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1. Sammendrag
Personer med MS har et symptombilde som er meget variert og sammensatt. Gjennomsnittsalder ved debut av sykdommen er 30 år. Disse personene går gjennom en livslang prosess hvor den personlige prosessen og hjelpetiltakene vil variere i intensitet og behov. I Nord - Norge forekommer det ca 30 nye tilfelle pr år, og det lever mellom 625 og 650 personer med diagnosen i regionen.
Det er en utfordring for spesialisthelsetjenesten å bygge opp fleksible tilbud som imøtekommer pasientenes behov. Målsettingen må være å ha minimal ventetid på diagnostisering, kontroller og oppfølging, og et lavterskeltilbud for spørsmål fra pasienter og pårørende. En må ha fokus på både fysisk og psykisk helse hos pasientene, samt konsekvenser for familie og pårørende.
Arbeidsgruppa anbefaler forbedringsområder innenfor pasienttilbudet, samarbeid, kvalitet og kompetanse.
Arbeidsgruppa anbefaler en styrking av tilbudet til nydiagnostiserte pasienter ved MS - poliklinikkene, en utvikling av rehabiliteringstilbud til pasienter innlagt på nevrologisk avdeling etter et shub samt et familietilbud på VHSS for familier hvor mor eller far har MS. Den ambulante rehabiliteringsvirksomheten må styrkes for denne gruppen 
Arbeidsgruppen anbefaler et samarbeid mellom MS-sykepleierene ved de nevrologiske avdelingene gjennom en telefonvaktordning som et lavterskeltilbud til pasienter og pårørende.
Arbeidsgruppen anbefaler at Helse Nord vurderer kjøp av opptreningsplasser ved for opptreningsinstitusjon på Kanariøyene for denne pasientgruppen.
Arbeidsgruppen gir anbefaling om forbedring av samarbeidet i helseforetakene, mellom helseforetakene og mellom behandlingsnivåene. Rutiner for innhold i epikriser, epikrisetid, utsending av epikriser, henvisninger og samarbeid rundt den enkelte pasient er områder som kan forbedres. 
Fagmiljøene i regionen har ikke felles standard når det gjelder bruk av kartleggings- og registreringsverktøy. Arbeidsgruppen anbefaler at det nedsettes en regional arbeidsgruppe som utvikler felles verktøy. 
Spesialisthelsetjenestens veiledningsansvar fremheves i rapporten. Arbeidsgruppa anbefaler å styrke det spesialiserte MS - fagmiljøet sin utadrettede virksomhet, spesielt i forhold til å kunne gjennomføre kurs om MS for kommunalt personell og i forhold til spesifikk behandling og tiltak.
Helse Nord har tradisjoner og gode erfaringer med regionalt nettverksarbeid. Det er etablert et nettverk for MS, og arbeidsgruppen anbefaler en videreføring av nettverket.
2. Arbeidsprosessen
2.1 Arbeidsgruppa 
Arbeidsgruppa har bestått av 
Hanne Sætermo, MS sykepleier UNN, 
Anne Lise Ingulfsen og Kirsti Rasmussen, begge spesialergoterapeuter MBR, 
Berit Malmo, avd. leder Ambulant rehabiliteringsteam Helse Finnmark, 
Heidi Kosmo, ergoterapeut Valnesfjord Helsesportssenter, 
Marianne Pettersen, spesialfysioterapeut NLSH, 
Rigmor Sæternes, brukerrepresentant MS foreningen Tromsø  
Anton Giæver, fastlege Tromsø Kommune og praksiskonsulent UNN. 

Margitta Kampman, nevrolog UNN og Karl Bjørnar Alstadhaug, NLSH har vært ressurspersoner i forhold til medisinske fakta om MS. 

Marianne Pettersen har koordinert arbeidet i gruppa.
Arbeidsgruppa vil takke alle som har gitt oss tilgang til informasjon og data 
2.2 Rammer for arbeidet
Pasientforløpsprosjektet er en del av kronikersatsingen til Helse Nord. Arbeidsgruppas mandat har vært å skaffe oversikt over MS populasjonen i helse region nord. Beskrive MS-pasientenes tilbud fra spesialisthelsetjenesten i regionen i dag og komme med endringsforslag for å oppnå gode tiltakskjeder.  Arbeidsgruppa hadde også i oppgave å skaffe oversikt over kunnskap og kompetanse, samt se på spesielle utfordringer overfor denne pasientgruppa. Utfra dette skulle gruppa trekke konklusjon om hvordan et best mulig pasientforløp for MS-pasientene i helseregionen kan gis.  
Sammensetningen av gruppa har hatt sine svakheter og styrker. Det har vært en stor styrke at gruppa representerer mange ulike nivå i spesialisthelsetjenesten. Rapporten bærer muligens preg av at det er stor terapeutandel i gruppa. Brukerrepresentanten var ikke med fra starten. Dette var uheldig da utgangspunktet med en felles forståelse for arbeidet ble noe vag. Videre har det vært et savn at gruppa ikke har hatt med nevrolog eller spesialist i fysikalsk medisin og rehabilitering. I tillegg ville en person med kompetanse i plan og analyse bidra til at dimensjoneringen av tilbudet kunne blitt mer tallfestet.
 Det ble i utgangpunktet satt en frist på å få utført arbeidet i løpet av et par måneder. Dette viste seg etter hvert å bli vanskelig og gjennomføre. Gruppa har totalt brukt 6 måneder på å ferdigstille arbeidet. 
Rapporten har blitt til gjennom telestudiomøter (6 stk), fysiske møter (4 stk) og mye arbeid har vært gjort via mail og telefon. Ingen av deltakerne har vært frikjøpt til prosjektet. Arbeidet med rapporten har dermed kommet på toppen av allerede presset arbeidstid. Dette har vært utfordrende underveis, og ført til at deltakerne har lagt ned mye ubetalt kveldsarbeid for å få rapporten i havn.
De fysiske møtene har vært de mest produktive, og har ført til at vi ved avslutningen kan si at dette er et felles produkt.. Vi har her fått mulighet til å diskutere gjennom ulike problemstillinger og fått belyst flere fasetter av MS-pasientens forløp. 
Vi har her fått mulighet til å diskutere godt gjennom ulike problemstillinger og fått belyst flere fasetter av MS-pasientens forløp. Dilemmaet med å gjennomføre de fysiske møtene viste seg fort å være av økonomisk karakter. Når jobben i utgangspunktet skulle gjøres på slutten av 2006 da reisestopp preget helseforetakene, var det mye velvilje fra ledere som fikk prosessen godt i gang.  
Vi tror rapporter som dette er svært viktig for å få en bedre helsetjeneste der pasienten føler seg best mulig ivaretatt. Dersom våre erfaringer skal komme til nytte ber vi om det for fremtiden legges til rette for at rammene for å utføre slike arbeid blir bedre. Dette innebærer frikjøp, av i alle fall den som koordinerer arbeidet, dessuten må det bevilges midler fra Helse Nord som gjør det mulig å treffes fysisk, brukerrepresentant må på plass fra starten og det må være et tidsperspektiv på arbeidet på ca 6 måneder.
2.3 Rapportens struktur
Rapporten innledes videre med en ordliste, deretter følger en begrepsavklaring rehabilitering og pasientforløp. Så beskrives fakta forhold omkring pasientgruppa. Gjennom tre kasuistikker og utdrag fra et pasientbrev beskrives ulike pasientforløp for å gi innblikk i kompleksiteten i MS populasjonen og utfordringen man står overfor i rehabiliteringssammenheng. Videre følger en status over dagens tilbud til MS-pasienter fra Helse Region Nord. Dagens tilbud evalueres i forhold til kapasitet, ventetid og flaskehalser og kvalitet. Deretter kommer gruppa med forslag som kan bidra til gode tiltakskjeder for MS-pasienter fra Helse Region Nord. Kunnskap og kompetanse omtales, og spesielle utfordringer i forhold til MS gruppa trekkes frem før konklusjon.
2.4 Ordliste
	MS
	Multippel Sklerose

	RRMS
	Atakkvis MS (Relapserende-remitterende MS.  Ved attakkvise forløp har pasienten et anfall med nevrologiske symptomer som forverres over noen dager for så å bli bedre eller forsvinne helt. 

	PPMS
	Ved Primær progressiv MS er det ingen tydelige attakker eller remisjoner, i stedet er det heller en jevn og uavbrutt forverring mot invaliditet.

	SPMS
	Sekundær progressiv MS er et langtidsresultat av RRMS. Pasienten kommer seg ikke helt etter atakkene og graden av invaliditet øker mellom hvert atakk. Over tid reduseres antall atakk mens invaliditeten øker. 

	EDSS-verdier
	Extended Disability Status Scale (EDSS) er et vurderingsverktøy som måler funksjonssvikt (1). MS Skalaen ble utviklet spesifikt for MS og benyttes ved kliniske studier og MS behandling. 
Nevrologiske funksjoner vurderes i sju funksjonssystemer (FS) Sammen med gangfunksjon danner de sju FS grunnlaget for EDSS skåren.  Skalaen deles i 0,5 poengs trinn fra 0 (ingen symptomer) til 10 (død pga MS) Deler av skalaen er vektet mot gangfunksjon, og ikke motoriske symptomer som eksempelvis fatigue, kognisjon og smerte er ikke inkludert i vurderingen. 

	Shub og schubrate
	forverrelse av sykdom, atakker, og antall 

	Immunmodulerende behandling
	Medisiner som bremser utvikling av sykdommen.   Behandlingen skjer i vesentlig grad for å reduserer antall nye forandringer(lesjoner) som sees på MR. Injeksjonsbehandling.

	UNN
	Universitetssykehuset Nord Norge HF

	MBR
	Mellomveien Bo og Rehabiliteringssenter, seksjon under Fysikalsk medisinsk avdeling ved UNN

	NLSH
	Nordlandssykehuset HF

	OiF
	Opptreningssentret i Finnmark, ligger i Alta kommune.

	Nordtun Helserehab
	Rehabiliteringssenter som ligger i Meløy kommune. Nordtun drives som en stiftelse under Den Evangelisk Lutherske Frikirke.

	RNNK
	Rehabiliteringssentret Nord Norges Kurbad, ligger i Tromsø. Privat eid.

