentligt fremmgde pa
begge hospitaler.

http://sclerosehospitalerne.dk/
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Region Midtjylland har driftsoverenskomst med Sclerosehospitaler-
ne pa vegne af alle regionerne (bilag 2). I driftsoverenskomsten
fastlegges betingelserne for Sclerosehospitalernes virksomhed,
herunder ydelserne og de aftalte takster. Der afregnes efter serlige,
aftalte takster og ikke efter DRG-takster. Region Midtjylland vare-
tager de arlige drgftelser om det kommende ars budget, godkender
arsregnskabet i forhold til at sikre overensstemmelse mellem aktivi-
tet og anvendelsen af fritvalgsrammen samt fgrer tilsyn med virk-

Sclerosehospitalernes aktivitet
finansieres af primert via
fritvalgsrammen, der fastsat-
tes fra centralt hold. I 2014
udgjorde fritvalgsrammen
69,1 mio. kr.

I alt er der ansat medarbejdere
svarende til 117 arsveerk.

somheden.
12012 var sammenlagt 1034

patienter indlagt pa Sclerose-
hospitalerne, hvoraf 184 pati-
enter var fgrstegangshenviste
og 106 havde svert fysisk
handicap (kategori 400).

I marts 2014 ventede 1.100
patienter pa at blive indlagt pa
Sclerosehospitalerne fordelt
pa 282 fgrstegangshenviste og
818 flergangshenviste.

Sclerosehospitalerne og de gvrige foreningsejede specialsygehuses
virksomhed og det relevante lovgrundlag for virksomheden, frem-
gar af en rapport udarbejdet af Ministeriet for Sundhed og Forebyg-
gelse i 2009'.

Heri fremgar det, at i de tilflde hvor Sclerosehospitalet varetager
offentligt finansieret sygehusbehandling’, er Sclerosehospitalerne
forpligtet til at tage stilling til behovet for genoptrening hos de pati-
enter, som har et legefagligt behov for genoptrening efter udskri-
velse jf. sundhedslovens § 140, og i forlengelse heraf at udarbejde
en genoptraningsplan’. I forbindelse med arbejdsgruppens arbejde
er det afklaret og praciseret, at Sclerosehospitalerne har denne for-
pligtelse. Antallet af formaliserede genoptraningsplaner i henhold
til sundhedslovens bestemmelser var i 2012 cirka 20°.

Antallet af henvisninger til Sclerosehospitalerne er steget over flere ar med en tilsvarende gget vente-
tid for de henviste patienter. Der er med de nuvarende opggrelser en gennemsnitlig ventetid pa cirka
21 maneder varierende fra 12-36 maneder. Den ggede ventetid til Sclerosehospitalerne hanger iser
sammen med en stigning i antallet af mennesker med multipel sklerose i Danmark. Saledes ses en gget
forekomst af nye tilfelde, kombineret med en generelt forgget levetid med sygdommen som resultat af
forbedrede behandlingsmetoder, som de vasentligste arsager til stigningen i antallet af patienter og
dermed den ggede sggning til Sclerosehospitalerne.

Sclerosehospitalernes kapacitet er 86 indlagte patienter i 4.042 sengeuger arligt. 1 2013 var der budget-
teret med 3.411 sengeuger, og der er saledes overskydende kapacitet. Regioner og kommuner har mu-
lighed for at aftale, at der kan kegbes ydelser udover fritvalgsrammen. Taksterne fastsattes i driftsover-
enskomsten og udggr i 2014 18.497 kr. pr. uge, som omfatter de fleste patientkategorier. For svert
overvagtige patienter (to pladser) og patienter med svare handicap (kategori 400) er taksten 30.894
kr. pr. uge. Pa nuverende tidspunkt behandles stort set alle patienter indenfor fritvalgsrammen. Uden-
for fritvalgsrammen modtages enkelte patienter fra Fergerne og enkelte udenlandsdanskere. I de sene-
re ar har der i alt veret én patient, hvis indlaeggelse blev deekket af en sundhedsforsikring.

Sclerosehospitalernes opggrelser viser, at 8 % af den aktuelle patientpopulation pa arsbasis indlegges
pa Sclerosehospitalerne. Aldersfordelingen af indlagte patienter svarer stort set til den samlede danske
population af patienter med multipel sklerose.

! Rapport fra arbejdsgruppen om afklaring af ansvarsforhold for tilbud om behandling ved visse af de foreningsejede special-
sygehuse. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse (2009).

: Sclerosehospitalerne varetager stort set udelukkende offentlig finansieret sygehusbehandling.

3 Vejledning om trening i kommuner og regioner. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse og Indenrigs- og Socialministe-
riet, 2009.

4 Landspatientregisteret (marts 2014).
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2. Multipel sklerose

Multipel sklerose er en progressiv neurologisk sygdom, som i takt med sygdomsudviklingen medfgrer
svart nedsat funktionsevne hos patienterne. I de sidste stadier af sygdomsforlgbet er patienterne sterkt
svaekkede og helt athengige af andres tilstedevarelse og bistand til pleje og til udfgrelse af alle aktivi-
teter 1 dagliglivet. Sygdommens fglgetilstande medfgrer et tilbagevendende behov for behandling og
rehabilitering i og udenfor sundhedsvasenet.

2.1 Forekomst af multipel sklerose

Forekomsten af multipel sklerose i Danmark er cirka 200 pr.
100.000 indbyggere, hvilket er en af verdens hgjeste. I Dan- dieret inflammatorisk sygdom i
mark er den samlede forekomst cirka 12.500 personer med centralnervesystemet, der medfgrer
multipel sklerose’. Der forekommer otte til ni nye tilfzlde af demyelinisering af nervetride og
multipel sklerose pr. 100.000 indbyggere svarende til cirka 600 | tab af axoner.

nye tilfzlde om aret. Specielt ses en stigning i nye tilfelde
blandt kvinder, mens antallet af nye tilfeelde blandt mand stort
set har varet uendret, sa kvinder nu rammes cirka tre gange sa

Multipel sklerose er en immunme-

Sygdomsgruppen ben®vnes i syg-
domsklassifikationen ICD-10:

hyppigt som mand. Sygdommen debuterer oftest i tidlig vok- * DG359 Dissemineret sklerose

senalder 20-40 ar, men kan i sjeldne tilfeelde ramme bgrn og UNS o _

personer over 60 4r. ® DG359A Attakvis dissemineret
sklerose

Den ggede forekomst i befolkningen relaterer sig iser til for- ¢ DG359B Primer dissemineret

leenget levealder hos patienter med multipel sklerose og i min- skerose

dre grad til stigningen i nye tilfelde. Forlengelsen af levetiden ® DG359C Progressiv dissemineret

med sygdommen relaterer sig isar til forbedrede behandlings- sklerose

muligheder af grundsygdommen. Den forventede levealder er
cirka 8-10 ar kortere hos personer med multipel sklerose end i baggrundsbefolkningen. Almindeligvis
dgr patienterne ikke af multipel sklerose, men dgdsarsagerne er relateret til den almene svakkelse og
de alvorlige fglgetilstande, der specielt optreder i sygdommens fremskredne stadie, herunder infektio-
ner, is@r lungeinfektioner som fglge af nedsat lungefunktion, lammelser af svalget med risiko for
fejlsynkning (dysfagi) og lungebetendelser.

2.2 Sygdomsudvikling og fglgetilstande

Sygdommen opstar i et samspil mellem genetiske og udefrakommende faktorer, men arsagerne kendes
ikke n@®rmere. Der er en familier disposition til multipel sklerose, men arvegangen er ukendt. Der
kendes imidlertid nogle miljgfaktorer, som pavirker risikoen for at udvikle sygdommen. Blandt de
vigtigste er infektigs mononukleose (kyssesyge) i barnealderen, som fordobler risikoen, rygning og
fedme 1 barnealderen, der disponerer til sygdommen, mens sollys og D-vitamin har en beskyttende
effekt.

Symptomerne ved multipel sklerose er mangfoldige, fordi sygdommen kan ramme alle steder i cen-
tralnervesystemet. Sygdommen debuterer hyppigst med fgleforstyrrelser i en arm eller et ben (45
%).Naesthyppigst er nedsat kraft eller udtretning af musklerne i et eller begge ben eller en arm og et
ben (40 %), mens en del starter med nedsat syn pa grund af en synsnervebetendelse (20 %). Hos 20 %
af patienterne er der flere samtidige symptomer fra starten. Symptomerne ved fremskreden multipel
sklerose er spastiske lammelser af ben og/eller arme (90 %), fgleforstyrrelser (80 %), forstyrrelser i
blerefunktionen (80 %), styringsbesver og darlig balance (80 %), kognitive forstyrrelser sasom hu-

3 Landspatientregistret sammenkgrt med Scleroseregisteret (februar 2014).
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kommelse, koncentrationsbesvaer mv. (50 %) og hertil diffuse symptomer som trethed (fatique) (95
%).

2.3 Diagnosticering

Der findes ikke én enkelt undersggelse, der kan bekrafte eller afkrefte diagnosen multipel sklerose.
Diagnosen stilles primert klinisk ved en sygehistorie med sygdomsattakker, adskilt i tid, og en objek-
tiv neurologiske undersggelse, der paviser sygdomstegn fra forskellige steder i centralnervesystemet.
Diagnosen bekraftes ved MR-skanning, hvis den viser spredte hyperintense omrader i den hvide sub-
stans i hjernen, og ved lumbalpunktur med undersggelse af rygmarvsvasken, der hos 85 % af patien-
terne viser karakteristiske @ndringer (oligoklonale band). Ved hjelp af MR-skanning kan diagnosen
ofte stilles i forbindelse med de fgrste sygdomsmanifestationer, der kaldes et klinisk isoleret syndrom.
Der tages desuden en ra&kke blodprgver, primert for at udelukke andre diagnoser.

Ved en neurologisk undersggelse, MR-skanning, lumbalpunktur og blodprgver er det muligt at fast-
legge diagnosen korrekt hos mere end 95 % af patienter mistenkt for multipel sklerose.

2.4 Behandling

Der findes ingen kurativ behandling af multipel sklerose. Siden 1996 er der imidlertid udviklet flere
legemidler, som retter sig mod modificering af sygdommen. De anvendte sygdomsmodificerende
behandlingerer er overvejende eller udelukkende virksomme i den attakvise fase af sygdommen, og
det er karakteristisk, at de har meget forskellige angrebspunkter for sygdomsmekanismerne.

En rekke behandlinger er klassificerede som fgrste-linje behandlinger (interferon-beta, glatiramer
acetat og teriflunomid, hvoraf de to fgrste er injektionsbehandlinger og sidstnavnte tabletbehandling).
De har alle en effekt, som i gennemsnit er en nedsattelse af attakhyppigheden med 30-35 %. For nylig
er en ny tabletbehandling introduceret, dimethyl fumarat, som maske har en kraftigere effekt.

Andre behandlinger er klassificerede som anden-linje behandlinger, hvilket vil sige, at de fortrinsvist
anvendes hos patienter, som har haft sygdomsgennembrud pa en fgrste-linje behandling. Til disse
hgrer fingolimod-tabletter samt natalizumab, alemtuzumab og mitoxantron, som alle er preparater, der
skal gives som infusion ind i en blodare. Typisk har anden-linje praparaterne en kraftigere effekt end
fgrste-linje preeparaterne, men ogsa flere alvorlige bivirkninger.

Sygdomsmodificerende behandling er reguleret i behandlingsvejledningen fra Radet for Anvendelse af
Dyr Sygehusmedicin (RADS)®.

Udover den sygdomsmodificerende behandling anvendes en lang reekke farmakologiske behandlinger
rettet mod sygdommens symptomer og fglgetilstande, sdsom nedsat motorisk kraft og gangbesver,
spasticitet (gget spending i muskulaturen og ufrivillige bevagelser), blereproblemer som fglge af
overaktiv blere, seksuelle dysfunktioner hos mand (rejsningsproblemer), neuralgiforme smerter
(’smerte jag”), kroniske smertetilstande samt treethed (fatigue). Fglgetilstandene gges i antal og sver-
hedsgrad i takt med sygdomsudviklingen og behandlingens formal er at deempe fglgerne af sygdom-
men og forhale funktionsevnenedsattelserne.

2.5 Funktionsevnenedsattelser hos patienter med multipel sklerose

Multipel sklerose medfgrer en lang raekke betydende funktionsevnenedsettelser, som optreder i varie-
rende omfang og intensitet i Igbet af sygdomsforlgbet. Uanset sygdomsmodificerende behandling og
symptombehandling af fglgetilstande tiltager funktionsevnenedszattelserne over tid og medfgrer tilta-
gende behov for kompenserende strategier og indsatser i form af hj@lpemidler, tilpasning af omgivel-
ser samt personlig assistance.