	VHSS
	Valnesfjord Helsesportssenter, ligger i Fauske kommune

	FYSAK 
	Et lavterskeltilbud i kommuner, hvor fysisk aktivitet benyttes i helsearbeid, både helsefremmende, forebyggende og rehabiliterende

	Hakadal
	Et landsdekkende rehabiliteringssenter som ligger i Hakadal. Drives av MS forbundet

	Namsos
	Sykehuset Namsos, Helse Nord-Trøndelag

	ART
	Ambulant Rehabiliterings Team, del av spesialisthelsetjensten


3. Begrepsavklaring
3.1 Rehabilitering
Rehabilitering defineres i Forskrift om habilitering og rehabilitering § 2 (2) som   
	”tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mål og virkemidler, hvor flere aktører samarbeider om å gi nødvendig bistand til brukerens egen innsats for å oppnå best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltagelse sosialt og i samfunnet”



Vi har valgt å utdype rehabiliteringsbegrepet ved å beskrive rehabilitering som en personlig individuell prosess, en måte å tenke på og et system for organisering av tjenester. Begrepet rommer alle 3 aspekter når det brukes i dagligtale, og spesielt for målgruppen for denne rapporten er det viktig å ha dette i mente. Personer med MS går gjennom en livslang prosess, hvor personlig prosess og hjelpetiltak vil variere i intensitet og behov.
1) Rehabilitering er en personlig, individuell prosess. Å få diagnosen kan beskrives som et sjokk - man mister kontrollen og usikkerheten om fremtiden blir stor. Prosessen fordrer sorg over tapte funksjoner / muligheter, erkjennelse av muligheter og begrensninger samt orientering mot nye tilfredsstillende funksjonsformer og livsmål (3). Det handler om å ha mot til en tidkrevende og ofte smertefull prosess, hvor ønskede roller ikke kan oppnås, eller tapte roller kanskje ikke kan gjenerobres. De må ofte erstattes med nye posisjoner og andre roller innen arbeid, fritid eller familieliv. 
2) Rehabilitering knyttes til den funksjonshemningen diagnosen har medført. Brukeren skal prøve å vinne helsen og livskvaliteten tilbake. Det består i mer enn å kunne mestre en enkelt delfunksjon. Det handler om verdier, om å gjøre verdivalg i forhold til prioriteringer i eget liv. Personens kulturelle og religiøse tilhørighet er styrende for igangsetting av rehabiliteringstiltak. En helhetlig forståelse av brukerens situasjon er nødvendig for hjelperne. Interesse for, og forståelse av brukerens virkelighet, å gripe fatt i hva hun / han ønsker og erfarer, er nødvendig for å kunne ta vare på brukerens livsmuligheter. For å få dette til må rehabilitering skje ut fra en grunnholdning om at vi møter brukerne som likeverdige. Likeverdigheten blir et spørsmål om metode, et faglig spørsmål. 
Aksel Fugl-Meyer (4) uttrykker det slik:
	"Den vellykkede rehabiliteringen innebærer at prosessen leder frem til at mennesket er – og opplever seg å være – en aktiv livsdeltaker med fullt menneskeverd."



3) Spesialisert rehabilitering vektlegger funksjonsdiagnostikk og funksjonsutfallenes betydning for dagliglivets aktiviteter, deltagelse i samfunnet og livskvalitet.  Det stilles krav til individuelle og tilrettelagte prosesser, utviklet over tid, i et samarbeid mellom bruker, pårørende og aktuelle instanser. For å få dette til er det nødvendig med innsats fra ulike profesjoner. Hvilke dette er vil variere, og være avhengig av brukers behov og mål. Virksomheten forutsetter tverrfaglig samarbeid og tilbudet skal være samordnet i tid og innhold. Den stiller store kunnskapskrav til den enkelte profesjon. Virksomheten beveger seg i et multifagområde og krever ofte ekspertise fra profesjoner utenfor helsevesenet.
I et helhetlig helsetjenestetilbud skjer ofte utredning og behandling i et samspill mellom spesialisthelsetjenesten og primærhelsetjenesten. Utredninger må i mange tilfeller gjøres flere ganger som følge av endringer i behov i et livslangt perspektiv.
3.2 Pasientforløp
Pasientforløp er en helhetlig, sammenhengende beskrivelse av en eller flere pasienters kontakter med ulike deler av helsevesenet i løpet av en sykdomsperiode (5). For personer med MS vil perioden vare fra de første symptomene oppstår og den usikre tiden før diagnosen blir stilt og livet ut.
I pasientforløpsbeskrivelsen inngår utredning/diagnostisering, behandling, rehabilitering (på ulike spesialiseringsnivå, som døgn og dag tilbud, i og utenfor HF eller rehab.institusjon), ”vedlikeholdstrening”, samt polikliniske og ambulante tjenester, kontroller, oppfølging, opplæring og mestringstilbud. 
Gode pasientforløp krever gode tiltakskjeder. Gruppa mener en god tiltakskjede må være dynamisk og kunne tilpasses den enkelte pasient. Pasienten bør oppleve å bli ivaretatt gjennom spesialisert tverrfaglig kunnskap. Pasienter som lever med en livslang sykdom, som MS, skal ikke behøve å oppleve ventetid for å få hjelp i spesialisthelsetjenesten.  En viktig forutsetning for at pasienten skal kunne leve godt med sin sykdom er at både pasient, pårørende og helsepersonell har kunnskap om sykdommen og tilbud som finnes til pasientgruppen. 
4. Pasientgruppa
4.1 Diagnose
Multippel sklerose (MS) er diagnostisert under ICD-10 kode G35. Pasienter som ikke tilfredsstiller diagnostiske kriterier, men som høyst sannsynlig har MS rubriseres som oftest under diagnosekode G37.9 (demyeliniserende sykdom). 
MS er en kronisk nevrologisk sykdom som rammer sentralnervesystemet hos yngre voksne. Gjennomsnittsalder ved debut er 30 år. Symptombildet er meget variert og sammensatt. Innledningsvis kan de kliniske episodene (attakk) oppstå i løpet av timer til dager, og er ofte helt eller delvis forbigående (remisjon). Symptomene kan være synsforstyrrelser, sensibilitetsforstyrrelser, motoriske utfall, hjernestamme- og cerebellære symptomer, urineblære- og tarmfunksjonsforstyrrelser, forstyrrelse av seksualfunksjon, nevropsykologiske forstyrrelser, fatigue (tretthet), paroksysmale symptomer (anfallsvise symptomer) 
Årsaken til MS er ukjent, men man antar i dag at MS er et resultat av miljøpåvirkning hos individer som er genetisk disponert. Identifisering av gener og miljøfaktorer som er involvert i disposisjonen for å utvikle MS vil sannsynligvis bidra til bedre diagnostikk og behandling av sykdommen.
 Diagnose settes i dag i henhold til de såkalte ”McDonald kriteriene” (6) som kom i 2001, men som senere har blitt noe revidert (7, tabell 1, se vedlegg). De fleste større undersøkelser av forekomst av sykdommen bygger naturlig nok på tidligere kriterier. ”Poser kriteriene” fra 1983 utgjorde et vendepunkt da laboratorieundersøkelser ble inkorporert i diagnostiske kriterier for klinisk sikker og sannsynlig multippel sklerose (8). Bedre kriterier for diagnostisering medfører at flere blir diagnostisert på tross av ”lette symptomer”.
4.2 Insidens og prevalens
Utbredelsen av sykdommen er på verdensbasis størst i Nord-Europa og følger til en viss grad nordeuropeernes (skandinavenes) utflytting til Nord-Amerika, Australia, Sør-Afrika og Italia (9). En rekke forekomstundersøkelser er gjort i Norge (10). Den estimerte gjennomsnittsprevalensen i Norge er 125 - 130 per 100 000 innbygger. Det vil si at det er i underkant av 6 000 pasienter med multippel sklerose her i landet (10). Om lag 85 % av disse pasientene har en atakkvis sykdom fra starten, men den utvikler seg ofte til sekundær progressiv sykdom med økende behov for helsetjenester og trygdeytelser.
I Nordland finnes gode data fra 1970-1999 (11). Tallene fra 1990-tallet viser en stabil insidens på ca 5 nye tilfeller per 100 000 per år. Dette er litt lavere enn for estimert gjennomsnitt for hele landet (6 per 100 000 per år (10)), men høyere enn for de to nordligste fylkene (12).  Dog har muligens insidensen økt noe de siste årene (- pågående studie ved Nordlandssykehuset i Bodø ser nærmere på dette). Forventet antall nye tilfeller per år i Nord-Norge med en befolkning på ca 500 000 vil derfor være ca 25. Den 31.12. 1999 var det registrert 252 personer med diagnosen multippel sklerose i Nordland fylke (11). Det finnes ikke oppdaterte registreringer for Troms og Finnmark etter 1993. Ut i fra prevalensen for landet antar en at det lever ca 625 – 650 personer med MS i helseregion nord. 

	
	Insidens
	Nye sykdomstilfeller pr år 
	Lever med sykdommen 

	Norge
	6 pr 100.000
	125 -130
	6000

	Helse region Nord
	5 pr 100.000
	Ca 25
	625 - 650


4.3 Ulike forløp/behov 
Basert på det initiale forløpet av sykdommen beskrives forløpet som enten relapserende remitterende MS (RRMS) eller primær progressiv MS (PPMS).  
I følge noe eldre studier (13)  vil: 
30-40% av de med RRMS har etter 10 år utvikle sekundær progressiv MS (SPMS). 
80 % av de med RRMS har etter 20-25 år utviklet SPMS
15-20 % har EDSS ≤ 3 etter 25 år, såkalt ”beingn MS”
Gruppa ønsket å fremskaffe en fordeling av funksjonsnivå til MS-pasientene i regionen, men de finnes ingen slik oversikt. I følge rapport for utvikling av rehabiliteringstjenesten i Helse Øst 30 % av MS-pasientene mild grad av funksjonsnedsettelse, 55 % har moderat grad og 15 % har sterk grad av funksjonsnedsettelse. Man kan anta at denne fordelingen også gjelder for Helse Nord.
For å få frem kompleksiteten hos den enkelte og variasjon mellom diagnostiserte velger vi å beskrive ulike pasientforløp gjennom utdrag og omskriving av et brev fra en pasient og tre kasuistikker. Vi velger å beskrive forløp på denne måten for å si noe om hva som fungerer og hva som ikke fungerer i helsevesenet samt vise at den enkeltes behov avgjøres både ut fra sykdomsutvikling, helsevesenets møte med pasienten og individuelle forhold hos den enkelte.
For å få frem kompleksiteten hos den enkelte og variasjon mellom diagnostiserte har vi valgt å beskrive ulike pasientforløp. Vi har tatt med et utdrag og omskriving av brev fra pasient samt tre kasuistikker. Vi velger å beskrive forløp på denne måten for å si noe om hva som fungerer og hva som ikke fungerer i helsevesenet.  På denne måten viser vi hvordan den enkeltes behov avgjøres både ut fra sykdomsutvikling, helsevesenets møte med pasienten og individuelle forhold hos den enkelte. 
Kasuistikkene er kun tatt med for å belyse kompleksitet og de ulike tilbudene i Helse Nord og vil ikke bli spesielt diskutert videre i rapporten.
Utdrag og omskriving av et brev fra pasient sendt til en MS-poliklinikk:

”… det føles av og til slik at en må være god å bokse for å komme inn på sykehuset….”

Hun er i begynnelsen av 50 åra og har hatt diagnosen MS i 15 år. RRMS som er gått over i sekundær progressiv MS. Hun har i løpet av siste år vært innlagt eller hatt poliklinisk behandling i sykehus 27 ganger. Hun har vært hos nevrolog, urolog og øye avdeling pga, generell forverring av MS sykdommen, urinveisinfeksjoner og regnbuehinne betennelser. Alt griper inn i hverandre. Øyebetennelse påvirker balansen som gjør at hun går dårlig. Hun blir stram i muskulatur pga feilbelastning og overkompensering når hun må konsentrere seg om å gå, og balansen blir dårligere pga dette. 

Hun fikk akutt shub i sommer og som vanlig ventet hun noen dager for å se om symptomene skulle gå over. Tok kontakt for innleggelse og vurdering av kur fordi hennes høyre hånd var blitt dårligere og hun hadde problemer med kraft og koordinasjon. Hun hadde vansker med å lage seg mat og måtte ha hjelp til personlig hygiene. Ble undersøkt av lege med konklusjon at dette kun var sensibilitets tap og at det ikke kvalifiserte for kur. Hun ble sendt hjem. Hun fikk nye symptomer som medførte at hun nå ikke hadde kontroll over høyre hånd og fingre. I tillegg slepte hun på en fot. 

Hun hadde bestilt en ferietur til syden som var tenkt som rekonvalesens. ”Trodde en kur var det beste slik at jeg kunne få bli ”sjølhjulpen” å ha best mulig ”effekt” av ferietur.” På ferieturen kollapset hun.  Hun opplevde seg som pleietrengende, og ble helt avhengig av hjelp da høyre arm ”levde sitt eget liv”. 

Hun kontaktet fastlege når hun kom hjem som henviste henne til MS klinikken. Det ble gjort avtale om innleggelse allerede neste dag. Hun skulle få bekreftet innleggelsen, men hørte ikke noe fra legen på nevrologisk avdeling. Neste morgen fikk hun beskjed om at det ikke ble noen innleggelse. Hun ble spurt om hun var enig i beslutningen om å avvente innleggelse, og ”godtok” dette. I ettertid sier hun at hun ikke var i stand til å ta denne beslutningen. Hun var ikke enig i at innleggelsen skulle utsettes og savnet ei helhetsvurdering. ”Det er vanskelig å skulle forklare seg hele tiden om hva som er nytt og hva som er forverrelse som kan få store konsekvenser i hverdagen”. 

Hun stiller disse spørsmålene i forhold til sin opplevelse: 

”Er en pasient i en slik situasjon i stand til å gjøre en medisinsk vurdering? Har ikke pasienten allerede foretatt sin vurdering i det øyeblikket han/hun ber fastlegen sin om hjelp, ø-hjelpstime?”
Line 45 år  
Line jobber som lærer. Gift med Geir som er langtransportsjåfør. De har 2 barn, en gutt på 11 år og en jente på 14 år.  Hun er aktiv i lokalsamfunnet og ivrig turgåer.

Etter siste fødsel opplevde hun total utmattelse, gråt lett, fikk økt søvnbehov og var lett ustø. Det ble tolket som sliten småbarnsmor med travel jobb. Etter hvert ble hun sykemeldt 50 % og ble henvist for trening hos fysioterapeut, ventetiden var 4 mnd. Hun sov mye og følte seg aldri uthvilt, måtte ofte på toalettet og det hendte hun ikke rakk frem i tide. Line følte seg utilstrekkelig og bebreidet seg selv for at hun var en dårlig mor, husmor, kone og venninne. Mannen var mye borte i forbindelse med arbeid. Mye av husarbeid og omsorg for barna falt på henne. Hun opplevde at mannen ikke forstod henne. Etter to år henviste fastlegen henne til nevrolog for utredning. Diagnosen MS ble stilt og hun ble informert av nevrolog og MS- sykepleier om sykdommen. 

Når Line kom hjem hadde hun mange tanker og spørsmål. Hun isolerte seg, var redd for fremtiden og ønsket ikke at noen skulle vite om diagnosen. Hun ble etter en tid 50 % uføretrygdet. Line slet på jobb, hun sto mye og det var lange avstander mellom lærerrom og klasserom. Hun var i perioder fullt sykemeldt. 

3 år etter diagnostisering opplevde Line en episode med generell muskelsvakhet, ustøhet og koordinasjonsvansker. 9 måneder senere fikk hun på nytt de samme symptomene samt dobbeltsyn. Hun ble innlagt akutt ved nevrologisk avdeling for kortisonbehandling med SoluMedrol. Hun har fortsatt mange ubesvarte spørsmål og ble henvist til informasjonskurs om MS. 

Under oppholdet ved MBR ble det gitt undervisning fra ulike faggrupper samt informasjon fra MS -foreningen. Hun deltok i individuelle- og gruppesamtaler og fikk informasjon om hvem hun kunne kontakte i hjemkommunen. Hun fikk god kontakt med de andre deltakerne og opplevde at hun endelig kan dele sine erfaringer med likesinnede. Mannen deltok på deler av kurset og fikk kontakt med andre pårørende. Hun fortsatte å ha kontakt med to av deltakerne i tiden etterpå. Etter å ha deltatt på dette kurset hadde hun fått mot til å informere arbeidsgiveren om sykdommen og konsekvensene av den. Det ble da tilrettelagt noe på arbeidsplassen. Line følte seg nå også klar for å informere barna.

Etter hvert ble hun mer plaget av tretthet og balansen blir dårligere. Hun fikk dårlig matlyst og gikk ned i vekt. Line følte seg nedstemt og manglet tiltakslyst og hun ble sykemeldt 100 %. Hun brukte lang tid på lett husarbeid og opplevde at hun ikke husket avtaler og beskjeder, noe familien også påpekte. Hun tok kontakt med MS -sykepleier og fikk time hos nevrolog som henviste henne til et rehabiliteringsopphold på MBR. 

Med bakgrunn i henvisningen ba MBR det ambulante rehabiliteringssteamet om å gjøre en forundersøkelse før innleggelse. Dette ble gjort for å kartlegge ulike behov. Det kom frem at hun var bekymret for ungene. Boligen var på to plan og ikke tilrettelagt. Hun brukte mye krefter på å gå i trapper, og hadde falt flere ganger. Hun ønsket ikke kontakt med det kommunale hjelpeapparatet. 

Hun ble innkalt til et 4 ukers rehabiliteringsopphold ved MBR. Det tverrfaglige teamet kartla og observerte henne i daglige aktiviteter. Hun ble henvist internt til ernæringsfysiolog for kostholdsveiledning. Hun hadde god effekt av fysioterapi behandlingen. Hun ble henvist til urolog for videre utredning etter blærescanning, og Line fikk opplæring i kateterisering. Gjennom hele oppholdet deltok hun i gruppesamtaler og hadde individuelle samtaler med sykepleier. Det kom fram at hun hadde stort behov for videre samtaler. 

I løpet av oppholdet på MBR innså Line at hun kunne ha nytte av hjelp fra det lokale hjelpeapparatet. Hun fikk informasjon om ordningen med individuell plan, men hun ønsket ikke dette. Hun fikk tilbud om oppfølging fra lokal fysioterapeut. Fysioterapeuten deltok på utreisemøte og fikk veiledning i forhold til behandlingstilnærming. 
Da Line kom hjem opplevde hun at kommunen hadde ikke mulighet til å imøtekomme hennes behov for samtale. Kommunal ergoterapeut foretok hjemmebesøk etter utskrivelse for å starte tilrettelegging i boligen. Det var lang vei til lokal fysioterapeut, og reisen dit tok alle hennes krefter. Line opplevde derfor at hun ikke hadde utbytte av behandlingen. Fysioterapeuten hadde ikke mulighet til å gi henne hjemmebehandling. Kommunen hadde vanskelig med å få stabil fysioterapidekning og Line fikk stadig nye terapeuter. I tillegg opplevde hun at hun ikke fikk lik behandling hos de lokale fysioterapeutene som den hun fikk ved MBR. Line er frustrert over egen situasjon.

Fastlegen fikk forståelse for at situasjonen for Line og hennes familie fortsatt er vanskelig. Line hadde et sterkt ønske om å være mer fysisk aktiv. Hun hadde fått informasjon om Valnesfjord helsesportsenter på MBR, og ønsket nå å få et opphold på der. Hun hadde jo tidligere vært ei aktiv dame. De senere år har hun ikke hatt overskudd til dette. Hun hadde nedsatt kapasitet både fysisk og psykisk. Fastlegen henviste henne til et 4 ukers opphold på VHSS. 

Line kom inn på en MS - gruppe med 8 brukere. Også her traff hun andre som hun kunne dele erfaringer med. Hun fortalte hun hadde problem med å huske og var spent på hvordan det vil gå med timeplan, beskjeder, mange nye folk og ukjente omgivelser. Hun fikk god kontakt med de andre, og erfarte at det ikke var et nederlag og måte spørre andre om det hun ikke husket helt. Hun fikk prøve flere aktiviteter, slik som kanopadling, klatring, orientering, gymsalaktivitet, sykling, basseng og ridning.  Hun opplevde god effekt av ridetilbudet og dette kunne hun tenke seg å fortsette med. Hun ble hun skuffet og fikk en nedtur da hun ikke klarte å svømme slik som tidligere, hun fikk ikke beina til å lystre. Hun klarte å være med på øvelser i bassenget og syntes det gjorde godt. Hun deltok på undervisning for gruppa i ulike temaer, bla energiøkonomisering, trygderettigheter og treningslære. Hun får informasjon om Individuell Plan og ser dette nå som hensiktsmessig i fht sin situasjon. Under oppholdet bestemte Line seg for å finne ut om det var noen egnet etablerte gruppe på hjemstedet hun kunne trene sammen med. Hun fant også ut at familien skulle kjøpe seg kano. Det var en aktivitet hun syntes var artig og som hun mestret samt at det var en aktivitet hele familien kunne gjøre sammen. VHSS formidlet kontakt til et ridesenter i hjemkommunen der Line etter hjemkomst begynte å ri ukentlig. VHSS tok kontakt med ART for oppfølging og hjelp til tilrettelegging i samarbeid med det kommunale hjelpeapparatet.
Ole, 35 år

Ole er 35 år, gift og har 2 sønner under 10 år. Han har hatt forskjellige jobber på Universitetet og stadig fått nye og mer ansvarsfulle arbeidsoppgaver. De siste årene har han følt seg stadig mer sliten. Fastlegen har undersøkt han grundig med både klinisk undersøkelser og blodprøver og har konkludert med at alt var i orden.  De har diskutert om denne trettheten som har kommet i perioder på noen måneder muligens kunne skyldes en lett depresjon.

Etter en ny tretthetsepisode for 3 år siden med synsforstyrrelse ble Ole henvist til nevrologisk poliklinikk hvor det bl.a. ble gjort MR av hodet. Denne viste forandringer forenlig med MS.  Han ble innkalt til ny kontroll, men Ole overså brevet fra sykehuset og fastlegen tok det heller ikke opp da han var der. De hadde bare diskutert dette kort i forbindelse med en kort sykemelding like etter at han hadde vært på sykehuset første gang.

Ole vil helst ikke tenkte på sykdommen, han ønsket heller ikke møte opp på sykehuset til kontroll. Det siste året har han heldigvis heller ikke blitt innkalt til kontroll. Fastlegen har foreslått at han kanskje burde få mer informasjon om sykdommen, og at han burde følge kontrollene på sykehuset. Ole har alltid avslått dette på en høflig måte. Han vil heller bare vente og se det an. Ole og fastlegen har avtalt at dersom det skulle komme noen nye symptomer så lover han å ta umiddelbar kontakt. Men Ole føler seg stort sett sterk og frisk og vil ikke tenke på sykdom.

Ninni er 43 år

Ninni har hatt MS i mange år, og har MS i langkommet stadium. Hun bor hjemme alene.  Samboeren flyttet ut for 10 år siden. Ninni har 2 døtre på 23 og 25 år som går på skole i nabobyen. Hun har et flott leilighet, velutstyrt med mye hjelpemidler. Hjemmetjenesten er innom flere ganger om dagen, om natta og ved behov. Ninni føler hun har det godt hjemme og er glad for at kommunen har brukt ressurser på å tilrettelegge tilbudet slik at hun kan bo i leiligheten hun kjøpte før hun ble alvorlig syk.