6 www.regioner.dk/sundhed/medicin/rddet+for+anvendelse+af+dyr+sygehusmedicin+rads/behandlingsvejledninger.
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Rehabilitering til patienter med multipel sklerose retter sig mod de funktionsevnenedsettelser, som har
betydning for mulighederne for at leve et almindeligt liv og varetage de ngdvendige aktiviteter og
roller i livet sammen med farmakologiskbehandling af fglgetilstandene. De vesentligste og mest ind-
gribende funktionsevnenedsattelser er relateret til:

Mentale funktioner sdsom kognitive funktioner, koncentration, opmerksomhed, hukommelse,
adferd samt indsigt i egen situation.

Sanser sasom syn — specielt synsnedsattelse og dobbeltsyn - men ogsa betydelige sensibili-
tetsforstyrrelser

Tale og stemmefunktioner sasom udtalevanskeligheder og stemmeproblemer

Synke- og tyggefunktioner sasom fejlsynkning og bearbejdning af fgde

Energiniveau sasom ernaringstilstand og trethed (fatigue)

Kardiovaskulare og respiratoriske funktioner

Vandladnings- og tarmfunktioner sasom hyperaktiv blere, inkontinens og forstoppelse
Bevagelsesmassige funktioner sdsom balance, koordination, spasticitet, gangmgnstre, ledbe-
vaegelighed og muskelstyrke

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

Omsorg for sig selv i form af personlige daglige ferdigheder samt varetagelse af ngdvendige
opgaver og roller i familien, i husholdningen og pa arbejdet

Uddannelse og arbejde, herunder muligheden for at forsgrge sig selv

Relationer til andre

Psykologiske konsekvenser i form af krisereaktioner og depression.

Funktionsevnenedsattelserne optrader i stigende omfang og sverhedsgrad i lgbet af sygdomsforlgbet
og alle behandlings- og rehabiliteringsindsatser har i princippet to formal: 1. at genvinde funktionev-
nen - 2. at kompensere for mistede funktioner og feerdigheder, med det overordnede formal at give
stgrst mulig grad af aktivitetsudfgrelse og deltagelse.
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3. Organisering af indsatser til patienter med multipel sklerose

Patienter med multipel sklerose far i Igbet af sygdomsforlgbet tiltagende funktionsevnenedszttelser og
bliver generelt pavirket af sygdommens fglger pa alle omrader. Behandling og rehabiliteringsindsatser,
for patienter med multipel sklerose stiller krav om forskellige professionelle kompetencer pa et hgjt
fagligt niveau og forskellige specialiseringsniveauer i og uden for sundhedsvasenet.

Figur 1: Patientens vej gennem systemet

Figuren illustrerer, hvilke aktgrer/myndigheder en patient med multipel sklerose typisk har kontakt
med, bade i relation til behandling af sygdommen og til rehabiliterende- og kompenserende indsatser.
De enkelte aktgrers roller, ansvar og opgaver er, i stgrre eller mindre grad, beskrevet i lovgivning og
aftaler.

Siden 2007 har regioner og kommuner veret forpligtiget til at udarbejde sundhedsaftaler. Formalet
med sundhedsaftalerne er at bidrage til at sikre sammenhang og koordinering af indsatserne i de pati-
entforlgb, der gar pa tvers af sygehuse, almen praksis og kommuner, sa den enkelte patient/borger
modtager sammenhangende indsatser af hgj kvalitet uanset antallet af kontakter eller karakteren af
indsatsen’. Komplekse forlgb med mangeartede problemstillinger og flere aktgrer, stiller store krav til
dialog og samarbejde og med inddragelse af patienten og de narmeste.

Arbejdsdeling og samarbejdet mellem aktgrerne uddybes i kapitel 3 og 4.

3.1 Almen praksis

Patientens indgang til sundhedsvasenet forekommer i de fleste tilfeelde ved egen henvendelse til al-
men praksis. Almen praksis’ rolle er, udover at varetage sundhedsfaglige opgaver generelt, at henvise

! Vejledning om sundhedskoordinationsudvalg og sundhedsaftaler, Sundhedsstyrelsen (2013),
https://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/planlaegning-og-beredskab/sundhedsaftaler.
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patienter videre til udredning pa sygehus/hos specialleege ved mistanke om sygdom, som ikke kan
udredes eller behandles i almen praksis. Patienter vil typisk henvende sig til praktiserende lege ved
symptomer, der kan vere tegn pa multipel sklerose. Herefter vil leegen henvise patienten til yderligere
udredning pa en neurologisk specialafdeling. Almen praksis har desuden Igbende en vasentlig rolle i
forhold til patienter med multipel sklerose og deres sundhed.

3.2 Sygehuse

Sygehusenes opgaver er diagnostik, behandling og opfglgning af patienter. For patienter med multipel
sklerose er nogle specifikke behandlinger fastlagt i Sundhedsstyrelsens specialevejledning i neurologi.
Nedenfor vises de funktioner/matrikler, som er godkendt af Sundhedsstyrelsen til at varetage behand-
ling pa specialisereret niveau, som regionsfunktion og hgjt specialiserede funktioner i sygehusvzasenet,
hvad angar patienter med multipel sklerose®.

Tabel 1. Oversigt over neurologiske afdelingers opgaver/specialiseringsniveauer
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Rigshospitalet X X X X [ x | x |x |x |x [x X
Glostrup Hospital X X X X | x
Roskilde Sygehus X X X | x
Naestved Sygehus X
Aarhus Universitetshospital X X X X [x | x |x |x |x [x X
Aalborg Universitetshospital X X X X | x
Odense Universitetshospital X X X X [ x | x |x |x |x [x
Sydjyske Skleroseklinikker X X x | x
(Senderborg Sygehus, Esbjerg Sygehus, Vejle Sygehus)
Viborg Sygehus X X X
Holstebro Sygehus X X' X
Epilepsihospitalet Filadelfia X | x
Privathospitalet Mglholm X
! funktionen varetages i formaliseret samarbejde med anden afdeling | Regionsfunktion Hgjt specialiseret funktion

Neurologiske afdelinger, som ikke er n@vnt i oversigten, varetager opgaver pa hovedfunktionsniveau.

De fleste sygehuskontakter for patienter med multipel sklerose foregar i ambulant regi. De patienter,
hvis behandling varetages som enten regionsfunktion eller hgjt specialiseret funktion i sygehusvase-
net, fglges af af disse sygehusafdelinger. De patienter, som ikke er i farmakologisk behandling i syge-
husregi, fglges i reglen i speciallagepraksis i neurologi eller pa neurologiske afdelinger pa hovedfunk-

8 Sundhedsstyrelsens specialeplan for neurologi (2013),

http://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/planlaegning-og-beredskab/specialeplanlaegning/specialeplan-2010/neurologi.
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tionsniveau. Alle hovedfunktioner og speciallegepraksis kan ivaerksatte behandling rettet mod fglge-
tilstande, med undtagelse af de behandlinger, som er fastlagte til at skulle varetages pa specialiseret
niveau, jf. tabel 1.

Sygehuse er forpligtet til at foretage en legefaglig vurdering af patientens behov for genoptraning jf.
sundhedslovens § 140 i forbindelse med patienters udskrivelse fra sygehus (stationzrt eller ambulant),
og i givet fald er sygehuse forpligtet til at udarbejde en genoptreningsplan til enten almen, ambulant
genoptrening (i kommunen) eller til specialiseret, ambulant genoptraening (pa sygehus). En genoptre-
ningsplan fungerer som en henvisning til kommunen til genoptraning, og den fungerer samtidig som
kommunikation mellem sygehus og kommune om konkrete patienter i forbindelse med udskrivelse fra
sygehuset’. Sygehuset varetager desuden kommunikationen med patientens praktiserende lzege via
epikrise efter udskrivning fra sygehus.

12012 blev 2.313 patienter med multipel sklerose udskrevet fra neurologiske afdelinger, heraf 669
indlagte og 1.664 ambulante patienter. Af disse fik 96 udarbejdet en genoptreningsplan i forbindelse
med udskrivelse, hvoraf 83 patienter fik en genoptraningsplan til almen ambulant genoptrening, 11 til
specialiseret genoptraning, mens to patienter fik en genoptraningsplan til egen trening'’. Tallet fore-
kommer lavt, men det er ikke muligt at kvalificere, hvor mange af de udskrevne patienter fra neurolo-
giske afdelinger, der reelt har behov for en genoptreningsplan i forbindelse med udskrivelse fra neuro-
logiske afdelinger (stationere og ambulante).

3.3 Speciallaegepraksis i neurologi

Nogle patienter med symptomer pa multipel sklerose har deres fgrste kontakt med speciallage i neuro-
logi 1 praksissektoren. Der er 27 praktiserende speciall&ger i neurologi i Danmark. Nogle patienter,
specielt de som ikke er i farmakologisk behandling pa en neurologisk specialafdeling, fglges i special-
legepraksis. Omfanget af dette er ukendt.

3.4 Fysioterapi i praksissektoren

Mellem halvdelen og to trediedele af alle patienter med multipel sklerose modtager behandling i fysio-
terapipraksis i regi af vederlagsfri fysioterapi og/eller vederlagsfri ridefysioterapi. Patienter kan henvi-
ses fra almen praksis og af specialleger i neurologi. Hovedparten henvises fra almen praksis.

Patienter med multipel sklerose kan henvises til vederlagsfri fysioterapi fra det tidspunkt, hvor der er
manifeste funktionsnedszattelser' .

Tabellen nedenfor viser antallet af personer med multipel sklerose, som anvender vederlagsfri fysiote-
rapi 1 praksissektoren. Tallene er stigende over tid, hvilket er overensstemmende med, at den samlede
patientpopulation gges. Udover vederlagsfri fysioterapi, som hovedsagelig foregar i praksissektoren,
kan patienter med multipel sklerose fa genoptreening og vedligeholdelsestraning efter andre bestem-
melser end sundhedsloven. Omfanget at disse aktiviteter i kommunerne kendes ikke.

? Vejledning om trening i kommuner og regioner, Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse og Indenrigs- og Socialministe-

riet (2009), www.sum.dk/Aktuelt/Publikationer/Vejledning om traening regioner kommuner2009.aspx. Vejledningen
revideres og en ny vejledning gelder fra 1. juli 2014.

10 Landspatientregisteret (13. marts 2014).

H Sundhedsstyrelsens vejledning om adgang til vederlagsfri fysioterapi (2008),
http://sundhedsstyrelsen.dk/publ/Publ2008/Plan/Fysio/VejlVederlagsfriFysioterapi_4jul08.pdf.
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Tabel 2. Antal patienter med multipel sklerose som far vederlagsfri fysioterapi og vederlagsfri ridefysioterapi
i perioden 2010-2013

Vederlagsfri fysioterapi Vederlagsfri ridefysioterapi
Alder/Ar 2010 2011 2012 2013 2010 2011 2012 2013
0-19 ar 18 16 14 18 4 3 1 3
20-59 ar 4118 4.217 4.399 4.540 748 732 731 725
>60 ar 2.264 2.426 2.608 2.718 247 263 287 310
lalt 6.400 6.659 7.021 7.276 999 998 1.019 1.038

Kilde: KL, februar 2014

3.5 Kommuner

Kommunerne har ansvaret for sundhedsydelser samt genoptraenings- og rehabiliteringsindsatser til
borgere med multipel sklerose, som ikke ydes af regionen (sygehuse, speciall&gepraksis og almen
praksis). Formalet med genoptrenings- og rehabiliteringsindsatser er, at borgerne i videst mulige om-
fang opnar samme funktionsevne eller bedst mulige funktionsevne, fysisk, kognitivt og socialt. Da
sygdommen er fremadskridende, vil funktionsevnenedsattelserne gges over tid, og dermed vil de for-
skellige indsatser have forskelligt fokus pa forskellige tidspunkter. Nogle indsatser har til formal at
genvinde funktioner og ferdigheder, mens andre har et kompenserende sigte. I alle kommuner er der
borgere som har multipel sklerose, varierende fra tre i den mindste kommune til 1.023 i Kgbenhavns
Kommune (jf. bilag 3).

Kommunernes opgaver i forhold til mangfoldigheden af behov for indsatser, varetages typisk af
forskellige forvaltningsomrader og er hjemlet i flere love. Mennesker med multipel sklerose, og
deraf fglgende funktionsevnenedsattelser, kan have behov for mange forskellige indsatser fra
forskellige fagpersoner, ath@ngigt af den konkrete persons aktuelle problemstillinger.

3.5.1 Treaening rettet mod funktionsnedszettelser og aktivitetsudfgrelse

Kommunerne varetager almen ambulant genoptraening efter udskrivelse fra sygehus. Genoptra-
ning omfatter malrettet traening af fysisk, intellektuel, fglelsesmassig og social funktionsevne som
fglge af sundhedslovens bestemmelser om genoptraning og servicelovens bestemmelser om ved-
ligeholdelsestrening.