Hun har et stort behov for hjelp, ikke bare fra den kommunale hjemmetjenesten, men også fra fysioterapeut, hjelpemiddel sentral, fastlege, legevakt og sykehus. Hun har innlagt suprapubisk kateter som ofte går tett på det mest upassende tidspunkt. Hun har også hatt magesår og et plagsomt utslett under brystene og i lysken. 

Hun har den siste tiden vært plaget med mye slim og i fjor høst fikk hun lungebetennelse flere ganger, hvorav 2 medførte innleggelse. Da hun skulle bli innlagt var det uenighet på sykehuset om hvilken avdeling hun skulle innlegges på. Hun har også merket at legene på de forskjellige avdelingene på sykehuset sjelden snakker sammen når hun er på sykehuset selv om de har kontorer like ved hverandre. Når hun har vært på sykehuset tar det ofte 1-2 måneder før fastlegen får rapporten om innleggelsen. Hun skulle ønske at de som skulle hjelpe henne snakket litt mer sammen, for eksempel om de kunne møtes 1-2 ganger i året og for å planlegge behandlingen. Hun synes også at fastlegen kunne ha vært mer oppdatert på MS behandlingen og ha bedre kjennskap til trygdeordningene. Ofte føler hun at det blir hun som selv må finne informasjon om både behandlingsalternativ og annen informasjon om hjelpetiltak.

Sist fastlege var på sykebesøk tok han opp muligheten for respirasjonsstøtte dersom hun skulle bli tett i pusten igjen. De kom ikke fram til noen konklusjon, men skulle snakke om det på nytt om 3 måneder. Fastlegen foreslo også at hun skulle komme på besøk sammen med hjemmetjenesten annenhver måned slik at de kunne komme problemene i forkjøpet. Det syntes Ninni var en god ide. 
Brevet fra pasient og kasuistikkene viser hvor ulikt MS kan arte seg fra person til person både i forhold til kompleksitet og funksjon. De viser hvordan behovene for hjelp varierer i sykdomsforløpet til den enkelte og mellom forskjellige pasienter. Videre viser de utfordringene helsevesenet står overfor i forhold til å koordinere og samordne tjenester og tiltak, både internt i spesialisthelsetjenesten, mellom spesialist- og primærhelsetjenesten og internt i primærhelsetjenesten. Kasuistikkene beskriver tilbudene som finnes i Helse-Nord og synliggjør forbedringsområder.
4.4 Utviklingstrender
I kjølvannet av nye diagnosekriterier og moderne teknologi forventes kortere latenstid mellom debut av sykdom og endelig diagnose (15). Dette kan på kort sikt føre til tilsynelatende økt forekomst av MS, men det er mulig at sykdommens forekomst også øker uavhengig av dette. Det er også mulig at en i dag diagnostiserer flere med såkalt ”benign MS” som har god prognose og som tidligere kanskje ikke ville ha blitt diagnostisert. I og med at diagnosen nå stilles tidligere vil flere være yngre enn tidligere og vil derfor ha et lengre liv med MS.  
En annen konsekvens av rask diagnose og dokumentert effekt av behandling har ført til at det nå er blant annet er åpnet opp for immunmodulerende behandling tidlig i sykdomsforløpet. Det er imidlertid viktig å vite at det ennå ikke er dokumentert at behandling har effekt på funksjonsnivået etter mange år med sykdommen (13). Til tross for dokumentert effekt på schubrate, synes langtidsprognosen å være relativt uavhengig av nettopp schubraten (16). Likevel vil en på sikt med den innsats som rettes mot forskning, pasientbehandling og omsorg, forvente bedre livskvalitet og leveutsikter for denne pasientgruppen.
5. Status dagens tilbud i Helse Nord til MS-pasienter
5.1 Utredning, diagnostisering og behandling

5.1.1 Nevrologiske avdelinger, sengepost og poliklinikk
Innen Helse Nord er det to nevrologiske avdelinger, henholdsvis ved UNN, Tromsø og NLSH, Bodø. Begge avdelingene består av sengepost og poliklinikk med tilbud til MS-pasienter. I tillegg er det, pr januar 2007, tilbud om ambulerende poliklinikk fra UNN/Tromsø ved Helse Finnmark Kirkenes/Hammerfest og Helgelandsykehuset/ Mosjøen. NLSH/ Stokmarknes og UNN/Harstad har egne poliklinikker. 
Sengepostene i Tromsø og Bodø utreder pasienter med spørsmål om MS, diagnostiserer og gir behandling ved symptomforverring. 
Utredning: Skjer gjennom sykehistorie, klinisk undersøkelse, MR, spinalpunksjon og eventuelt nevrofysiologiske undersøkelser, feks VEP. 
Behandling: Ved akutt symptomforverring tilbys eventuelt steroidbehandling intravenøst. Ved UNN gis behandlingen i 3 dager, mens den ved NLSH gis i 3-5 dager. De gis også tilbud om symptomatisk behandling, for eksempel spasmedempende medikament. På indikasjon gis enkelte pasienter tilbud om cellegift i forsøk på å dempe høy sykdomsaktiviteten. 
Tverrfaglig tilbud: Pasientene også få tilbud om konsultasjon, vurdering og/eller behandling av sosionom, ergoterapeut og fysioterapeut.
Videre henvisning: Pasientene henvises ved behov til for eksempel øyelege, urolog, nevropsykolog, MBR, Valnesfjord og Hakadal.  Pasientene henvises alltid til videre oppfølging ved nevrologisk poliklinikk etter innleggelse i sengepost.
Poliklinikkene i Tromsø og Bodø består av MS-sykepleiere og nevrologer/leger. De øvrige poliklinikkene består kun av nevrolog. Det er ikke tilknyttet lokale MS- sykepleiere til sykehusene i Mosjøen, Storkmarknes, Harstad eller Kirkenes MS- sykepleierene fra NLSH og UNN ambulerer ikke. Henvisning til poliklinikkene skjer enten internt eller via fastlege. 
Nevrolog/lege foretar en vurdering av pasientens funksjon, vurderer indikasjon for immunmodulerende behandling og behov for symptomatisk behandling samt henviser pasienten videre til utredning hos for eksempel urolog, nevropsykolog, fysioterapeut, Valnesfjord, MBR, Hakadal.  
MS - sykepleierne gir informasjon til nydiagnostiserte og pårørende samt opplæring og oppfølging av pasienter. Sykepleierne gir råd, veiledning og støtte til pasienten og har en koordinerende rolle i forhold til kontakt med nevrolog og tverrfaglig samarbeidspartnere internt og i primærhelsetjenesten. MS–sykepleierne er pasientens kontaktperson ved nevrologisk avdeling. De tar imot mange telefonhenvendelser fra pasientene, samlet i snitt mellom 10 og 20 telefoner i uka.  Disse dreier seg om alt fra spørsmål om sykdomsutvikling, nye symptomer, behandling, behov for tverrfaglige tjenester, rehabilitering samt råd og veiledning i hverdagen. 
	
	Stillinger
	Treffetid

	UNN, MS – klinikken
	2 sykepleiere, 
20 + 20 % stilling, frikjøpt fra sengepost. 
	Mandag og tirsdag 08.00 -15.00
Telefontid mandag, tirsdag og fredag 12.00 – 15.00.

	NLSH, MS- poliklinikken
	1 sykepleier, 
50 % stilling
	mandag, tirsdag samt annenhver onsdag (partallsuker) 7.30 – 15.00.
Telefontid samme tidsrom


 Oppfølging av nydiagnostiserte pasienter: 
Ved UNN er sykepleierne med på informasjonssamtale sammen med lege og følger opp pasientene med egne samtaler etterpå. Pasientene tilbys utvalgte informasjonsbrosjyrer, alle får med seg klinikkens visittkort og invitasjon om å ringe hvis det er noe de lurer på. Pasientene blir satt opp til kontroll i poliklinikken 1 – 3 mnd etter diagnosetidspunkt. De oppfordres da til å ha med pårørende.
Ved NLSH får pasientene en informasjonssamtale om diagnosen av lege. Nydiagnostiserte pasienter henvises MS-sykepleier til samtale samme dag som diagnosen gis eller innkalles senere. Pasientene får da vite hvor de kan ta kontakt ved behov. 
Både ved UNN og NLSH informeres pasienten om sykdommen, informasjonskurs ved MBR, tilbud ved Valnesfjord og Hakadal, fysioterapi, sosionomtjeneste og MS forbundet. Det å få diagnosen er alt annet overskyggende og pasientene vet ved diagnosetidspunktet ikke hva de skal spørre om. Spørsmålene kommer etter en tid. Pasientene forespørres om å la seg registrere i MS registeret ved det nasjonale kompetansesentret på Haukeland sykehus. 
Pasienter på immunmodulerende behandling
Undersøkelser gjøres etter en fastsatt nasjonal protokoll hvor leger og sykepleiere foretar aktuelle registreringer, blant annet vurdering av pasientenes funksjon på EDSS skala. 
Pasienter som behandles med immunmodulerende behandling følger et fast opplegg med 4 kontroller første år, deretter følges de opp med en kontroll i året. 
Øvrige pasienter 
Pasienter som ikke får immunmodulerende behandling får i utgangspunktet tilbud om kontroll en gang pr år. En del pasienter har ikke kontakt med spesialisthelsetjenesten i forhold til sin kroniske sykdom på åresvis. 
Tverrfaglig samarbeid
Poliklinikkene henviser pasienten videre til andre fagutøvere i spesialisthelsetjenesten, samt primærhelsetjenesten. Interne henvisninger til for eksempel sosionom, ergo-, fysioterapeut skjer tilfeldig og ved spesielle behov. Vi har ikke en fullstendig oversikt over i hvor stor grad nevrologene henviser til øvrig personell ved sykehusene.   Ved innkalling til UNN/Tromsø sendes det med et skjema der en kan krysse av om en ønsker kontakt med fysioterapeut, ergoterapeut, sosionom eller ernæringsfysiolog. Poliklinikken forsøker å koordinere konsultasjonene ved kontrollen. 

5.2 Rehabilitering

5.2.1 Mellomveien Bo- og Rehabiliteringssenter 
MBR har regional rehabiliteringsfunksjon innen MS. (jf. Handlingsplan for habilitering og rehabilitering 2004-2010). De gir et tverrfaglig rehabiliteringstilbud til brukere med multippel sklerose, nevromuskulære sykdommer og cerebral parese. Ca 70 % av pasientene har MS.
MBR gir tilbud til alle uavhengig av funksjonsnivå. Senteret har 8 plasser. Brukerne av rehabiliteringstilbudet har egne rom med bad. Senteret er godt tilrettelagt for rullestolbrukere. Henvisning gjøres via søknad fra fastlege eller spesialist.
Sentret har en bredt sammensatt tverrfaglig personalgruppe bestående av seksjonsoverlege med spesialitet i fysikalsk medisin og rehabilitering, og assistentlege, syke-/hjelpepleiere, assistenter, ergo-/fysioterapeuter, sosionom, vernepleier, psykolog, aktivitetsterapeut/aktivitørassistent, sjåfør/vaktmester, kjøkken/renholdspersonale. MS-foreningen i Tromsø har kontor ved MBR og har representant i brukerrådet ved avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering.
Informasjonskurs
MBR tilbyr et 10 dagers informasjonskurs to ganger pr år. Tilbudet er en del av Lærings og mestringstilbudet ved UNN. Pasienten anbefales å ha hatt diagnosen i ca ett år før deltakelse. Kurset er ofte deltakernes første møte med andre MS-pasienter.
Det er gruppebasert undervisning om sykdommen og mestring av ulike aktiviteter i dagliglivet knyttet til arbeid/studie, familie, hjem og fritid vektlegges. MBR søker å gi pasientene økt kunnskap om de ulike yrkesgruppene rolle i rehabilitering og om hvordan ansvaret mellom 1 og 2/3 linje er fordelt. Som virkemiddel brukes aktivitet og samtaler individuelt og i grupper. Tre av dagene er det et eget tilbud for pårørende.
Rehabiliterings-/vurderingsopphold    
Varighet 2-4 uker. Med bakgrunn i henvisning gjøres det en tverrfaglig kartlegging og vurdering av pasientens totalsituasjon i forhold til for eksempel rehabiliteringspotensiale, tekniske hjelpemidler, egnethet for bilkjøring, deltagelse/tilrettelegging i arbeidslivet, kognitiv funksjon, spise/svelgfunksjon og respirasjon.  Det gis undervisning i ulike tema. 
Tverrfaglig poliklinikk
Gjøres i forkant av rehabiliterings-/vurderingsopphold og/eller i etterkant.
Kurs/Undervisning
MBR tilbyr kommunekurs med et tverrfaglig undervisningsopplegg for ansatte i hjemmetjenesten og andre aktuelle fagpersoner. De underviser ved videregående studieretning for helsearbeidere samt ved fagspesifikke og tverrfaglige studier ved Høgskolen i Tromsø avdeling for Helsefag.
Senteret har mange samarbeidspartnere og henviser til:
· Ambulant rehabiliteringsteam (ART) i Nordland, Troms og Finnmark. 
· Fagmiljø ved UNN innen nevrologi, øye, hjerte, lunge, ortopedi, urologi, gastro, hud 
 og ernæringsfysiologi.
· Ortopediske verksted i Tromsø.
· Hjelpemiddelsentralene i Nordland, Troms og Finnmark.
· Hjemmetjenesten, fysioterapeuter, ergoterapeuter og leger i kommunene i Nordland, 
Troms og Finnmark. 
5.2.2 Valnesfjord Helsesportssenter
VHSS er en spesialinstitusjon innen fysikalsk medisin og rehabilitering med tilpasset fysisk aktivitet som hovedvirkemiddel. Institusjonen har 72 sengeplasser og tar inn brukere fra fortrinnsvis Nord-Norge og Nord-Trøndelag. 
VHSS gir tilbud til personer med MS gjennom deltakelse i diagnosegruppe eller i ordinære blandete gruppe. Deltakerne må være i stand til å nyttiggjøre seg et opplegg med tilpasset fysisk aktivitet. Programmet tilpasses den enkeltes funksjonsnivå, muligheter og interesser. Oppholdet har en varighet på 4 -5 uker. Brukere som ikke er selvhjulpne i forhold til vanlige daglige aktiviteter må ha med ledsager. Henvisning gjøres via søknad fra fastlege eller spesialist.
Gruppen ledes av et tverrfaglig team bestående av fysioterapeut, ergoterapeut, spesialpedagog i kroppsøving, sosionom, sykepleier, rideinstruktør, lege, fagkonsulent i ernæring og aktivitør.
Mål for oppholdet:
· Lære hvordan fysisk aktivitet kan brukes hensiktsmessig i forhold til egen sykdom, seg selv og egne erfaringer.
· Lære å tilpasse aktivitetsnivået under fysisk aktivitet i forhold til egen kapasitet.
· Oppleve mestring gjennom utprøving av ulike former for fysisk aktivitet.
· Stimulere til videre fysisk aktivitet etter at man er kommet hjem.
· Opplæring i enkelte dagliglivsaktiviteter.
· Hjelp til vurdering, tilpasning og søknad om nødvendige hjelpemidler.
· Treffe andre i samme situasjon.
· Større innsikt i egen sykdom og hvordan man kan leve med den.
VHSS ønsker å bidra med tilrettelegging i kommunene i forhold til tilpasset fysisk aktivitet gjennom blant annet veiledning. og oppbygging av FYSAK.
5.2.3 Andre institusjoner 
Nordtun, RNNK og Opptreningsinstitusjonen i Finnmark gir tilbud om opptrenings- og rehabiliteringsopphold, men har ingen spesifikke tilbud til MS-pasienter.
5.2.4 Ambulant Rehabiliteringsteam 
De ambulante rehabiliteringstjenestene ytes der pasienten befinner seg. Tjenesteyter oppsøker den/de med hjelpebehov, ikke motsatt. 
ART bistår voksne funksjonshemmede som har langvarige og sammensatte problem, uavhengig av diagnose. Det ambulante tilbudet gis gjennom:
· Forundersøkelse i forbindelse med søknader om rehabiliteringsopphold i spesialisthelsetjenesten. Målsettingen er målrettede opphold.
· Kartlegging, veiledning, tilrettelegging og oppfølging etter opphold i spesialisthelsetjenesten
· Kartlegging, vurdering, tilrettelegging og veiledning for pasienter som ikke har behov for innleggelse i spesialisthelsetjenesten
· Bistand og veiledning til utarbeidelse av individuell plan
· Utarbeiding og gjennomføring av opplæringstiltak til brukere, deres familie og til ansatte i kommunene
Pasientene henvises av lege.
De ambulante rehabiliteringsteamene tilbyr kommunene generell undervisning og opplæring i bl a rehabilitering og Individuell Plan.
5.2.5 Læring og mestringssentrene
LMS skal bistå i planlegging, gjennomføring og evaluering av opplæringstilbud ved å koordinere og legge til rette for et likeverdig samarbeid mellom brukere og tverrfaglig personell. LMS er en møteplass og et informasjonssenter.
Informasjonskurset ved MBR er en del av Lærings og mestringstilbudet ved UNN.
LMS i Bodø skal gjennomføre et lærings og mestringstilbud til MS-pasienter fra 2007.
5.3 Andre tilbud
5.3.1 Praksiskonsulentordningen

Ved UNN har det de siste 10 årene eksistert en praksiskonsulentordning.  Ordningen innebærer at leger fra allmenn praksis jobber i en for eksempel 10 % stilling ved forskjellige avdelingene ved sykehuset. Formålet med ordningen er å bedre samarbeidet rundt pasientene mellom allmennpraksis og spesialisthelsetjenesten.  Stikkord er pasientforløp og kvalitetsutvikling hvor tema som henvisninger, epikriser, innleggelsespraksis, utskrivelsespraksis med spesiell vekt på pasientgrupper med kroniske lidelser som trenger koordinerte tjenester fra begge nivå. Videre er informasjonsflyt mellom første og andrelinjen en viktig sak for praksis konsulentene og gjennom møter og kurs kan bidra til kompetanseheving på begge nivå. Det er praksiskonsulent ved nevrologisk avdeling ved UNN.
5.3.2 ”Lekkasjepasienter” til institusjoner utenfor regionen
MS-Senteret Hakadal er det landsdekkende rehabiliteringssenteret som kun gir tilbud til personer med MS. En del pasienter fra Helse Nord, spesielt fra Nordland, har valgt å reise til Hakadal for informasjonskurs og rehabiliteringsopphold. Vi har ikke klart å få en fullstendig oversikt over hvordan disse oppholdene finansieres.  Tove Klæboe Nilsen, leder i bestilleneheten i Helse Nord RHF sier i mail av 09.11.06 at så vidt hun har forstått betaler det RHF som har avtale medalle pasientopphold uansett hvor de er hjemmehørende. Det er ikke noe gjestepasientoppgjør mellom regionene, og hun kjenner heller ikke til at de fakturerer hvert enkelt HF pasienten hører hjemme under.
5.4 Brukerorganisasjoner
5.4.1 Multippel Skleroseforbundet i Norge
MS-forbundet er en interesseorganisasjon for personer med MS og deres pårørende. MS forbundet har ca 8 000 medlemmer, fordelt på 54 lokale foreninger. I Helseregion Nord er det 6 lokale foreninger med ca. 300 medlemmer. MS-forbundet og den lokale MS-forening driver likemannsarbeid. De kan gi råd og veiledning om rettigheter, søknadshjelp og informasjon om behandlingstilbud. De arbeider kontinuerlig med å styrke behandlings- og rehabiliteringstilbudet og gi best mulig informasjon om MS.

5.5 Aktivitetstabeller
Tabellene under viser hvor mange pasienter fra Helse Region Nord som har fått heldøgns- og poliklinisk tilbud fra institusjoner i og utenfor regionen samt hvor mange pasienter med MS som har mottatt tilbud fra ambulant rehabiliteringsteam. Tallene i tabellene er aktivitetstall fra 2005 der ikke annet er oppgitt.
Heldøgnstilbud 
	
	Institusjon
	Antall pasienter
	Liggedøgn

	Helseregion Nord
	NLSH
	102
	

	
	UNN, nevrologisk avd
	86
	

	
	UNN, MBR
	80(2006)
	1730(2006)

	
	Nordtun
	1
	21

	
	OiF 
	3
	46

	
	Valnesfjord Helsesportssenter
	13
	364

	
	Nord-Norges kurbad
	1
	28

	Utenfor regionen
	Hakadal
	18-20
	538

	
	Namsos
	1
	32


Poliklinikk / dagtilbud - antall konsultasjoner 

	Sykehus
	Tverr-faglig
	Lege
	MS-sykepleier
	Fysio
	Ergot
	Sosio
	Nevropsyk

	UNN, nevro 
	
	250
	123
	162
	11
	10
	

	NLSH, nevro
	
	224
	115
	33
	3
	32 (2006)
	5

	UNN, MBR
	52 (2006)
	
	
	
	
	
	