Indsatserne retter sig mod funktioner og ferdigheder, som borgeren har brug for i forhold til at
varetage daglige ggremal. Tilretteleeggelse af genoptreningsindsatsen sker ikke alene pa baggrund
af borgerens mulighed for at genvinde tidligere funktionsevne, men ogsa i forhold til kompense-
rende indsatser. Eksempler pa kompenserende indsatser kan vere hjelpemidler, tilpasning af om-
givelser (hjem og arbejdsplads), praktisk og personlig assistance, hjemmesygepleje til behandling
og pleje i eget hjem, mulighed for transport mv. (se afsnit 3.5.2). I forbindelse med et genoptrz-
nings-/rehabiliteringsforlgb opstilles mal sammen med borgeren i forhold til krops-, aktivitets- og
deltagelsesniveau, og indsatserne tilrettel®gges i forhold til borgerens konkrete behov.

Ofte er der behov for Igbende justeringer og tilbagevendende indsatser pa grund af sygdommens
progression og de tiltagende funktionsevnenedsattelser.

Udover genoptrenings-/rehabiliteringsindsatser efter sygehusindleggelse har kommunerne mu-
lighed for at iverksatte vedligeholdende trening, ligesom personer med multipel sklerose har
adgang til vederlagsfri fysioterapi efter l&@gehenvisning.
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3.5.2 Kompenserende indsatser

Problemer med tale- og stemmefunktioner varetages oftest som kompenserende specialundervis-
ning, og nogle borgere kan tillige have behov for kommunikationsunderstgttende hjelpemidler.

Borgere med multipel sklerose far typisk behov for hjelpemidler fx mobilitetshjelpemidler til at
feerdes inde og ude med. Eksempler herpa kan vere gangredskaber, kgrestole, motoriserede kgre-
tgjer samt muligheder for transport. Der kan ogsa vare behov for andre hjelpemidler sasom elek-
triske plejesenge, som kan forlenge tiden, hvor borgeren kan vare selvhjulpen. I senere faser af
sygdomsforlgbet kan hjelpemidlerne fungere som arbejdsredskaber for de personer, som assiste-
rer med plejeopgaver, som fx lgfteudstyr og hjelpemidler til bad og toiletbesgg.

Tilpasning af omgivelserne er ofte ngdvendigt. Der kan vere tale om @&ndrede indretninger i
hjemmet i takt med, at funktionsevnen @&ndres, boligskift hvis boligen ikke er egnet, &ndring af
boform; flytning fra egen bolig til plejebolig.

Alle med multipel sklerose far med tiden behov for praktisk og personlig assistance til daglige
ggremal i varierende omfang. Disse indsatser kan vere hjemmehjalp eller borgerstyret personlig
assistance, som kan give borgeren mulighed for deltagelse og medbestemmelse.

En stor del af borgere med multipel sklerose er voksne i den erhvervsaktive alder, som har tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet. Der kan vere behov for malrettede indsatser i forhold til at bevare til-
knytningen til arbejdet pa almindelige vilkar eller ivarksattelse af beskaftigelsesindsatser pa
seerlige vilkar.. De fleste borgere med multipel sklerose vil med tiden ikke vere i stand til at vare-
tage lgnnet arbejde og kan i disse tilfeelde fa tilkendt fortidspension.

Udover de n@vnte indsatser kan borgere med multipel sklerose og svart nedsat funktionsevne fa
kompensation for merudgifter, som fglger af den nedsatte funktionsevne, safremt de opfylder kri-
terierne herfor.
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4. Beskrivelse af Sclerosehospitalernes virksomhed

Sclerosehospitalerne har siden 1960’ erne tilbudt sygehusbehandling i form af behandling og sygdoms-
specifik specialiseret rehabilitering under indlaeggelse. I 2002 blev de to sclerosehospitaler til én insti-
tution med felles ledelse og med navnet Sclerosehospitalerne i Danmark. Sclerosehospitalerne er lo-
kaliseret pa to matrikler i henholdsvis Haslev og Ry. Medarbejderne, som omfatter mange faggrupper,
har sa@rlige kompetencer til at varetage sygdomsspecifik behandling og rehabilitering af patienter med
multipel sklerose som deres eneste opgave.

4.1 Formal

Formalet med den specialiserede rehabilitering pa Sclerosehospitalerne er, at patienten far bedret sin
samlede funktionsevne i forhold til sin livssituation. Indsatsen har s@rligt fokus pa mestring af hver-
dagslivets udfordringer og handtering af livet med en kronisk og progredierende sygdom. Det er pati-
enten, der definerer, pa hvilken made hun/han gnsker at leve sit liv samt, hvilke aktiviteter og deltagel-
sesmuligheder der anses for vigtige.

4.2 Malgruppe

Sclerosehospitalernes behandlings- og rehabiliteringstilbud er malrettet patienter med multipel sklero-
se, som har szrligt behov for den specialiserede, multidisciplin@re indsats. Patienterne kommer fra
alle landets kommuner og henvises fra almen praksis, speciallege og fra sygehusafdelinger (se afsnit
4.7).

4.3 Behandlingsprincipper

Trods sparsom videnskabelig dokumentation for rehabiliteringsindsatsers effekt til patienter med mul-
tipel sklerose, er det veldokumenteret, at den mest effektive rehabilitering til patienter med omfattende
og komplekse funktionsevnenedszattelser, som fglge af multipel sklerose, omfatter:

Indsatserne rettes mod patientens samlede funktionsevne

Multidiscipliner udredning og fastleeggelse af mal for indsatsen i samarbejde med patienten
Koordinering af indsatserne med hensyn til omfang, intensitet og rekkefglge

Inddragelse af patienten og de nermeste

Styrkelse af patientens ressourcer og mestringsevne.

Patientens egne mal og motivation er styrende for, hvordan indsatsen tilretteleegges, og de professio-
nelle arbejder sammen i teams og sammen med patienten om at opna disse mal.

Hver patient har sin egen personlige vejleder og et team, der besidder de kompetencer, der matcher
patientens aktuelle behov og mals@tning. Vejlederen har adskillige ars erfaring, er specialuddannet og
kan vere en sygeplejerske, social- og sundhedsassistent, ergoterapeut eller fysioterapeut. Vejlederen er
patientens faste sparringspartner, der justerer program og mal sammen med patienten og er ansvarlig
for koordinering med interne og eksterne samarbejdsparter.

Alle forlgb tilrettelegges individuelt udfra patientens aktuelle og konkrete funktionsevnenedsattelser
og livssituation. Saledes kan den unge nybagte mor have nogle serlige problemstillinger i forhold til at
varetage rollen som mor i relationtil bgrnepasning og familieliv. Den midaldrende eller &ldre patient,
som har haft multipel sklerose i mange ar og er i en sen fase af sygdomsforlgbet, star overfor andre
dominerende problemstillinger sasom at opleve en tiltagende afthengighed af andre, i forhold til at
varetage personlige behov og samtidig bevare sin integritet.
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4.4 Indsatsomrader i multidisciplineer, specialiseret rehabilitering

Sclerosehospitalernes kerneydelse er multidiciplinar, specialiseret rehabilitering under indleggelse.
Ydelserne omfatter'’:

Legelig udredning og behandling, herunder neurologisk undersggelse og behandling af fglge-
tilstande evt. i samarbejde med den sygehusafdeling som patienten er tilknyttet. Desuden tver-
faglige udredninger samt observationer vedrgrende funktionsevne inkl. respiration og cirkula-
tion, sgvn og psykosociale forhold. Der anvendes standardiserede og validerede maleredska-
ber i udredningerne.

Intensiv treening af fysiske funktioner og feerdigheder sasom handfunktion, sensibilitet, kogni-
tive funktioner, planleegning af daglige rutiner mv. Er det eksempelvis patientens handfunkti-

on, som er kompromitteret, vil behandlingen blive malrettet mod bade funktion og patientens

gnske om at kunne udfgre eller deltage i en aktivitet.

Mestringsstrategier i forhold til de funktionsnedszattelser/tab/gener som fglge af multipel skle-
rose. Det kan forega som en direkte psykologisk intervention, undervisning, fagligt ledede
samtalegrupper eller som en fortlgbende del af samarbejdet mellem patient og vejleder.

Patientrettet forebyggelse er malrettet KRAM-faktorer samt psykologisk velbefindende, ener-
giforvaltning i forhold til udtretning mv. Patientuddannelse jf. Stanford-modellen.

Afklaring, vurdering, afprgvning, radgivning i forhold til patientens situation. Et eksempel
herpa er arbejdsrelaterede problemstillinger, hvor der foretages en vurdering af patientens
kognitive funktioner, og hvilken betydning det har for arbejde og,uddannelse. Ydelserne kan
ogsa rette sig mod en afklaring af behov for og afprgvning af hjelpemidler, radgivning i rela-
tion til overgangssituationer, fx tab af gangfunktion, overgang til at blive kgrestolsbruger, ar-
bejdsmarkedstilknytning, tab af autonomi og sociale relationer.

Samarbejde og koordinering med relevante fagpersoner og myndigheder som er vasentlige i
patientens nermiljg. Et eksempel kan vere kommunens visitation med henblik pa varetagelse
af opgaver i forbindelse med udskrivning, ergoterapeuter og fysioterapeuter og andre.

12014 forventes cirka 80 % af patienterne at blive indlagt til et individuelt forlgb, som regel af fire
ugers varighed. 20 % af patienterne indlaegges til kortere temaforlgb (gruppebaseret) under overskrif-

terne:

Intro for nydiagnosticerede
MS Manager

Naturen som traningspartner
Fysisk aktivitet & treening

12 Rapport fra arbejdsgruppen om afklaring af ansvarsforhold for tilbud om behandling ved visse af foreningsejede specialsy-
gehuse. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse (2009).
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4.5 Organisering og bemanding

De faggrupper, som varetager behandlings- og rehabiliteringsindsatserne, omfatter neurologiske over-
leger, sygeplejersker, social- og sundhedsassistenter, ergoterapeuter, fysioterapeuter, diti-
ster/ern@ringsterapeuter, neuropsykologer, psykologer og socialradgivere. I alt er der ansat medarbe;j-
dere svarende til 117 arsvark.

Medarbejderne er organiserede i specialiserede teams med en specialuddannet teamkoordinator. Orga-
niseringen er tematiseret i relation til relevante og betydningsfulde indsatsomrader for patienter med
multipel sklerose, saledes at teamet har serligt fokus og kompetencer indenfor de oplistede indsatsom-
rader. De eksisterende teams reorganiseres hvert andet ar.

Energi

Fysisk funktion

Kognition

Psykologisk velbefindende
Personlige behov/at klare sig selv

Medarbejderne videreuddannes bl.a. indenfor neuropaedagogik, rehabilitering, kontinens, sexologi,
bergringsterapi, forebyggelse, sundhedsfremme, kvalitet, teamledelse og ledelse. Over halvdelen af
behandlerne har certificeret coach-uddannelse. Nogle af medarbejderne har akademiske videreuddan-
nelser fx masteruddannelse i rehabilitering og positiv psykologi.

Der arbejdes lgbende med kompetenceudvikling bade indenfor de monofaglige indsatsomrader og i
forhold til at varetage multidisciplinar rehabilitering.

4.6 Faglig udvikling og forskning

Sclerosehospitalerne er akkrediterede og arbejder indenfor rammerne af Den Danske Kvalitetsmodel.
Den faglige indsats tilretteleegges ud fra den bedste kendte viden pa alle relevante fagomrader. Scle-
rosehospitalernes interne kliniske retningslinjer og instrukser udarbejdes saledes med udgangspunkt i
foreliggende evidens. Medarbejderne ajourfgres fagligt med den nyeste viden og igangvarende forsk-
ning pa internationalt niveau via deltagelse i internationale netvaerk fx Rehabilitation International in
Multiple Sclerosis (RIMS), der er en europaisk sammenslutning af sclerosehospitaler og fagprofessio-
nelle, der arbejder med rehabilitering af mennesker med multipel sklerose.

Der er begrenset videnskabelig dokumentation for effekten af specifikke rehabiliteringsindsatser til
patienter med multipel sklerose. Der foreligger to Cochrane-reviews af multidiscipliner rehabilitering
til personer med multipel sklerose fra henholdsvis 2007 og 2011, hvoraf reviewet fra 2011 er en opda-
tering af reviewet fra 2007"°. Forfatterne konkluderer, at der er god evidens for en effekt af multidisci-
plinr rehabilitering under indleeggelse malt pa domznerne aktivitet og deltagelse, pa trods af at der
ikke er signifikant bedring af fysiske funktioner. For effekt af ambulant eller hjemmebaseret multidi-
sciplinr rehabilitering er der kun svag til moderat evidens. Denne konklusion @ndres ikke ved
Cochrane-studiet fra 2011, hvori der efterlyses metodologisk sterke langtidsstudier, der undersgger
flere aspekter ved effekten af multidiscipliner rehabilitering.