Ambulant rehabiliteringstilbud i 2006  

	Helseforetak
	ART
	Antall

	Helgelandsykehuset HF
	Sandnessjøen
	0

	Nordlandssykehuset HF
  
	Lofoten
Stokmarknes 
	2
2

	UNN HF
	Universitetssykehuset
Narvik
	4 
6

	Helse Finnmark HF
	Kirkenes
	2


5.6 Kapasitet, ventetid og flaskehalser
Prosjektgruppa har gjennom arbeidet ikke avdekket overkapasitet i tilbudet til MS-pasienter i regionen basert på erfaring og ventetid. Rapporten setter i dette kapitelet fokus på eksisterende tilbud der MS-pasientene erfaringsmessig kan få for dårlig tilbud i dag.
5.6.1 Oppfølging ved akutt forverring
Pasienter med akutt forverring som legges inn for steroid kur synes ofte at sykehusinnleggelse med kur er en nedtur. De blir konfrontert med sin kroniske sykdom som er i utvikling. Det er en stor psykisk belastning, det passer dårlig og de vil for alt i verden vært shubet foruten. Noen har lite symptomer av sin sykdom og når de får denne forverringen blir de minnet om at de har en kronisk sykdom. 
Noen ganger fører et shub til tapte funksjoner som kan vedvare, eller det tar tid før symptomer forsvinner, de går ikke i remisjon, og pasienten kan ha behov for rehabilitering pga endringer i funksjonsnivå. Det kan se ut til at disse pasientene opplever overgangen til hjemmesituasjonen som vanskelig og psykisk belastende. Tiltak i hjemmet er ofte ikke på plass og kommunikasjon med, og oppfølging i, primærhelsetjenesten kan være mangelfull. 
5.6.2 Poliklinisk oppfølging
For de pasientene som er inne i et kontrollsystem ved poliklinikkene kommer kontrollene til avtalt tid. For nyhenvisninger til poliklinikkene er det for tiden ventetid.  MS- sykepleierne kan kontaktes kun enkelte dager i uken. Dette medfører at pasientene kan bli gående noen dager før de får snakket med fagpersonell på nevrologisk poliklinikk. For pasienter som får shub kan det dermed gå noen dager før de får vurdering om eventuelt kur. Det er varierende ventetid hos de andre yrkesgrupper ved sykehusene, spesiell lang ventetid er det hos nevropsykolog og klinisk ernæringsfysiolog. 
MS- pasientene som har et høyt fysisk funksjonsnivå, og som ikke har avtale om faste kontroller, kan se ut til å falle utenfor oppfølging på poliklinikken. Erfaringsmessig har disse pasientene liten kunnskap om hvilke tilbud som finnes, er ofte plaget med fatigue og sliter med psykiske faktorer. 
MS -sykepleieren, som er pasientens primærkontaktperson i spesialisthelsetjenesten, kan kontaktes kun enkelte dager i uken. Dette medfører at pasientene kan bli gående noen dager før de får noen å snakke med i spesialisthelsetjenesten. UNN har forsøkt å gjøre noe med dette med å ha telefon treffetid mandag, tirsdag og fredag. Pasienter som får shub før helg får dermed lettere kontakt slik at de kan få vurdering om eventuelt kur før helg slik at de skal slippe å vente til mandag.  Det er varierende ventetid hos de andre yrkesgrupper ved sykehusene. Spesielt kan det være vanskelig å få time hos nevropsykolog og klinisk ernæringsfysiolog. 
MS- pasientene som har et høyt fysisk funksjonsnivå, og som ikke har faste kontroller kan se ut til å falle utenfor oppfølging på poliklinikken. De har liten kunnskap om hvilke tilbud som finnes, kan ofte være plaget med fatigue og sliter med psykiske faktorer. Disse pasientene vil trolig kunne nyttegjøre seg forebyggende og rehabiliterende tiltak.  
5.6.3 MBR
Informasjonskursene ved MBR arrangeres en gang i halvåret. Dette medfører at pasientene kan måtte vente opptil 6 måneder, enkelte noe lengre.
MBR har ca 10 måneders ventetid for rehabiliteringsopphold. Den planlagte økningen i 2006 fra 8 til 10 senger er ikke gjennomført av økonomiske årsaker. Ventelistene ved MBR øker. Lange ventelister medfører at pasientens funksjonsnivå slik det er beskrevet i henvisningene har forverret seg betraktelig, og dermed blir rehabiliteringen også mer resursskrevende. For å ta unna økende ventelister er rehabiliteringsoppholdene redusert fra 4 til 3 uker. 
5.6.4 VHSS
Helse Nord har avtale med VHSS om gruppetilbud for 14  MS-pasienter en gang pr år. Enkelte pasienter må vente opptil 12 måneder fra søknad sendes til de får opphold på MS - gruppe. Det totale antall MS-pasienter som får tilbud ved VHSS kan være høyere da MS-pasienter også tas inn på blandete grupper.
5.6.5 Informasjon
Det finnes i dag lite samlet informasjon om tilbudene til MS - pasienter. Dette fører til at MS-pasienter og helsepersonell, både i primær- og spesialisthelsetjenesten, har vanskeligheter med å få oversikt over hvilke tilbud som finnes. Informasjon som blir gitt varierer derfor både i omfang, innhold og kvalitet, og er personavhengig. I forbindelse med Nettverksamling i Tromsø 2006 ble det satt ned en gruppe som har utarbeidet forslag til en brosjyre som beskriver hvilke tilbud som finnes i regionen. Brosjyren vil være ferdig høsten 2007 og det vil bli søkt Helse Nord om dekning av trykking og distribuering. 
5.6.6 Samarbeid
MS-pasientene er avhengige av et samordnet og forutsigbart tilbud. På bakgrunn av tilbakemelding fra pasienter og erfaringer fra praksis ser en at dette ikke imøtekommes i dag.  Det er svikt i samarbeidsrutiner både mellom ulike institusjoner og internt i NLSH og ved UNN.  Svikt i samarbeidsrutiner kan innebære at innholdet i henvisningene kan være mangelfulle og gjøre det vanskelig å vurdere rett tiltak til rett tid. Det kan innebære lang epikrisetid, at epikrisen ikke kommer til alle som har behov for den, samt at innholdet i epikrisen ikke alltid redegjør for videre tiltak og oppfølgingsplan. I forhold til interne henvisninger i tilknytning til MS-poliklinikkene er tverrfaglig vurdering, samordning og samarbeid tilfeldig. 
5.7 Kvaliteten på dagens tilbud