Sclerosehospitalerne har igangsat et stort randomiseret studie i samarbejde med Syddansk Universi-
tet', som har til formal at undersgge effekten af den specialiserede multidisciplinzre rehabilitering,
der foregar pa Sclerosehospitalerne. Studiet forsgger at tage hgjde for kompleksiteten ved multipel

'3 Khan F, Turner-Stokes L, Ng L, Kilpatrick T, Amatya B.: Multidisciplinary rehabilitation for adults with multiple sclero-
sis. Cochrane Database of Systematic Reviews, 2011, Issue 12

' Study protocol: To investigate effects of highly specialized rehabilitation for patients with multiple sclerosis a randomized
controlled trial of a personalized, multidisciplinary intervention), www.biomedcentral.com/1472-6963/12/306.
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sklerose med et komplekst studiedesign og inkluderer 400 patienter indtil midten af 2014. Studiet er
finansieret af en arv.

4.7 Henvisning og visitation

Henvisning til behandling og rehabilitering pa Sclerosehospitalerne baseres pa en leegelig vurdering af
patientens behov. Patienter kan henvises fra almen praksis, speciallege og fra sygehusafdelinger. Der
anvendes en henvisningsblanket", som er udarbejdet i henhold til standarden for henvisninger i Den
Danske Kvalitetsmodel, som indsendes til Sclerosehospitalerne.

Sclerosehospitalernes visitation foregar i faser efter modtagelse af henvisningen, jf. retningslinjer for
visitation (bilag 4)

Fase I
¢ Henvisningen vurderes af den neurologiske overlege
e Bekreftelse sendes til patienten sammen med et oplysningsskema og et skema til vurdering af
funktionsevne FAMS (Functional Assessment in Multiple Sclerosis) (bilag 5)

® Skemaerne skal sendes retur til Sclerosehospitalerne — i modsat fald annulleres henvisningen.

Fase Il

¢ De indsendte skemaer vurderes, og patienten stratificeres i fire kategorier ved hjelp af en ple-
jetyngdemaling i forhold til deres behov for personlig hjelp (bilag 6)

e Patienter i kategori 400 (med omfattende behov for pleje og assistance af to personer) far fore-
taget forundersggelse i hjemmet med henblik pa en nermere vurdering af behov og tilrette-
leeggelse af indleeggelsens indhold. Det tilstraebes, at dette foregar i samarbejde med kommu-
nen og med deltagelse af nermeste pargrende og hjalpere.

e Der udarbejdes rapport med malsatning, hjelpebehov og andet af betydning for indleggelsen.
Inogle tilflde vil konklusionen veare, at patienten ikke kan indlegges. Det kan skyldes
svaekkelse og infektionsrisiko, svaere kognitive pavirkninger som ggr, at patienten ikke kan
medvirke i rehabiliteringen, eller at patienten har andre sygdomme eller ligge/siddesar som
kraever behandling for indleggelsen. Endelig er der nogle patienter, hvor det vurderes, at ind-
satsen i stedet skal foregd i patientens nermiljg og i samarbejde med relevante aktgrer i neer-
miljget.

Patienter, som kan indlaegges, kommer herefter pa venteliste.

I januar 2014 er der indfgrt en visitationsprocedure med henblik pa at vurdere patienter, som har be-
hov for hurtig indleeggelse (indenfor tre maneder). Hurtig indleggelse kan ske, nar patienten ikke kan
udskrives fra andet sygehus til eget hjem, fx pa grund af svere attakker, eller for patienter med behov
for specialiseret rehabilitering efter stamcellestgttet kemoterapi i den hgjt specialiserede funktion pa
Haematologisk Klinik pa Rigshospitalet. Der kan desuden, i visse tilfaelde, vere behov for hurtig ind-
leeggelse til patienter, som er i kritiske overgangssitutaioner pa grund af sygdommen. I visitationen
tages der telefonisk kontakt til patienten for at vurdere behovet for indleggelse.

I de fleste tilfaelde vil patienter, som ikke kan indlegges, is@r have problemstillinger i forhold til kgre-
stole, der skal udskiftes eller &endres, sar der skal heles eller bedres eller behandlingskravende mis-
brug af rusmidler.

13 Henvisningsblanketten kan downloades pé Sclerosehospitalernes hjemmeside: http://sclerosehospitalerne.dk/til-
henvisende-1%C3%A6ger.
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4.8 Opfglgning /kontrol efter udskrivelse

Alle patientforlgb evalueres af patientens team sammen med patienten i forhold til forlgbets mal. Fgr
udskrivelsen tages der stilling til, hvilke indsatser der eventuelt skal til, for at patienten kan opretholde
effekten efter indleggelsen og overfgre resultaterne til dagligdagen. Disse aftaler fremgar af den tver-
faglige evaluering, der udarbejdes og medgives patienten, ligesom den sendes til henvisende l&ge og
til den relevante neurologiske afdeling, hvis patienten fglges af en sadan. Patienten kan ogsa fa evalue-
ringen sendt til fagpersoner fx i kommunalt regi. Hvis patienten har et plejebehov, tages der kontakt til
hjemmeplejen, efter behov, for at sikre en god overgang og opfglgning.

Sclerosehospitalernes nuvarende retningslinjer for genoptraningsplaner afgranser udarbejdelsen af
genoptreningsplanerne til primert at forega i situationer, hvor patienten har brug for indsatser i for-
hold til dennes fysiske funktion, som ikke har veret igangsat inden indlaeggelse pa Sclerosehospitalet.
De relativt fa genoptreeningsplaner skyldes, at hovedparten af patienter med multipel sklerose, der
modtager treeningstilbud i kommunen eller i regi af vederlagfri fysioterapi i praksissektoren, har et
igangverende tilbud i kommunen.

Ved udskrivelse tages der ligeledes stilling til, om der er behov for, at patienten far en genoptrenings-
plan. For patienter med et igangvarende treningsforlgb, for eksempel hos en fysioterapeut i praksis-
sektoren, tages der ofte kontakt til pagaldende terapeut med anbefalinger til, hvordan treningen fort-
s&ttes.

Ved behov kan der aftales opfglgende kontrol i hjemmet. Ved disse opfglgende kontroller deltager
pargrende, hjemmepleje og andre fagpersoner i kommunen, sa vidt det er muligt.

4.9 Nuvaerende prioritering af patienter

Pa Sclerosehospitalerne skal fgrstegangshenviste tilbydes indleggelse senest 12 maneder efter, at hen-
visningen er modtaget.

Forstegangshenviste indkaldes til forundersggelse, som varer en hel dag, sammen med pargrende.
Patienterne far udarbejdet et individuelt program, og under indleeggelsen er der regelmassig gruppe-
samtaler med en erfaren kontaktperson med henblik pa at bearbejde det, som kan opleves som en kon-
frontation med sygdommen og dens konsekvenser.

Patienter, som tilhgrer kategori 400 (svart fysisk handicap), tilbydes i udgangspunktet to ugers ind-
leggelse En to-ugers indleggelse kan fgre til yderligere to ugers indleeggelse pa et senere tidspunkt,
hvis der vurderes behov og potentiale for det.
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5. Arbejdsgruppens vurdering af det aktuelle henvisnings- og visitati-
onsmgnster

I marts 2014 ventede 1.100 patienter pa en indlaeggelse pa Sclerosehospitalerne, med en gennemsnitlig
ventetid pa 21 maneder. Af de 1.100 patienter var 282 fgrstegangshenviste og 818 flergangshenviste,
heraf 83 “’kategori 400-patienter” (svart fysisk handicap) og fire bariatriske (svart overvaegtige) pati-
enter. Knap halvdelen var henvist fra neurologisk afdeling/speciallege, resten af praktiserende lege.
Ventetiden dakker over forskelle pa tveers af patientgrupper med fx kortere ventetid for patienter, der
vurderes til at have behov for indleggelse indenfor tre maneder.

Det vurderes, at ventelisteproblematikken og det ggede antal henvisninger henger sammen med et
stigende antal af nye tilfelde af multipel sklerose i befolkningen, kombineret med bedre behandlings-
muligheder af sygdommen og en deraf forlenget levetid med sygdommen. Sygdommens progressive
forlgb betyder, at mange kan have gavn af tilbagevendende og gentagne rehabiliteringsindsatser gen-
nem livet, hvilket betyder, at der ikke er et naturligt loft for behovet for multidisciplinere rehabilite-
ringsindsatser under indleggelse, for den enkelte patient. Det vurderes, at det nuvarende henvis-
ningsmgnster afspejler, at en del henvisninger til Sclerosehospitalerne afsendes, for der ngdvendigvis
er et patrengende behov for indleggelse.. Omkring 10 % af henvisningerne annulleres af forskellige
arsager (cirka 120 pr. ar).

Rehabilitering under indlaggelse pa Sclerosehospitalerne udggr den eneste mulighed for intensiv,
multidiscipliner specialiseret rehabilitering og er dermed et supplement til andre indsatser i sundheds-
vasenet. De neurologiske sygehusafdelinger varetager primeart opgaver i forbindelse med diagnostik,
behandling og opfglgning af patienter med multipel sklerose, hvilket i stigende grad foregar ambulant.
Kun i fa tilfaelde indleegges patienter med multipel sklerose pa en neurologisk afdeling. Patienter, som
ikke er i farmakologisk behandling, f@glges i et vist omfang i speciallegepraksis, uden at omfanget af
dette er kendt.

Sclerosehospitalerne har ikke kapacitet til at tilbyde alle patienter med multipel sklerose multidiscipli-
nar, specialiseret rehabilitering under indleggelse. Der er desuden heller ikke grund til at antage, at
antallet af henvisninger vil falde fremover.Dette giver anledning til overvejelser om, hvordan Scle-
rosehospitalernes viden, kompetencer og ressourcer anvendes mest hensigtsmassigt i et langsigtet
perspektiv.

6. Anbefalinger

I det fglgende gives arbejdsgruppens anbefalinger i forhold til anvendelse af den midlertidige udvidel-
se af fritvalgsrammen til nedbringelse af ventetiden til multidisciplinr, specialiseret rehabilitering pa
Sclerosehospitalerne, jf. satspuljeaftalen for 2014, inklusiv etablering af en udgaende funktion (afsnit
6.1).

Derudover gives anbefalinger med henblik pa at udvikle samarbejde, videndeling samt styrke visitati-
onen og udnyttelsen af Sclerosehospitalernes kapacitet og kompetencer, hvilket pa lidt leengere sigt
kan medvirke til at forbedre kapacitetsudnyttelsen (afsnit 6.2). Saledes ses Sclerosehospitalerne som
en del af det samlede sundhedsveasen, hvorved mulighederne for at anvende de s&rlige kompetencer
kan udnyttes i videre udstrekning med henblik pa at imgdekomme det stigende antal patienter med
multipel sklerose og sikre kvaliteten af indsatserne.

Anbefalingerne bygger pa at udnytte eksisterende rammevilkar i form af lovgivning og aftaler mellem
sundhedsveasenets aktgrer saledes, at Sclerosehospitalernes virksomhed kan udvikles sammen med det
gvrige sundhedsveasen med henblik pa at sikre sammenhangende patientforlgb af hgj faglig kvalitet
pa tveers af sektorer samt en effektiv udnyttelse af sundhedsveasenets ressourcer. Heri indgar ogsa de
til enhver tid geldende krav om effektivisering, jf. centrale gkonomiaftaler. Derudover hviler anbefa-
lingerne pa en samlet vurdering af, hvilke patientgrupper der pa nuvearende tidspunkt vurderes at have
stgrst behov for og gavn af den multidisciplinare, specialiserede rehabilitering, som kan tilbydes af
Sclerosehospitalerne.
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6.1 Anbefalinger i forhold til aktuel udvidelse af fritvalgsrammen

Det indgar i satspuljeaftalen for 2014, at der udmgntes 15 mio. kr. til malrettet at reducere ventetiden
til specialiseret rehabilitering pa Sclerosehospitalerne. Arbejdsgruppen anbefaler, at dette sker gennem
gget aktivitet snarest muligt — fra medio 2014 — og indtil udgangen af 2015. Det vil give en rentabel
periodelengde, og midlerne giver derved stgrst muligt udbytte af satspuljebevillingen.

Den malrettede nedbringelse af ventelisten kan gennemfgres ved gget aktivitet pa Sclerosehospitalerne

og udnyttelse af den aktuelle overkapacitet pa Sclerosehospitalerne. Aktivitetsudvidelsen kan ivaerk-
seettes to maneder efter, at den midlertidige udvidelse af fritvalgsrammen er frigivet.

Tabel 3. Planlagning af afvikling af venteliste til Sclerosehospitalerne, 2014-2015

Forlgb Forundersggelse/  Pris, indlaeg- Pris, pr. Ekstra | alt
opfoglgende kon-  gelse pr. uge forlgb antal
trol forlgb i
perioden

Individuelt forlgb for forstegangs-
indlagte: Forundersggelse med
pargrende, 4 ugers indleeggelse,
(opfelgende kontrol ved behov)™

kr. 3.064 kr. 18.497 kr. 77.052 94 kr.7.242.888
Temaforlgb for forstegangs-
/flergangsindlagte: Forundersggel-
se (telefon/mail), 2 ugers indlaeg-
gelse, opfglgende kontrol inklusiv
pargrendeuddannelse

kr. 3.566 kr. 18.497 kr. 40.560 70 kr. 2.839.200
Individuelt forlgb for kategori 400
(svaert handicap): Forundersggelse
i hjemmet, 2 ugers indlaeggelse,
samt opfglgende kontrol i hjemmet

kr. 8.100 kr. 30.894 kr. 69.888 65 kr. 4.542.720

Etablering af udgdende funktion:

Mobil multidisciplinaer funktion —
indsatser i eget hjem kr. 375.192

Med satspuljebevillingen vil Sclerosehospitalerne kunne gge aktiviteten med 229 patientforlgb indtil
udgangen af 2015. Budgettet for aktivitetsudvidelsen er udarbejdet ud fra aftaletakster gaeldende for
2014 og fremgar af tabellen ovenfor.

Arbejdsgruppen anbefaler en fordeling af patientgrupper med udgangspunkt i fglgende overvejelser:

1. Fgrstegangshenviste
Patienter, som lader sig henvise for fgrste gang, er typisk i en situation, hvor sygdommens fgl-
ger og funktionsevnenedszattelse pavirker deres dagligliv og arbejdsmarkedstilknytning i be-
tydelig grad. Der kan vere tale om, at arbejdsmarkedstilknytningen er truet, eller at kognitive
problemstillinger udggr et vesentligt problem i hverdagen, hvortil patienternes samlede livssi-
tuation inklusiv familiesituation er kritisk. Den faglige vurdering er, at de patienter , som alle-

16 Budgettet inkluderer ikke inkluderet opfglgende kontrol. Hvis halvdelen af patienterne har behov for kontrol vil det ndre
antallet af forlgb fra 92 til 94 forlgb. Taksten for opfglgende kontrol er 3.064 kr.
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rede er pa venteliste og er fgrstegangshenviste, bgr kunne tilbydes indleggelse indenfor tre
maneder.

Ved at udvide aktiviteten med 94 forlgb for denne gruppe vurderer Sclerosehospitalerne, at
kunne reducere ventetiden fremover til mellem 6 og 12 maneder, afheengigt af patientens kon-
krete behov. De fgrstegangshenviste gives saledes hgjeste prioritet ud fra den faglige vurde-
ring, at Sclerosehospitalernes multidisciplin@re specialiserede rehabiliteringsindsats ikke til-
bydes i andet regi.

2. Temaforlgb
Patienter visiteres til to ugers indlaeggelse. Der udbydes fglgende temaer pa nuvarende tids-
punkt:
o Intro for nydiagnosticerede
o MS Manager
o Naturen som treningspartner
o Fysisk aktivitet & trening

Disse forlgb forventes fremadrettet at kunne aflaste ventelisten, da nogle, som henvises fgrste
gang, er i stand til at identificere centrale problemstillinger, som er vigtige at fa adresseret i
forbindelse med en indleeggelse pa Sclerosehospitalerne. Nogle fgrstegangshenviste vil ikke
vare mentalt parate/motiverede, eller af andre grunde, ikke have mulighed for fire ugers ind-
leggelse, men kan have stgrre udbytte af et temaforlgb for nydiagnosticerede patienter i to
uger. Temaforlgbene er ogsa fagligt relevante til tidligere indlagte patienter, der oplever nye,
specifikke funktionsevnenedsettelser, der skal handteres. Fra 1. januar 2014 arbejdes der mal-
rettet i visitationen med identifikation af patientens pracise problemstillinger og deres mal for
indleggelsen, saledes at det konkrete tilbud er pracist i forhold til den enkeltes behov.

3. Individuelt forlgb for ’kategori 400-patienter” (svert handicappede) omfatter to ugers ind-
leggelse. Patienter i denne gruppe oplever den lengste ventetid for indleggelse og har de
mest omfattende behov for personlig assistance og pleje. Sclerosehospitalerne har af ressour-
cemassige arsager, justeret l&engden af disse forlgb fra fire til to uger, og kun i serlige tilfeelde
kan patienter genindlagges i yderligere to uger. Pa grund af patienternes ringe mobilitet og
behovet for vurdering af funktionsevne og rehabiliteringsmuligheder foretages forundersggel-
sen altid i hjemmet med deltagelse af pargrende. I relevant omfang deltager personlige hjelpe-
re og medarbejdere fra kommunen. Ligeledes bgr der, i relevant omfang, i forbindelse med
udskrivelse, ske en hensigtsmassig overlevering til kommunen i henhold til indholdet af en
evt. genoptreningsplan.

4. Etablering af udgaende teams
Der skal beskrives indhold og opgaver for udgaende teams med fokus pa felgende indsatsom-
rader: 1) opfglgende indsatser til relativt nydiagnosticerede patienter, som efter indleeggelse pa
Sclerosehospitalerne oplever udfordringer med at omsatte det lzerte til dagligdagen; 2) patien-
ter med komplekse behov som fx foraldre til mindre bgrn, hvilket vanskeligggr flere ugers
indleggelse samt patienter, som har meget psykologisk modstand mod at blive klient-
/patientliggjort pa trods af , at de har funktionsevnenedsettelser, der giver betydelige vanske-
ligheder i1 dagligdagen; 3) specialiserede indsatser i forhold til specifikke fysiske eller daglig-
livsproblemstillinger hos patienten sasom traethed (fatigue) og urinvejsproblemer; 4) “krise-
og kaosindsats” til patienter, hvis livssituation pludseligt er ved at velte, fx ved at deres syg-
dom og symptomerne belaster, eller de er truede i forhold til arbejdssituation, bolig og/eller
familie. Pa nuverende tidspunkt er der udgaende funktioner specielt i forhold til kategori 300
og 400, men indsatsomraderne krever nermere udvikling med specifikation af malgruppen,
og der er behov for at udarbejde et koncept for indsatsen. Patientens hjemkommune inddrages
1 videst muligt omfang i udredningen og i forbindelse med fremsendelse af genoptrenings-
plan. I 1gbet af efteraret 2015 skal Sclerosehospitalerne og Region Midtjylland vurdere, om de
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udgaende teams skal — og i hvilket omfang — indarbejdes som en del af ydelserne under den
ordinare fritvalgsramme.

Anbefalingen om den udgaende funktion skal tilgodese flere hensyn: At den specialisererede viden og
kompetencer om behandling og rehabilitering kan ggres tilgengelig i borgerens nermiljg samt tilgo-
dese, at nogle patienters behandlings- og rehabiliteringsbehov med fordel kan Igses i n®rmiljget og i
samarbejde med det borgernare sundhedsvasen, bade almen praksis og kommunen.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse vil ultimo 2015 fglge op pa den ekstraordinzre igangsatte
aktivitet bade i forhold til de ekstra igangsatte forlgb samt den igangsatte udgaende funktion.

6.2 Anbefalinger med henblik pa gget udnyttelse af Sclerosehospitalernes kompetencer
og kapacitet i fremtiden

Det anbefales, at den styrkede udnyttelse af Sclerosehospitalernes kompetencer og kapacitet gennem-
fgres ved, at:

a)

b)

¢)

Sclerosehospitalerne fortsat implementerer den eksisterende forpligtelse om udarbejdel-
se af genoptraeningsplaner i medfgr af sundhedslovens § 140 med henblik pa at sikre samar-
bejde og hensigtsmassig overdragelse til genoptrening i kommunen efter udskrivelse fra
Sclerosehospitalerne.

Genoptreningsplanen fungerer som en henvisning og er anledning til kontakt og samarbejde
mellem Sclerosehospitalet og kommunen. Den skal tilvejebringe relevant information til fag-
personerne, der skal yde indsatsen, til patienten, til almen praksis og til kommunen.

Genoptreningsplanen udveksles elektronisk i henhold til nationale standarder. I genoptrz-
ningsplanen skal indga funktionsevnevurderinger, beskrivelser af patientens behov for genop-
treening/rehabilitering i forhold til de relevante omrader. Genoptreeningsplanerne vurderes at
vare et vesentligt element i udvikling af kommunikation, samarbejde og videndeling i relati-
on til konkrete patientforlgb efter udskrivelse fra Sclerosehospitalerne. Dette arbejde kan hen-
sigtsmassigt afvente den kommende revision af bekendtggrelsen om genoptreningsplaner,
som forventes at gelde fra 1. juli 2014. Det anbefales videre, at Region Midtjylland bidrager
med radgivning af Sclerosehospitalerne.

Desuden anbefales, at der i relevant omfang tages kontakt til kommunen allerede i forbindelse
med visitation af patienten, ligesom det kan vare hensigtsmassigt, at forundersggelser, der fo-
regar i hjemmet, ogsa kan foretages i samarbejde med det borgernare sundhedsveesen.

Denne anbefaling vurderes at kunne understgtte patientens udbytte af rehabiliteringsindsatsen
pa Sclerosehospitalerne og understgtter ssmmenhangende patientforlgb pa tvers af sektorer.

Sclerosehospitalerne specificerer og justerer henvisningskriterier og henvisningsblanket-
ter og ggr disse tilgaengelige for it-systemer i almen praksis og pa sygehuse. Det anbefales, at
Region Midtjylland bidrager med radgivning og praktisk bistand til dette, herunder overvejer
behovet for yderligere formidling til henvisende leeger om de konkrete behandlings- og rehabi-
literingsindsatser, som Sclerosehospitalerne tilbyder.

Denne anbefaling vurderes at kunne gge pracisionen af indholdet af henvisningerne og der-
med sikre, at patienter henvises pa hensigtsmassige tidspunkter i forhold til behovet for mul-
tidisciplinar, specialiseret rehabilitering under indleggelse.

Sclerosehospitalerne beskriver og praeciserer visitationskriterier og prioritering og udar-
bejder en dynamisk venteliste opdelt pa patientgrupper. Visitationskriterierne og prioriteringen
justeres med henblik pa gennemsigtighed i prioriteringsgrundlaget og anbefales drgftet med
Region Midtjylland i forbindelse med budgetforhandlingerne.
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Denne anbefaling vurderes at kunne give mere nuanceret indsigt i reelle ventetider og kan
formentlig give et mindre fald i antallet af henvisninger ved at minimere mismatch.

d) Regionerne og Sclerosehospitalerne afklarer, om Sclerosehospitalerne kan modtage pati-
enter subakut efter henvisning fra neurologiske afdelinger. Det anbefales at afklare mulig-
heden herfor med beskrivelse af indikationen for specialiseret genoptraning pa Sclerosehospi-
talerne efter henvisning fra neurologiske afdelinger. Ventetiden bgr i givet fald holdes inden
for 1-2 uger. Der er tale om 40-50 patienter om aret, og hvor der er veldokumenteret effekt af
en intensiv rehabiliteringsindsats i forbindelse med akutte forverringer af sygdommen samt-
patienter, som har behov for specialiseret rehabilitering under indleggelse efter stamcellestgt-
tet kemoterapi pa Rigshospitalet (hgjt specialiseret funktion Rigshospitalet, Hematologi).

Region Midtjylland og Sclerosehospitalerne afklarer i felleskab, hvilke muligheder der er her-
for, og hvordan den gvrige aktivitet vil blive pavirket af indsatsen, inden der iverksettes kon-
krete initiativer.

Denne anbefaling vurderes at give mulighed for en fagligt relevant, intensiv indsats, der er
veldokumenteret og ikke er tilgengelig andre steder i sundhedsveasenet, og som kan give pati-
enterne mulighed for hurtigere at genvinde funktionsevnen med henblik pa at kunne fungere i
hverdagen.

e) Sclerosehospitalerne videreudvikler patientuddannelsen. Et vaesentligt element i rehabili-
tering er at give patienterne, og de n@rmeste i patientens netvark, viden og kompetencer til at
handtere de udfordringer, som fglgerne af en kronisk, fremadskridende sygdom medfgrer i pa-
tientens liv og hos de n@rmeste. Sclerosehospitalerne anvender allerede Stanford-modellen i
deres patientuddannelse, som grundlag for deres MS-manager-forlgb, og patientuddannelse
indgar som et vaesentligt perspektiv i alle patientforlgb. Der vurderes at vare potentiale for
yderligere udvikling af patientuddannelsen i forhold til pargrende til patienter i rehabiliterings-
forlgb med henblik pa systematisk inddragelse af og stgtte til patienten og de narmeste.