Helse- og Omsorgsdepartementet sier i sitt ”Oppdragsdokument 2007 Helse Nord RHF” at ”god kvalitet forutsetter at tiltakene er samordnet og preget av kontinuitet. Pasientenes og brukernes kontakt med tjenestene skal være mest mulig sammenhengende og helhetlig kjede av tiltak. Særlig viktig er dette for pasienter med langvarige og sammensatte behov.” Dokumentet sier videre ”det er et mål at alle brukere som har behov for rehabiliterings-/habiliteringstiltak på spesialisert nivå skal få relevante tiltak i tilstrekkelige omfang.”
Denne beskrivelsen for kvalitet og mål med rehabilitering griper tak i mange av utfordringene som må på plass for å gi MS-pasientene i Helse Nord en god ivaretakelse av den enkelte og pasientene som gruppe. 
Vi har forsøkt å beskrive kvaliteten på dagens tilbud ut ifra å kategorisere kvalitet i brukertilfredshet, oppfølging i forhold til nydiagnostiserte,  i poliklinikkene og ved behov for rehabilitering, samt i forhold til informasjon, råd og veiledningsplikt, psykisk helse, seksualitet, urinproblematikk og kompetanse. Dette er gjort utfra fra vår egen, våre kollegers og pasienters erfaringer. Vi har i dette punktet ikke tatt opp de flaskehalsene som er nevnt under punkt 5.1.2. Flaskehalsene og den nevnte ventetiden er, sammen med de områdene som nå skal diskuteres, områder som blant annet må forbedres dersom kvaliteten på tjenesten skal bli bedre. 
5.7.1 Brukertilfredshet
Det er gjort få brukertilfredsundersøkelser for MS-pasienter i helseregionen. 
MBR har foretatt pasienttilfredsundersøkelse i forbindelse med rehabiliteringsopphold i -98 og en effektundersøkelse i forbindelse med Informasjonskurs MS i 2004. Undersøkelsen i 1998 viste at rehabiliteringsoppholdene bidro til å gjøre hverdagen enklere for mange av brukerne. De hadde stor nytte av informasjon og kunnskapserverving. Mange av pasientene opplevde effekt på fysisk funksjon og riktig kroppsbruk og at de har fått tilrettelagt hverdagen bedre. Resultatet fra undersøkelsen i 2004 viste at god informasjon er en forutsetning for et godt samarbeid mellom helse/sosialarbeideren og brukeren. Mange har behov for veiledning og opplæring i å leve med MS. De fleste opplevde at det å komme sammen med andre med MS som meget verdifullt. Det ga dem økt forståelse for ulike aspekter av sykdommen. Undersøkelsen viste også behov for at det må arbeides videre med å utarbeide tilbud til pårørende og barn. Effektundersøkelsen ga nyttige tilbakemeldinger som har bidratt til å forbedre og utvikle kurstilbudet.  
MBR har utviklet evalueringsskjema som fylles ut av pasientene etter endt rehabiliteringsopphold. Skjemaene brukes i all hovedsak for å evaluere og justere innhold og kvalitet på oppholdene.  
Det er ikke gjort nyere pasienttilfredsundersøkelser som sier noe om kvaliteten på rehabilitering tilbudet til MS-pasienter i Helse Nord i dag. Det har heller ikke vært utført brukerundersøkelse i forhold til tilbudet som gis gjennom MS - poliklinikkene eller de øvrige nevrologiske poliklinikkene. Ved NLSH, seksjon for ergo - og fysioterapi, foregår per tiden et forskningsprosjekt som blant annet ser på pasientenes erfaringer med tilbud hos fysioterapeut som en del av tilbudet ved MS - poliklinikken. Resultatene fra dette prosjektet vil foreligge 1. juli 2007. 
5.7.2 Oppfølging – nydiagnostiserte, poliklinikk og rehabilitering
De nevrologiske avdelingene ved UNN/Tromsø og NLSH/Bodø vektlegger noe ulik praksis i møte med de nydiagnostiserte. Det er en stor svakhet i tiltakskjeden at ikke alle nydiagnostiserte automatisk henvises til informasjonskurs samt vurdering/samtale hos øvrig tverrfaglig personell som fysioterapeut, ergoterapeut og sosionom tidlig i nydiagnosefasen. 
Alle helseforetakene i Helse Nord har tilbud til personer med MS ved nevrologisk poliklinikk. Ved UNN/Tromsø og NLSH/ Bodø har pasientene oppfølging av MS - sykepleier. Det er ikke tverrfaglige team ved noen av poliklinikkene, og henvisninger til annet personell er tilfeldig. Funksjonsundersøkelser, rådgivning og veiledning fra andre faggrupper vil kunne bedre funksjonsnedsettelse og dermed også forebygge behov for rehabiliteringsplasser. Gruppa er usikker på om det er et kvalitetsstempel at alle helseforetakene i regionen har poliklinisk tilbud med varierende innhold til MS - pasientene. Vi vet ikke om det er personlige valg eller svikt fra spesialisthelsetjenesten, eller en kombinasjon, som medfører at en del MS -pasienter har ikke kontakt med spesialisthelsetjenesten på årevis. Gruppa mener likevel at det er en kvalitativ svakhet at det ikke er gode polikliniske oppfølgingsrutiner rundt alle pasienter med MS i regionen. 
Brevet fra pasient gjengitt i kap 4.3 beskriver spesialisthelsetjenestens manglende evne til å samordne innleggelser og konsultasjoner. Vurderinger blir ofte ikke tatt på bakgrunn av en helhetlige tverr – og flerfaglighet, men som følge av enkeltstående fagvurderinger. Bedre samordning og samarbeid vil være hensiktsmessig både av hensyn til pasienten, for personellutnytting, økning av kompetanse og forståelse for kompleksiteten i sykdommen, økonomi og miljømessige forhold.
Erfaringer gjort ved MBR viser at mange av de som deltar på informasjonskurs har behov for spesialisert rehabiliteringstilbud Pasienter henvises i dag ikke regelmessig til rehabiliteringsopphold når det oppstår funksjonstap som vedvarer og ved endringer i livssituasjon. Dette kan gjelde fravær som følge av sykdom fra jobb, vurdering av mulig uførepensjon, tilrettelegging ved graviditet/fødsler, samlivsbrudd som endrer personens livsbetingelser generelt. Rehabiliteringsopphold i tidligere fase og ved funksjonstap vil kunne være forebyggende i forhold til ytterligere funksjonstap og dermed også ha betydning i forhold til økonomi. 
MS – pasienter kan søke om opphold på VHSS både på ren diagnosegruppe og på blandet gruppe. Det er ulike fordeler og ulemper med dette. Tilbudet til MS-gruppen gjennomføres 1 gang pr år, og er spesielt tilrettelagt for denne pasientgruppen. Ikke alle med MS ønsker å delta på de diagnosespesifikke oppholdene, og bør derfor få mulighet til å delta på andre opphold. 
VHSS har tilpasset fysisk aktivitet som virkemiddel. Det er viktig at VHSS følger MS-pasientene tett slik at krav til deltakelse tilpasses den enkelte i takt med forutsetningen for fysisk delaktighet. Tilbakemelding fra enkelte MS – pasienter er at de opplever å bli svært slitne under opphold ved VHSS. Økonomisering av energi er sentral i tilnærmingen, og det må den enkelte gjøre seg personlig erfaring med sammen med veiledning av kyndig personell.  
For å utvikle felles kriterier for registrering og kvalitetsindikatorer er det nødvendig å ha lik praksis i regionen. Det er en kvalitativ svakhet at det ikke er gode oppfølgingsrutiner rundt alle pasienter med MS i regionen.
5.7.3 Spesialisthelsetjenestens råd og veiledningsplikt
Forskrift om habilitering og rehabilitering § 16 ”Særlig om råd, veiledning og samarbeid” gir regionale helseforetak et ansvar for å gi råd og veiledning til kommunene om oppfølging for enkeltbrukere. Helseforetaket skal også sørge for et samarbeid med kommunen om oppfølging for enkeltbrukere, og om utarbeiding av individuelle planer, samt gi generelle råd og veiledning til ansatte i kommunen. Forskriften gir også helseforetaket ansvar for å sørge for et samarbeid med andre etater når det er nødvendig for utredning, tilrettelegging og gjennomføring av tilbudet til den enkelte. 
I Lov om spesialisthelsetjenesten 1999 blir sykehusene pålagt en fjerde hovedoppgave gjennom § 3.8., ”Opplæring av pasienter og pårørende”. Bestemmelsen er tatt inn for å styrke spesialisthelsetjenestens ansvar i opplæring av pasienter og pårørende - særlig med tanke på kronisk syke og personer med behov for opptrening og rehabilitering.
I vår helseregion er utfordringene for veiledning og opplæring store både med tanke på at det pr kommune er i gjennomsnitt er få pasienter med MS som fører til at både fastlegene og primæhelsetjensten for øvrig har liten kompetanse om MS og behandling av sykdommen og funksjonstap, og at pasientene har stor sykdoms/funksjonsvariasjon og lever lenge med sin MS. Det er derfor viktig at disse pasientene følges i tett samarbeid med tverrfaglige nevrologiske poliklinikker og eventuelt rehabiliteringsinstitusjonene. 
Spesialisthelsetjenesten må oppfylle veiledning/opplæringssplikten overfor kommunens hjelpeapparat. MBR har arrangert kurs for fysio og ergoterapeuter i kommunehelsetjensten, og laget et tverrfaglig kursopplegg for kompetanseheving om MS. Sistnevnte kurs er gjennomført i 3 kommuner i Troms. Deltakelsen har vært stor og bredt faglig sammensatt. Tilbakemeldingene har vært positive og viser stort behov for komptanseoppbygging i forhold til MS. Slik virksomhet er tids- og ressurskrevende. Erfaringene så langt viser at det å dra ut til kommunene har god effekt både for de som jobber rundt pasienten og pasienten selv. 
Henvisning til ART og kapasiteten i dagens ART er lav. Denne tjenesten kunne vært brukt mer for å sikre bedre oppfølging av pasienter fra et tjenestenivå til et annet.  Det medisinskfaglige ansvaret for oppfølging ligger i et samarbeid mellom fastlegen og de nevrologiske avdelingene. ART har i dag et ansvar for oppfølging av pasientene hjemme, og har kompetanse om kommunene i sitt ansvarsområde. Teamene har den rehabiliteringskompetansen som er nødvendig for å kunne veilede kommunene i tilrettelegging for videre rehabilitering. Det må legges til rette for en utadrettet virksomhet fra de medisinske miljøene med diagnoserettet kompetanse for overføring av kompetanse om MS. For mange av pasientene vil et nært samarbeid mellom disse tjenestene være viktig for god oppfølging.   
5.7.4 Mental helse
For pasienten er det å få MS diagnosen et sjokk. Pasientene vet ved diagnosetidspunktet ofte ikke hva de skal spørre om. Det er viktig at den diagnostiserte følges opp videre, da spørsmål om diagnosen og symptomer, samt tanker og følelser kommer frem litt etter litt. Svar på disse spørsmålene er ofte avgjørende for den psykiske helse. 
Mange pasienter med MS sliter med psykiske problem som depresjon og angst. Det er få psykologer, nevropsykologer og psykiatriske sykepleiere både i spesialisttjenesten og primærheletjensten til å følge opp disse pasientene og deres nærmeste. Øvrig personell som arbeider med MS har liten kompetanse innenfor psykisk helsevern. 
5.7.5 Seksualitet
Seksualfunksjonsforstyrrelser er et tema som er sårbart. Helsepersonell er forsiktig med å ta dette opp med nydiagnostiserte. På informasjonskurset ved MBR er seksualitet og samliv et tema.  På grunn av liten kapasitet og mangel på denne fagkunnskapen er det dessverre lite fokus på dette området.  Det er i dag tilfeldig hvordan ulike tiltak følges opp. 
5.7.6 Urinproblematikk
Urinveisproblematikk har blitt satt mer i fokus de senere år, men også her er gjenstår oppbygging av kompetanse og samarbeidslinjer. Informasjon om vannlatingsproblematikk gis alltid ved diagnosetidspunkt fordi undersøkelser viser at mange har en eller annen form for urinveisproblematikk i forløpet. Under rehabiliteringsopphold er det de siste å rene økt fokus på hvordan uriveisproblematikk blant annet påvirker spasmer. Blærescanner brukes sammen med anamnese for å kartlegge blærefunksjon.
5.7.7 Pårørende
Pasientene oppfordres til å ha med seg pårørende til informasjonssamtale ved poliklinikken og mange benytter seg av tilbudet. Det er lagt til rette for at pårørende skal kunne delta ved informasjonskurset og deler av rehabiliteringsopphold på MBR.  Ved rehabiliteringsopphold kan pårørende få tilbud om samtale med fagpersoner etter avtale. Det er lite tilrettelagt for overnatting til pårørende og det er dårlige støtteordninger for å få dekket pårørendes tapt arbeidsinntekt og reiseutgifter. Tilbudet er spesielt dårlig tilrettelagt for barn og barnefamilier. Det er forøvrig et dårlig oppfølgingstilbud til barn av foreldre med MS. Det er gitt ut 2 barnebøker som kan være til hjelp når barna skal informeres. 
5.7.8 Nettverk
Det er meget nyttig for samarbeid og for gjensidig kompetanseutveksling å ha et fagnettverk i helseregionen. Det finnes et fagnettverk for MS i Helse Nord som kom i gang i 2006. Det er viktig å sikre videre drift av dette nettverket, blant annet ved at Helseforetakene og Helse Nord legger til rette for dette. For å ha god kvalitet på tjenestene er det viktig at fagpersonene har kunnskap om hverandre og det er viktig å ha felles rutiner for å sikre lik kvalitet på tjenestene uavhengig av bosted.
6. Hva må til for å få en god tiltakskjede for disse pasientene i Helse Nord? 
6.1 Beskrivelse av gode tiltakskjeder
Helse- og omsorgsdepartementet sier i sitt oppdragsdokument 2077 til Helse Nord RHF: 
”God kvalitet forutsetter at tiltakene er samordnet og preget av kontinuitet. Pasientens og brukernes kontakt med tjenestene skal være mest mulig sammenhengende og helhetlig kjede av tiltak. Særlig viktig er dette for pasienter med langvarige og sammensatte behov”. 
Samarbeid mellom ulike instanser er en forutsetning for en god tiltakskjede og det innebærer også at instansen må ha kunnskap om hverandre, og pasienten må ha kunnskap om tilbudene som finnes. 
Ingen av de personene som får diagnosen MS har de samme behovene til lik tid. Det er derfor en utfordring for hjelpeapparatet å etablere fleksible tilbud som MS - pasientene kan få når de har behov for det. Målsettingen må være minimal ventetid, uavhengig om det er diagnostisering, samtale om konsekvenser for familie og andre pårørende, oppfølging i spesialisthelsetjenesten eller i hjemkommunen. Det er viktig at pasientene blir ivaretatt på samme måte uavhengig av hvilket helseforetak de følges opp av.  Arbeidsgruppa har diskutert og mener det er viktig å bygge opp spesialisert tverrfaglig vurdering og rehabilitering  regionen slik at MS-pasientene fra Helse region Nord kan få tilbud lokalt.
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Dersom tiltakskjeden skal fungere må punktene som er nevnt under punkt 5.1.2 ”kapasitet, ventetid og flaskehalser” bedres. I tillegg må kvaliteten på dagens tilbud bedres blant annet i forhold til de områder som er diskutert i kapittel 5.1.3. Spesialisthelsetjenesten må ha fokus på brukerne opplevelse av varetakelse i dagens tilbud i alle ledd av spesialisthelsetjenesten. 
Målsettingen er å gjøre pasientene og familiene i stand til å mestre sin egen livssituasjon. Viktige stikkordene til mestring er informasjon, vurdering, klinisk veiledning og veiledning i forhold til erfaring med egen kropp og eget liv.
Arbeidsgruppen foreslår forbedringer til bedre tiltakskjede gjennom følgende forslag til tiltak: 
· Nydiagnostiserte informeres om diagnose og sykdom med både lege og MS-sykepleiertilstede. 
· Alle følges opp med avtale hos MS sykepleier innen 3 måneder etter diagnostisering. 
· Alle nydiagnostiserte henvises til informasjonskurs ved MBR. 
· Lavterskeltilbud ved MS-poliklinikkene. MS - sykepleierne må være lett å komme i kontakt med både for pasienten og pårørende alle virkedager. Arbeidsgruppen foreslår at det opprettes en telefonisk vaktordning mellom MS - sykepleierne ved NLSH og UNN. 
· Alle nydiagnostiserte og pasienter som opplever nye funksjonstap skal ha tilbud om tverrfaglige vurderinger/konsultasjon hos fysioterapeut, sosionom og ergoterapeut. Konsultasjonene koordineres av poliklinikken. Tverrfaglige vurderinger skal følges opp samlet. 
· Tidlig, intensiv oppfølging av MS - pasienter og pårørende ved diagnostisering og ved endring i funksjonsnivå. 
· Alle MS-pasientene følges opp årlig av spesialisthelsetjenesten. For velfungerende pasienter med stabilitet i sykdommen bør samtale med MS-sykepleier være et minimumstilbud. 
· Forbygging gjennom læring og mestring: Informasjon, vurdering og klinisk veiledning fra hele spesialisthelsetjenesten i forhold til erfaring med egen kropp og hjelpetiltak.  
· Ingen ventetid på poliklinikk, informasjonskurs og rehabiliteringsopphold gjennom å opprette flere rehabiliteringsplasser og hyppigere informasjonskurs.
· Bedre ivaretakelse av både pasient, pårørende og spesielt barn av MS – pasienter gjennom informasjonskurs, rehabiliteringstilbud og mestringstilbud til familier.
· Opprettelse av akutte rehabiliteringsplasser til pasienter som gjennomgår shub.
· Kompetanseheving av helsepersonell i spesialisthelsetjenesten i forhold til spesielt psykisk helse, seksualitetsforstyrrelser og urinproblematikk, og tilføring av nye ressurser innenfor disse fagområdene i tilknytning til MS - miljøene i Helse Nord.
· Tilrettelegging av personell og økonomi for god kunnskapsoverføring av både teoretisk, klinisk og erfaringsbasert kompetanse, innad i spesialisthelsetjenesten og ikke minst mellom spesialisthelsetjenesten og primærhelsetjenesten. 
· Full oppbygging og styrking av de ambulante rehabiliteringstjenestene i trå med anbefalingene for oppbygging av de ambulante rehabiliteringsteamene som er skissert i det regionale handlingsplanarbeidet for habilitering og rehabilitering.
6.2 Dimensjonering av tilbudet 