Denne anbefaling vurderes at kunne forbedre livskvaliteten for patienterne og deres na@rmeste,
saledes, at de far redskaber til at handtere udfordringerne i livet med en kronisk, progressiv
sygdom og tiltagende funktionsevnenedsattelser.

f) Afklare Sclerosehospitalernes radgivningsopgave. Det bgr afklares mellem relevante parter
og myndigheder, hvilken generel radgivning regionerne/Sclerosehospitalerne kan og eventuelt
skal tilbyde kommunerne i forbindelse med konkrete patientforlgb, og om det i givet fald for-
udsetter en supplerende aftale mellem parterne. Det kan indga heri, om det er muligt og hen-
sigtsmeessigt, at Sclerosehospitalerne far status som VISO-leverandgr.

Denne anbefaling vurderes at understgtte en generelt bedre kvalitet af rehabiliteringen uden

for Sclerosehospitalernes regi og eventuelt medvirke til at reducere/udszatte efterspgrgslen ef-
ter Sclerosehospitalernes indsats, nar der tages bedre hand om patienterne i andre regier.
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Bilag

Kommissorium

Driftsoverenskomst mellem Sclerosehospitalerne og Region Midtjylland
Oversigt over antal patienter med multipel sklerose fordelt pa kommuner
Visitationsretningslinjer

FAMS (Functional Assessment of Multiple Sclerosis)- skema
Plejetyngdemaling

A S
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styrelsen

Danish Health and Medicines Authority

Kommissorium

Arbejdsgruppe vedrgrende afdaekning af henviste patienter samt pati-
enter pa venteliste til sclerosehospitalerne i Ry og Haslev

Praktiserende leeger og specialleeger samt laeger pa sygehuse kan henvise patienter
med sclerose til sclerosehospitalerne i Ry og Haslev med henblik pa rehabilitering
og genoptrening. Visitationen foretages af sclerosehospitalerne ud fra deres fast-
satte prioriteringer og principper.

Med satspuljeaftalen for 2014 er der afsat 15,0 mio. kr. 1 2014 til en midlertidig
udvidelse af fritvalgsrammen til sclerosehospitalerne i Ry og Haslev. Udvidelsen
skal tilgodese patienter, der star pa venteliste, saledes at de patienter, der har stgrst
behov for sclerosehospitalernes tilbud, far gavn af disse.

I den forbindelse skal der ske en afdekning af patienter, der er henvist til og star pa
venteliste til et rehabiliteringsforlgb pa sclerosehospitalerne i Ry og Haslev samt
patienter som afvises. Herudover skal det beskrives, hvordan sclerosehospitalernes
tilbud supplerer sundhedsvasenets gvrige tilbud.

Sundhedsstyrelsen nedsztter en arbejdsgruppe, der udpeges saledes:

Sclerosehospitalerne i Ry og Haslev (4)
Danske Regioner (1+2)

KL (142)

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse (1)
Sundhedsstyrelsen (formand)

Arbejdsgruppen sammenszttes med bade administrative og sundhedsfaglige kom-
petencer. Sundhedsstyrelsen varetager formandskabet og kan indhente yderligere
sagkyndig ekspertise.

Arbejdsgruppen forventes at atholde i alt tre mgder fra uge 6-11. Herimellem for-
ventes medlemmerne at udarbejde skriftlige bidrag til rapporten.

Arbejdsgruppens opgave er n@rmere bestemt at:
e Beskrive tilbud til patienter med sclerose pa sclerosehospitalerne, pa regio-
nernes neurologiske specialafdelinger og i kommunalt regi (inkl. veder-

lagsfri fysioterapi i praksissektoren)

e Beskrive gruppen af patienter, der er henvist til sclerosehospitalerne inklu-
siv de, der star pa venteliste og afvises

Bilag 1

21. januar 2014

Sagsnr. 4-1610-55/1
Reference THD

T 72228663

E fobs@sst.dk

Sundhedsstyrelsen
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Denmark
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e Vurdere hvilke patientgrupper, der pa baggrund af ovenstaende har stgrst
behov for sclerosehospitalernes tilbud

¢ Anbefale tiltag, der pa leengere sigt kan vaere med til at fremme et hen-
sigtsmassigt samarbejde om henvisning og visitation til sclerosehospita-

lerne set i forhold til sundhedsvesenets gvrige tilbud

Sundhedsstyrelsen afrapporter til Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse senest
den 1. april 2014.

Herefter drgfter satspuljepartierne resultatet af afdeekningen med henblik pé at afta-
le den konkrete udmgntning af de afsatte midler.
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Driftsoverenskomst mellem
Sclerosecentrene i Danmark
og
Region Midtjylland

Sundhedsplanlaegning
Skottenborg 26

Postboks 21

DK-8800 Viborg

Tel. +45 8728 5000
www.regionmidtjylland.dk

midt

regionmidtjylland

Dato 06.01.2009

Sagsbehandler:

Tel. +45 8728 4434
holgerschildt.knudsen@stab.rm.dk
Sagsnr.: 1-30-57-06
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Indledning
Denne overenskomst indgds i henhold til (lov nr. 546 af 24. juni 2005) Sundhedslovens §§ 75,
stk. 3 og 79, stk. 2 mellem Region Midtjylland og Sclerosecentrene i Danmark.

§1

Overenskomstens rammer
Stk. 1:
Denne overenskomst omfatter den del af Sclerosecentreneets virksomhed, som relaterer til
Sundhedsloven.
Stk. 2:
Den gkonomiske ramme for denne virksomhed udmeldes arligt af ministeren for sundhed og
forebyggelse.
Stk. 3:
Sclerosecentrene har det fulde virksomhedsansvar for at behandlingstilbudet under Sundheds-
loven drives i henhold til gaeldende lovgivning med Region Midtjylland som administrativ til-
synsmyndighed.

§2

Sclerosecentreneets behandlingstilbud
Stk. 1:
Sclerosecentrenes ydelser bestar af behandlingstilbud til personer med multipel sclerose og
beslaegtede neurologiske lidelser. Behandlingstilbudene er nhaermere beskrevet i bilag 1.
Stk. 2:
Patienter henvises i henhold til Sundhedsloven fra hospitaler, praktiserende laeger eller special-
laeger. Henvisnings- og visitationsretningslinier fremgar af bilag 2.
Stk. 3:
Sclerosecentrene forpligter sig til at sikre, at den faglige ekspertise og behandlingstilbud er pa
niveau med den nationale og internationale udvikling.
Stk. 4:
Sclerosecentrenes Sundhedsfaglige personale forestdr den endelige visitation til og plan for
behandling.
Stk. 5:
Safremt behandlingstilbudet inden for den virksomhed, som relaterer sig til Sundhedsloven,
2ndres vaesentligt, skal der forinden optages forhandlinger mellem driftsoverenskomstens par-
ter med henblik pa sendring af aftalen.

§3

Indberetning til landspatientregisteret
Stk. 1:
Sclerosecentrene er forpligtet til Igbende at indberette oplysninger vedrgrende patienter
behandlet i relation til naervaerende aftale til Sundhedsstyrelsens Landspatientregister (jf. be-
kendtggrelse nr. 1193 af 7. december 2004).
Stk 2:
Sclerosecentrene er forpligtet til at sikre, at indberetningen er i overensstemmelse med det
dataindhold, der er beskrevet i den til enhver tid gaeldende beskrivelse af “Faellesindhold for
basis registrering af sygehuspatienter”, som udfaerdiges af Sundhedsstyrelsen.
Stk 3:
Det pahviler Sclerosecentrene at dokumentere, at indberetningen har fundet sted.
Stk 4:
Indberetningen er fra 1. januar 2010 forudsaetning for afregning med borgerens hjemregion.
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§ 4

Oplysning om behandlingstidspunkt og alternativer til borgeren
Stk 1:
Senest otte hverdage efter modtagelse af henvisningen skal Sclerosecentrene oplyse borgeren
om behandlingstidspunkt.
Stk 2:
Hvis ventetiden til behandling mv. overstiger 1 maned, pahviler det det Sclerosecentrene, som
snarest muligt efter modtagelsen af henvisningen at oplyse borgeren om retten til at vaelge
behandling mv. pa et af de gvrige sygehuse, klinikker mv., som regionerne i feellesskab har
indgdet aftale med.
Stk 3:
Sclerosecentrene oplyser henvisende instans og borgeren om alternative muligheder. I fgrste
omgang bopalskommunens hospitaler.

§5

Afregning
Stk. 1:
Patientens bopaelsregion betaler for behandling i henhold til naervaerende aftale.
Stk 2:
Betaling sker pa baggrund af fremsendelse af faktura med underbilag til patientens bopaelsre-
gion hvoraf hver patient fremgar med reference til henvisningen modtaget fra den henvisende
instans.
Stk 3:
Af fakturaens underbilag skal fremga patientens navn, adresse, cpr-nr., henvisende instans,
henvisningsdato, hvilken behandling der er henvist til, undersggelses-/behandlingsdato(er),
indlaeggelses- og udskrivningsdato, samt den af Rehabiliteringscenter for Muskelsvind udfgrte
behandling udspecificeret i overensstemmelse med de i bilag 1 angivne behandlinger og ydel-
ser i gvrigt.
Stk 4:
Endvidere skal Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds kontostreng (kontonr.) og betalingsdato
fremg3 af fakturaen.

§6

Virksomhedsbetingelser i forhold til Region Midtjyllands tilsynsforpligtigelser
Stk. 1:
Sclerosecentrene har det fulde ansvar for egen virksomhed. Der kan sdledes ikke ggres krav
galdende mod Region Midtjylland for gkonomiske dispositioner foretaget af Sclerosecentrene.
Stk. 2:
Region Midtjylland er tilsynsmyndighed for Sclerosecentrenes aktiviteter og gkonomi i forhold
til Sundhedslovens § 79 stk. 3. Budget og regnskab for dette skal godkendes af Region Midtjyl-
land.
Stk. 3:
For ydelser udover den i Sundhedsloven fastsatte ramme indgar Sclerosecentrene szerskilte af-
taler med eventuelle kunder.
Stk. 4:
Ydelser solgt uden for denne driftsoverenskomst ma ikke indvirke negativt pa ydelserne inde-
holdt i driftsoverenskomsten i forhold til ventetid, kvalitet og lignende.
Stk. 5:
Region Midtjylland far fremlagt Sclerosecentrenes samlede budget og regnskab til orientering.
Stk. 6:
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Lgn og andre ansaettelsesvilkar for Sclerosecentrenes personale fastsaettes i henhold til de be-
stemmelser, som er fastsat i de overenskomster, som er indgdet af Danske Regioner med de
forhandlingsberettigede personaleorganisationer.

§7

Budget betingelser
Stk. 1:
Region Midtjylland fremsender af hensyn til Sclerosecentrenes budgetlaegning for det kom-
mende ar oplysninger om den gkonomiske ramme for aktiviteterne i relation til Sundhedsloven
inden udgangen af juli maned.
Stk. 2:
Taksten for regionernes benyttelse af Sclerosecentrenes behandlingstilbud under Sundhedslo-
ven fastsaettes af Sclerosecentrene og godkendes af Region Midtjylland i forbindelse med god-
kendelse af budgettet. Takstudviklingen forudszettes som udgangspunkt at fglge den alminde-
lige p/I-fremskrivning.
Stk. 3:
Sclerosecentrene fremsender det kommende &rs budget for den fastsatte gkonomiske ramme i
relation til Sundhedsloven til godkendelse og det samlede budget for centrenes virksomhed det
kommende ar til orientering inden udgangen af 3. kvartal.

§8

Betingelser for regnskab
Stk. 1:
Det reviderede arsregnskab for Sclerosecentrenes behandlingstilbud under Sundhedsloven
gremsendes til Region Midtjylland til godkendelse inden udgangen af maj maned det fglgende
ar.
Stk. 2:
Det reviderede 8rsregnskab - pategnet af en statsautoriseret revisor - for Sclerosecentrenes
samlede aktiviteter fremsendes til Region Midtjylland til orientering inden udgangen af maj
maned det fglgende ar.

§9

Tilsyn i gvrigt
Stk. 1:
Senest den 21. april, den 21. juli, den 21. oktober og den 21. januar fremsender Sclerosecent-
rene en oversigt over de enkelte regioners forbrug for ydelser under Sundhedsloven i forega-
ende kvartal, samt akkumuleret for det pageeldende regnskabsar.
Stk. 2:
Oversigtens opggrelser gar pa savel aktivitet som gkonomi.
Stk. 3:
I forbindelse med fremlaeggelse af arsregnskabet afleverer Sclerosecentrene en status for kva-
liteten af de ydelser, som indgar i de behandlingstilbud, som relaterer sig til Sundhedsloven.
Stk. 4:
Sclerosecentrene meddeler pa begaering af Region Midtjylland enhver tilgaengelig oplysning,
som har betydning for behandlingstilbudene givet under Sundhedsloven.

§ 10

Tvist
Stk. 1:
Uoverensstemmelser og generelle forhold mellem regionerne og Sclerosecentrene vedrgrende
denne driftsoverenskomst sgges afgjort ved drgftelse mellem Sclerosecentrene og Region
Midtjylland.
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I tilfelde af, at der ikke opnds enighed, afggres sagen hos Ministeriet for Sundhed og Forebyg-
gelse.

§11

Tiltraedelse og genforhandling
Stk. 1:
Nzervaerende driftsoverenskomst hviler pa eksisterende lovgrundlag og treeder i kraft den 1.
januar 2009.
Stk. 2:
Driftsoverenskomstens parter er berettiget til at anmode om genforhandling. @nske om gen-
forhandling fremsaettes med 3 maneders varsel.

Sclerosecentrene i Danmark Region Midtjylland
den / - 200 den / - 200

Bilag 1: Beskrivelse af behandlingstilbudene
Bilag 2: Henvisnings- og visitationsretningslinier
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Kommune MS patienter |Kommune MS patienter JKommune MS patienter
101 Kgbenhavn 1023 370 Neestved 204 756 Ikast-Brande 83
147 Frederiksberg 376 760 Ringkebing-
233|Guldborgsund 106]skjern 149
151 Ballerup 390 Vordingborg 766 Hedensted
102 92 114
153 Brgndby 400 Bornholms 773 Morsg
69 Region 98 60
155 Drager 271410 Middelfart 095|779 Skive 100
157 Gentofte 162]420 Assens 92]787 Thisted 109
159 Gladsaxe 430 Faaborg- 791 Viborg
148]midtfyn 123 231
161 Glostrup 440 Kerteminde 810 Brgnderslev-
66 55|Dronninglund 88
163 Herlev 58450 Nyborg 871813 Frederikshavn 127
165 Albertslund 63 461 Odense 415 820 Vesthimmerland 88
167 Hvidovre 1201479 Svendborg 1241825 Laesg 3
169 Hgje-Taastrup 480 Nordfyns 840 Rebild
111 70 66
173 Lyngby- 482 Langeland 846 Mariagerfjord
Tarbak 134 20 126
175 Radovre 811492 Arg 211849 Jammerbugt 82
183 Ishgj 401510 Haderslev 166851 Aalborg 353
185 Tarnby 82]530 Billund 591860 Hjarring 132
187 Vallensbaek 31 540 Sgnderborg 239
190 Furesg 86550 Tander 124IALT 12957
201 Allergd 44)561 Esbjerg 333
210 Fredensborg 08 563 Fang 10
217 Helsingar 1221573 Varde 135
219 Hillered 1251575 Vejen 136
223 Hgrsholm 461580 Aabenraa 174
230 Rudersdal 126|607 Fredericia 141
240 Egedal 1281615 Horsens 222
250 Frederikssund 621 Kolding
106 219
253 Greve 120]630 Vejle 264
259 Kgge 139|657 Herning 185
260 Frederiksveerk- 661 Holstebro
Hundested 63 143
265 Roskilde 2271665 Lemvig 42
269 Solrgd 571671 Struer 54
270 Gribskov 94]706 Syddjurs 102
306 Odsherred 811707 Norddjurs 111
316 Holbaek 1521710 Favrskov 119
320 Faxe 751727 Odder 58
326 Kalundborg 1101730 Randers 242
329 Ringsted 731740 Silkeborg 200
330 Slagelse 200741 Samsg 5
336 Stevns 746 Skanderborg
56 142|Kilde:
340 Sorg 52751 Arhus 714]Niels Koch Henriksen
350 Lejre 79 Det Danske Scleroseregister
360 Lolland 94 2012
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Visitation
Folgende retningslinjer fglges forste halvar 2014, sa lenge der fortsat inkluderes i
forskningsprojektet. Der foretages en revidering af arbejdsgange, nar inklusion til projektet ophgrer.

Beskrivelsen er udarbejdet pa den foruds@tning, at visitatorerne arbejder ud fra deres kompetencer,
erfaring og faglige intuition, patienternes skriftlige input og evt. kendskab til patienten fra tidligere
indleggelse.

Det er ogsa en forudsetning, at hvor der er tale om administrative procedurer som fx at skrive til
patienten, sa er det en arbejdsopgave for administrationen.

Visitationen kan opdeles i tre faser fra henvisningen modtages til booking i forlgb:

Fase 1: Henvisning modtages, oprettes i OPUS og visiteres.

Fase 2: Tyngdemaling og f@rste fordeling til hjemmebesgg og forskning.

Fase 3: Telefoninterviews og en fgrste afklaring af patientbehov, hovedindsatsomrade,
indleggelsesform, -varighed og -tidspunkt.

Fase 1 (1-2 uger)

Administrationen der modtager henvisningen fra egen lege eller speciallege opretter henvisningen
1 OPUS og denne legges i grgnt (Haslev) og gult omslag (Ry).

Henvisningen visiteres af laegen sa vidt muligt en gang om ugen. Der sendes efterfglgende FAMS
og oplysningsskema ud til patienten sammen med kvitteringsbrev (indenfor 8 hverdage efter
modtagelse af henvisning). Med samme brev sendes en beskrivelse af tilbud. Nar FAMS og
oplysningsskema modtages retur, registreres dette samt patientens telefonnummer i OPUS.

Fase 2 (2-3 uger)

Herefter foretages en tyngdemaling, hvor patienten vurderes efter og i forhold til kategori 100, 200,
300 og 400.

Den del varetages 1 2014 af Jeanne Hansen 1 Haslev og Marianne Boel 1 Ry og 1 deres forfald af en
anden bemyndiget.

Henvisninger, der er modtaget i Ry, og hvor der er krydset af for indleeggelse i bade Haslev og Ry,
skal fase 3 visiteres 1 Haslev, hvor kapaciteten er stgrst. Medmindre det er oplagt, fx ift. reglerne om
patienttransport, at patienten skal indlegges i Ry.

I fase 2 foretages en fogrste vurdering af, om fx psykiatrisk diagnose eller anden alvorlig sygdom er
en hindring for, at patienten kan deltage aktivt i i egen behandling/rehabilitering, eller hvilke
foruds®tninger der skal vere opfyldt for, at patienten meningsfuldt selv kan deltage. En
velbehandlet psykiatrisk lidelse eller alvorlig sygdom er ikke i sig selv en hindring for at patienten
kan deltage aktivt og meningsfuldt.

Forkortelserne H, AF og I bruges i det fglgende om: Hjemmebesgg, Ambulant Forundersggelse
eller Indkaldelse.

Henvisningerne fordeles, idet
. kategori 400 patienter (H)
. bariatriske patienter (H eller AF)
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patienter der benytter stalift (H)

patienter med misbrug (AF eller H)

psykiatriske diagnoser (AF eller H)

anden alvorlig sygdom (AF eller H)

svaere sociale problemer (AF eller H)

massive kognitive vanskeligheder (AF eller H)

patienter med andre sa@rlige behov eller udfordringer (AF eller H)
patienter der ifglge oplysningsskemaet gnsker temaforlgb (I)

alle gar videre til
enten
. planlegning af Hjemmebesgg, Ambulant Forundersggelse eller Indkaldelse
eller
. med notat pa visitationsark (arbejdstitel) om den tvivl, der er opstaet i fase 2 visitationen.
Fase 3 visitator har sa til opgave at udforske og kvalificere sadanne tvivlstemaer.

De resterende fgrstegangs- og flergangshenviste patienter vurderes 1 forhold til deltagelse 1
forskningsprojektet (patienter der har vaeret indlagt for mindre end et halvt ar siden spgrges lidt
senere svarende til ventelisten).

Eksklusionskriterier er alder, tidligere deltagelse i projektet og co-morbiditet. Hvis
eksklusionskriterierne er opfyldt, behandles henvisningen nu i fase 3.

Hvor inklusionskriterierne er opfyldt, sendes der brev til patienten med indbydelse til og
informationsmateriale om forskningsprojektet.

Nar eventuel deltagelse i forskningsprojektet er afklaret, dvs. nar patienternes tidsfrist for at give et
tilsagn er forbi, sa kan de patienter, der ikke har svaret = ikke gnsker at deltage i forskningsprojektet
ga videre til behandling i fase 3.

Patienter som gnsker at deltage i forskningsprojektet gar videre jf. forskningsprotokol.

Fase 3 (3 uger)
Henvisninger til individuelle forlgb samt henvisninger med uafklarede gnsker til forlgb behandles i
denne fase.

Der foretages telefoninterviews, hvor fglgende vurderes:

Individuel eller temaindleggelse?

Hvilket hovedindsatsomrade eller tema?

Indleggelsens varighed? 2 eller 4 uger? (udelukker ikke 1 og 3 uger)
Samlet eller delt indleggelse?

Fremskyndet eller kan indlaeggelse vente?

SNk W=

Tidsrammen for telefoninterviewet er max. 10 minutter.

Hvis vi ikke treeffer patienten 3 gange, over 2 dage og pa mindst 2 forskellige tidspunkter, sendes et
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brev der forklarer, at vi forgeves har forsggt at kontakte vedkommende for at afklare gnsker til det
kommende indleggelsesforlgb.

Da der ikke foreligger samtykke fra patienten pa dette tidspunkt, ma visitator ikke kontakte andre
end patienten - fx. pargrende.

Visitators bemyndigelse
Kan ved telefoninterview afklare:

Er der umiddelbar overensstemmelse mellem henvisning, patientens svar i FAMS og
oplysningsskema, behov og gnsker til

Hovedindsatsomrade

@nsker om individuel eller temaindleeggelse

@nsker til indleggelsens varighed

@nsker til/behov for fremskyndet eller senere indleeggelse

Hvis der er umiddelbar overensstemmelse er visitator bemyndiget til at aftale med patienten, at det
aftalte indstilles til indkalder, som har den endelige afggrelse af, hvad der videre skal ske.

Hyvis dette ikke umiddelbart er til at afklare, hvor der er stgrre uoverensstemmelse, kan visitator
aftale planlegning af Ambulant Forundersggelse eller Hiemmebesgg.

Fremskyndet indlaeggelse (ca. 3 mdr. fremme i tiden)
Ved vurdering af behovet for en fremskyndet indleggelse, tages der udgangspunkt i
behandlingsmassige, sociale og arbejdsmassige behov. Det kan fx vere:

. Samarbejdsaftale med de neurologiske afdelinger — patienten kan ikke umiddelbart
udskrives til eget hjem efter stamcellebehandling, men har behov for at fortsette i
rehabilitering

. Stgrre ®ndringer eller belastninger i1 patientens liv og helbreds-situation som fx attak,
progression, anden ferdigbehandlet sygdom

. Sociale begivenheder (mistet arbejde, skilsmisse), som gger den samlede sygdomsbelastning

og som ikke kan imgdekommes af tilbud udenfor Sclerosehospitalerne
. Uafklaret situation i forhold til arbejde, bolig, familie, graviditet, nybagt forelder, efterladt

(egtefzlles dgd)

. Henvendelse fra egen leege eller hjemmepleje, fordi der er et patreengende behov

. Nydiagnosticerede eller patienter med progression som oplever at have mistet fodfeste,
vare 1 krise og kaos med behov som ikke kan imgdekommes af tilbud udenfor
Sclerosehospitalerne

Indleggelse efter venteliste

Indlaeggelse efter venteliste

I overgangsperioden fra gammel visitationsmetode (2013) til ny (fra januar 2014) oplyses den
ventetid, som er kendt fra arsopggrelsen 2013.

Den gennemsnitlige ventetid i 2013 var for fgrstegangshenviste = 10 mdr., individuelle
rehabiliteringsforlgb = 27 mdr, kategori 400 = 23 mdr.
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Patienter hvor telefoninterview ikke kan/vil fgre til gnskede formal (afklaring/aftale)
I nogle tilfaelde vil visitator erfare, at det ikke er muligt at na til formalet med telefoninterviewet.
Det kan skyldes, at patienten

Ikke kan gennemfgre en telefonkommunikation (kan ikke hgre, tale eller forsta)
Er pavirket (misbrug)

Er praeget af psykisk sygdom eller anden alvorlig sygdom

Har svare sociale problemer

Massive kognitive vanskeligheder

Har andre s@rlige behov eller udfordringer

Kort sagt: Visitator vurderer, at en anden metode vil vere mere velegnet til at afggre om patienten
er 1 stand til at deltage 1 egen behandling/rehabilitering. Hvilke foruds@tninger der skal vere opfyldt
for, at patienten meningsfuldt selv kan deltage.

Telefoninterviewet afsluttes i sadanne tilfeelde med aftale om, at et hjemmebesgg eller en ambulant
forundersggelse, evt. med deltagelse af pargrende eller specifikke hjelpepersoner, skal vare
udgangspunktet for vurdering og aftale.

Patientens forberedelse

Hvordan aktiverer vi patienten? Hvordan kan patienten blive/vare en aktiv partner i forberedelsen
af indleggelsesforlgbet?

Denne fglgende liste er ikke udtgmmende, men inspiration til, situations- og personbestemt, at
opmuntre patienten til at vare en aktiv partner i egen rehabilitering og i samarbejdet med
Sclerosehospitalet/behandlerteamet.

1.  Patienten kan leese om det aktuelle tema pa vores hjemmeside og pa foreningens
hjemmeside

2. Patienter med behov for mere viden om et givent emne kan vejledes om muligheder i
Scleroseforeningen, informationsmgder og gruppetilbud

3. Patienter med behov for kontakt med andre i en tilsvarende situationer kan vejledes om
muligheder pa facebook, sites som ’patients like me’ o.lign.

4.  Patienten kan fa foretaget relevante undersggelser fgr indleggelse (andre instanser i
sundhedsvasenet)

5. Patienten kan far foretaget relevante tiltag fgr indleggelse, fx anskaffelse af hjelpemidler
eller orientering om, at der kan ansgges om hjelpemidler hos kommunen

6.  Patienten kan orienteres om relevante trenings- og aktivitetsmuligheder i kommunalt regi,
hensyntagende undervisning m.m.

7.  Patienten kan fgre dag- eller logbog

8. Hvad vil patienten opna med en indlaeggelse? Hvad skal blive anderledes? Hvordan vil
patienten male det? Hvordan vil patienten forberede sig, forberede at det kan ske?

Delt indlaeggelse
Patienten kan godt deltage pa et 2 ugers temaforlgb og senere indleegges pa et 2 ugers individuelt
rehabiliteringsforlgb pa samme henvisning, hvis indholdet pa de to forlgb er indenfor samme



@5 Sclerosehospitalerne
i Danmark

hovedindsatsomrade og indenfor "reekkevidden’ af samme henvisning, dvs. 6 maneder fra fgrste
behandlingskontakt

2 ugers indlaeggelse
Patienter kan indlegges i to uger med aftale om, at der i denne korte indleggelse skal ske afklaring
og forberedelse af, hvad en n&ste henvisning skal indeholde.



Udfyldes af Sclerosehospitalet. Dato:

Skemanr.:1 2 3 4 Antal indleggelser: 1.indl.__ 2.-3.indl.__ 4.ell. flere indl.__
Kgn: mand 1 Kvinde [1 Alder: Diaanose ar: Evt. Aktiviteter for[] efter(] indl.

Bilag 5

FAMS (version 4)
Nedenfor er anfart en reekke udsagn, som andre mennesker med din sygdom har sagt, er vigtige.
Ved at saette en ring omkring et af tallene i hver linie, bedes du angive, hvor sandt hvert enkelt
udsagn har veeret for dit vedkommende _i lgbet af de sidste 7 dage.

FYSISK BEVAGELIGHED Slet  Enlille | En  Meget
ikke  smule nogen hel
grad del
o Pa grund af min fysiske tilstand har jeg sveert ved at
: opfylde min families/mine naermestes behov .................... 0 1 2 3 4
= Jeg er i stand til at arbejde (inkluderer arbejde i
' NJEMMEL) ..ot 0 1 2 3 4
o Jeg har besvaer med at ga........ccceveveveeeeneeseeeeeen e, 0 1 2 3 4
6
. Jeg ma begraense mine selskabelige aktiviteter pga. min
: fYSISKE tHISTAND ......ovcvevcececcccce e, 0 1 2 3 4
s Jeg har kraefter i benene.........ccocooveiieicci e, 0 1 2 3 4
5
e Jeg har besveer med at feerdes pa offentlige steder ............ 0 1 2 3 4
1
v Jeg ma tage hensyn til min fysiske tilstand, nar jeg
2 PIANIERYYET tING ..vevveeieeceee e, 0 1 2 3 4
SYMPTOMER Slet  Enlille I En  Meget
ikke  smule nogen hel
grad del
& Jeg har Kvalme ........cooveiiieiie e, 0 1 2 3 4
2
& Jeg Nar SMEIEr .......cveieee e, 0 1 2 3 4
4
P Jeg TBIEr MIQ SYT ..o eeeerieece e 0 1 2 3 4
6
Hi Jeg faler mig svag i hele Kroppen ..o, 0 1 2 3 4
12
— Jeg har smerter i leddene .........cccooveveeiiie i, 0 1 2 3 4
1
e Jeg er generet af hovedpine...........ccoovevive e, 0 1 2 3 4
3
e Jeg er generet af muskelsmerter...........cccoeevveveiieneeniennen, 0 1 2 3 4
4
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FAMS (Version 4)

Ved at saette en ring omkring et af tallene i hver linie, bedes du angive, hvor sandt hvert enkelt
udsagn har veeret for dit vedkommende _i lgbet af de sidste 7 dage.

FOLELSESMASSIGT VELBEFINDENDE Slet  Enlille | En  Meget
ikke  smule nogen hel
grad del
ce Jegerkedafdet......ccooviiiiiiiic e, 0 1 2 3 4
ce Jeg er ved at give op i kampen mod min sygdom.............. 0 1 2 3 4
cr Jeg eristand til at nyde livet ........c.ccoooovieiiiiiccceees, 0 1 2 3 4
s Jeg faler mig bundet pga. min tilstand..............ccoceveeienen, 0 1 2 3 4
s Jeg er deprimeret pga. min tilstand..............c.cccocoveiiennnes, 0 1 2 3 4
s Jeg faler Mmig UNYttig.......coovveiiieieiere e, 0 1 2 3 4
s Jeg faler mig magteslas pga. min tilstand..............cccce..... 0 1 2 3 4
GENEREL TILFREDSHED Slet  Enlille | En  Meget
ikke  smule nogen hel
grad del
cF Mit arbejde (inkluderer arbejde i hjemmet) er
2 tilfredSStENdE ......cveveveiieccee s 0 1 2 3 4
cr Jeg har accepteret min sygdom ..........cccecveveeiieeniiecieenn, 0 1 2 3 4
or Jeg nyder det, jeg plejer at lave i min fritid ..................... 0 1 2 3 4
cr Lige nu er jeg tilfreds med min livskvalitet...................... 0 1 2 3 4
s Jeg er frustreret over min tilstand ............ccccceeevieiiicnnnn, 0 1 2 3 4
% Jeg faler en mening med livet..........ccooieiiiiiiiiieees, 0 1 2 3 4
i Jeg faler mig motiveret for at foretage mig noget ............. 0 1 2 3 4

US English 13-02-2014
/B 1987, 1997 side 2 af 4



FAMS (Version 4)
Ved at seette en ring omkring et af tallene i hver linie, bedes du angive, hvor sandt hvert enkelt
udsagn har veeret for dit vedkommende _i Igbet af de sidste 7 dage.

TANKEVIRKSOMHED OG TRATHED Slet  Enlille 1 En  Meget

ikke  smule nogen hel

grad del
P Jeg mangler ENergi......cccceceiieienieneeee e, 0 1 2 3 4
1
An Jeg faler Migtraet....c.ooveeiec e, 0 1 2 3 4
2
o Jeg har sveert ved at komme i gang med noget, fordi jeg
: B ETEBL ..ottt 0 1 2 3 4
o Jeg har sveert ved at afslutte noget, fordi jeg er treet.......... 0 1 2 3 4
4
Ms Jeg har brug for at hvile mig i lgbet af dagen..................... 0 1 2 3 4
10
HI Jeg har svaert ved at huske ting ..., 0 1 2 3 4
9
Hi Jeg har svaert ved at koncentrere mig........c.ccoovvevvveieniennen, 0 1 2 3 4
8
Ms Min tankevirksomhed er blevet langsommere................... 0 1 2 3 4
11
e Jeg har sveert ved at leere nye ting eller huske
5 INSEIUKEIONET ...t 0 1 2 3 4
SOCIALT/FAMILIEMASSIGT Slet  Enlille | En  Meget
VELBEFINDENDE ikke  smule nogen hel
grad del
o Jeg faler, jeg har et teet forhold til mine venner................. 0 1 2 3 4
1
= Jeg far falesesmaessig statte fra min familie/mine
2 NEIMESIE .....ovveveveeeeeee et ee ettt ee st e s e s st etese s se e senns 0 1 2 3 4
Gs3 Jeg far statte fra Ming VENNEr..........cccooveveveeeeceeece e, 0 1 2 3 4
& Min familie/mine naermeste har accepteret min sygdom... 0 1 2 3 4
4
cs Jeg er tilfreds med den made vi taler om sygdommen pa
° i familien/blandt mine N&@rmeste ..........ccoccevvvevveieesverinenns, 0 1 2 3 4
Vs Min familie/mine narmeste har sveert ved at forsta, nar
v min tilstand fOrVaITES ..........ccceveieeeieieeceec e, 0 1 2 3 4
Ms Jeg faler mig "udenfor'..........ccoo e, 0 1 2 3 4
14
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FAMS (Version 4)

Ved at seette en ring omkring et af tallene i hver linie, bedes du angive, hvor sandt hvert enkelt

udsagn har veeret for dit vedkommende _i Igbet af de sidste 7 dage.
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Jeg er generet af bivirkninger af behandlingen..................
Jeg er tvunget til at vaere sengeliggende noget af tiden .....

Jeg faler mig teet knyttet til min partner (eller den person,
der er min bedste StAte).........cocevvererereresieeseee s

Uanset om du er seksuelt aktiv eller ej, bedes du venligst
besvare fglgende spgrgsmal - Hvis du ikke har lyst til at

besvare spgrgsmalet, bedes du sette kryds i boksen |:|
0g ga videre til naeste udsagn.

Jeg er tilfreds med mit SeXIiV........ccoocveviiiiiieiiceeeen,

Min lzege star til radighed, sa jeg kan fa svar pa mine
SPBIYSMAL ...,

Jeg er tilfreds med den made, jeg klarer min sygdom pa...
Jeg fBler Mig NErVaS. ...,
Jeg er bekymret for, at min tilstand vil forveerres..............
JEg SOVEN QOUL ...
Varme forveerrer mine Symptomer...........ccocevvveveereenieneen,
Jeg har sveert ved at kontrollere vandladningen.................
Jeg lader vandet oftere end vanligt ...........c.coovvviieinienn,
Jeg generes af kuldegysninger ...........ccocvceveninieninnenennen,
Jeg generes af feberanfald.............ccccoeviiieieicccee,

Jeg generes af muskelkramper..........cccceveviverecieneeneennn,

nogen
grad

2

2

En
hel
del

3

3

Meget
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Bilag 6 = Sclerosehospitalerne
i Danmark

PLEJETYNGDEMALING

Plejetyngdevurderingen baseres pa 2 grundleggende modeller, nemlig faktorevaluering og
prototypeevaluering.

Ved faktorevaluering registreres en rakke udvalgte eller kritiske faktorer, der erfaringsmaessigt
udlgser et plejebehov hos patienten. Malingen med scores vurderes med udgangspunkt i fremsendte
og udfyldte oplysningsskema, der giver udtryk for patientens grad af athengighed af enhver hjelp,
verbalt som fysisk. Det registreres, hvad patienten ggr for at klare basale daglige aktiviteter med
vurdering af fysiske og kognitive funktioner/begra@nsninger.

Pa denne baggrund placeres eller anbringes patienten ved en prototypeevaluering efter skgn i 4
udviklede kategorier, der pa forhand er beskrevet som prototyper efter tiltagende plejebelastning.

Pointgivning:

Hvor der findes 3 svarmuligheder 0 point 2 point 4 point
gives:

Hvor der findes 2 svarmuligheder
gives: 0 point 2 point

(Ved ja-svar i spgrgsmal 8, skal pointene i spgrgsmal 7 ganges med 2)

Fordeling:

100 0-4 point Selvhjulpen

200 6-10 point Hjelp fa gange

300 12-24 point Hjalp flere gange i dggnet
400 26-38 point Plejekrevende

DEFINITION PA PLEJETYNGDEFORDELING PA KATEGORIER

100 = 0 - 4 point
Stort set selvhjulpen med alle fysiske funktioner — med afvigelser. Hj&lp til at bearbejde psykiske
problemer.

200 = 6 - 10 point

Hjalp fa gange i dggnet — eksempelvis om morgenen, hvor spasticiteten kan vere mest udtalt. Skal
selv kunne klare forflytninger — med afvigelser, f.eks. skal nogle patienter hjelpes med bad og
nedre hygiejne. Hjlp til at bearbejde psykiske problemer, ind imellem hjalp 1 spisesituationer.

300 = 12 - 24 point

Hjelp til al nedre hygiejne og pakledning. Hjelp ved alle toiletbesgg. Ofte en hand til gvre
paklaedning og forflytninger. Hjalp i spisesituationer, hjalp til at bearbejde psykiske problemer —
med afvigelser.

400 = 26 - 36 point
Tung plejekrevende patient. Hjlp til alt — inkl. hjelp i alle spisesituationer — med afvigelser.
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