Med bakgrunn i kapittel 5.6, 5.7 og 6.1må tilbudet som eksisteres i dag utvideres.
Tilbudet og informasjon som gis ved de nevrologiske avdelingene må kvalitetssikres slik at alle pasientene i Helse Nord får likes mulig tilbud. Gjennom bedre tiltakskjede får MS–sykepleierne utvidede oppgaver. Det må derfor tilføres økt stillingsandel til sykepleierne i MS - poliklinikkene. Økning i stillingsprosentene vil kreve friske midler.
For å styrke det tverrfaglige tilbudet ved MS-poliklinikkene på UNN og NLSH må det tilføres hver av poliklinikkene en 100 % stilling. Stillingene deles mellom sosionom, fysioterapeut og ergoterapeut. Opprettelse av slike stillinger vil kreve friske middel. 
Alle nydiagnostiserte skal henvises til informasjonskurs innen 1 år etter at diagnosen er stilt. Det er mange pasienter som tidligere ikke har fått tilbud om informasjonskurs. Noen ønsker å delta på informasjonskurs selv om det er mange år siden diagnosen er stilt. MBR har tidligere hatt oppfølgingskurs for personer som har deltatt på informasjonskurs.. Etter ønske fra deltakerne planlegges det nå oppfølgingskurs som skal gjennomføres fra høsten 07. For å dekke etterspørselen må kurstilbudet dimensjoneres opp fra 2 til totalt 4 kurs pr år.
For å få ned dagens ventetid og svare på etterspørsel for rehabilitering ved MBR kreves det tilførsel av økte personellresursser slik at ledige senger kan tas i bruk. Brukerne med 3 ukers rehabiliteringsopphold har gitt klare tilbakemeldinger om at tilbudet er fort kort. MBR trenger derfor å få tilført lege-, terapeut- og pleieressurser for å kunne gå over til 4 ukers opphold og videre opptrapping i henhold til plan frem 2010. Når pasienter har ventet opp til et år på å få et rehabiliteringstilbud er det mange behov som har endret seg og mange problemstillinger har blitt svært komplekse i løpet av ventetiden. Kortere ventetid vil gjøre det tverrfaglige tilbudet og overføring av tiltak og kompetanse til kommunene enklere og dermed vil også rehabiliteringen være ressursbesparende. 
Både MS-foreningen og fagpersonell ser behov for akutt rehabiliteringsplasser spesielt for pasienter som er, eller nylig har vært innlagt ved nevrologisk avdeling med shub og fått steroidekur. Disse pasientene har som nevnt tidligere i rapporten ikke noe tilbud etter avsluttet medisinsk behandling. Gruppa ser for seg et ”tidlig” rehabiliteringsopphold 1-2 uker for de pasientene om har behov for ytterligere veiledning både psykisk og fysisk etter shubet før de reiser hjem. Tett samarbeid mellom de nevrologisk avd, MBR og primærhelsetjenesten vil være en forutsetning for at overgangen skal bli så sømløs som mulig. MBR har kompetanse på tilbud til nydiagnostiserte og rehabiliteringstilbud i alle faser og vil kunne være aktuell i denne sammenheng, men også andre løsninger må vurderes. Det er utenkelig å få til et slikt tilbud med de rammene som eksisterer i dag, og man må derfor også se på ressurstilførsel i forhold til akutt rehabiliteringsplasser. Parallelt med dette må det kommunale rehabiliteringstilbudet styrkes. Gruppa foreslår at det settes ned ei arbeidsgruppe til å se på løsning i forhold til behovet for akutt rehabiliteringsplasser.
Gjennom sin kompetanse i fysisk aktivitet vil Valnesfjord Helseportssenter kunne gi et godt tilbud for familier der mor eller far har MS. Ved å la ektefelle/samboer og barn delta i hele eller deler av et opphold vil familiene få felles informasjon om MS, oppleve og mestre aktiviteter i lag og dette vil kunne være grunnlag for samtale og utveksling av tanker. Gruppa tror videre at det vil være hensiktsmessig å bruke VHSS mer aktivit for å forebygging inaktivitet og dekondisjonering hos ”velfungerende” MS – pasienter da mange er engstelige for aktivitet som følge av sykdommen.  Gruppa anbefaler at Helse Nord kjøper ytterligere døgnplasser til MS-pasienter, inkludert familieopphold, ved VHSS. Gruppa tror det vil være hensiktsmessig at flere MS - pasienter fikk opphold ved VHSS med bakgrunn i at mange av MS - pasientene er motorisk velfungerende, men sliter med mer skjulte symptomer som fatigue, psykisk helse og lette balanseforstyrrelser. Både for tretthet, mental- og fysisk kondisjon og -helse vil tilpasset fysisk aktivitet være et viktig hjelpemiddel for å forebygging. Gjennom flere MS grupper fordelt utover året vil VHSS ha mulighet til å dele gruppene mer inn i forhold til funksjonsnivå slik at forutsetningene for å delta er likest mulig.
Mange MS-pasienter fra regionen kjøper seg i dag private rehabiliteringsplasser ved opptreningesentre i Syden . Noen MS- pasienter reagerer negativt på varmen her i Norge, men synes å ha meget god effekt av opphold i varmen og luftfuktigheten på Kanariøyene. Det foregår p.t et forskningsprosjekt i regi av Rikshospitalet, Universitetssykehuset i Bergen og seksjon for fysioterapivitenskap ved Universitetet i Bergen (17) som ser på klimaets sin innvirkning på effekten av fysioterapi til MS-pasienter på Vintersol på Tenerife i forhold til effekt av samme behandling på MS- sentret Hakadal. Prosjektet skal være avsluttet 31.12.2009. Med tanke på vår landsdels lange, mørke og snøfylte vinter som begrenser MS-pasientene i fysisk utendørs utfoldelse, for eksempel det å gå på butikken, foreslår gruppa at Helse Nord kjøper rehabiliteringsplasser på en behandlingsinstitusjon på Kanariøyene som et prøveprosjekt. Å kjøpe eksterne plasser som er miljømessig så forskjellig fra det vi kan tilby selv, vil kunne være et godt supplement og muligens redusere behovet for rehabilitering til enkelte pasienter i regionen.
 For å bedre samarbeidsrutinene mellom spesialisthelsetjenesten og primærhelsetjenesten bør det lages et ”veikart” som beskriver rutiner ved henvisning fra primærhelsetjenesten og ved utskriving fra spesialisthelsetjenesten. Gruppa tror det kan være viktig å sette ned en arbeidsgruppe som ser nærmere på dette og eventuelt prøver ut et ”veikart” i noen prøvekommuner som har mange MS-pasienter.  
Tilbudet og kompetansen omkring psykisk helse bør bygges opp. Mange brukere ønsker tilbud om samtale og større fokus på den psykiske belastningen det innebærer å leve med MS. Tilbudet i kommunen er også mangelfullt.  Det må utarbeides tettere samarbeid mellom psykiatri og fagpersonell som jobber med psykisk helse i kommunene og i somatikk. Videre må det bygge opp et tilbud i forhold til pårørende og spesielt et tilbud til barn. Også tilbud og kompetanse innen seksualitetsforstyrrelser og urinproblematikk til MS - pasienter må bygges opp.
Det er begrenset kapasitet i de ambulante tjenestene. Salten-området dekkes i dag ikke av ambulant team. Teamene jobber i all hovedsak ikke-diagnoserettet og mer på systemnivå enn på individnivå. Ofte vil det være behov for mer spesialisert kompetanse på individnivå. Det er ofte behov for direkte diagnoserettet tverrfaglig kompetanse både for veiledning/undervisning og spesifikke tiltak rettet mot aktiviteter i dagliglivet. Dette kan gjelde arbeid, fritid og hjem/bolig. De ambulante tjenestene som er utført til pasienter med MS er få. Det er viktig å avklare hvilke oppgave ART skal ha i forhold til pasienter med MS.
Arbeidsgruppa håper Helse Nord vil støtte trykking og distribuering av brosjyre om tilbud til MS-pasienter i Helse region Nord som ei gruppe fra MS-nettverket i regionen har laget.
6.3 Kunnskap og kompetanse
6.3.1 Dokumentasjon

EDSS er det eneste felles kartleggingsverktøyet som brukes i regionen i dag. Svakheten med EDSS er at den ikke vektlegger fatigue, kognisjon og smerte. Dette er skjulte, ofte subjektive symptomer på MS som er viktig å få kartlagt. Videre sier EDSS noe om funksjonstap, men den sier ingen ting om sammenhengen mellom funksjonsforstyrrelser. Foruten EDSS, som brukes av lege/MS–sykepleier, bruker fagmiljøene i regionen noen av de samme instrumentene, men det mangler en felles standard når det gjelder bruk av kartleggings- og registreringsverktøy.  
Gruppa foreslår at det nedsettes en arbeidsgruppe som utvikler/ setter sammen felles kartleggings- og registreringsverktøy for MS som i tillegg til å gradere funksjon også kartlegger fatigue, kognisjon, smerte og sammenhenger mellom funksjonsforstyrrelser.
En slik arbeidsgruppe bør vurdere om ICF kan være et nyttig og lettbrukelig verktøy for å styrke samhandlingen og koordineringen mellom spesialist - og primærhelsetjenesten slik at brukerens opplever og kan nyttiggjøre seg tjenestene på best mulig måte.
6.3.2 Kunnskap, utdanning og forskning 

Kunnskap
Det finnes mye både formell og erfaringsbasert kunnskap om MS og ulike behandlingsmetoder innen spesialisthelestjenesten i regionen. Gruppa syns det er vanskelig å objektivt vurdere kompetansen som finnes, men opplever den generelt sett som tilfredsstillende i spesialisthelsetjenesten foruten i forhold til tverrfaglig samhandling, mental helse, seksualitet, urinproblematikk og i forhold til oppfølging av pårørende, da spesielt i forhold til barn.
Kunnskap i primærhelsetjenesten har betydning for arbeidet til spesialisthelsetjenesten. Både fagmiljøet i regionen og MS foreningene opplever at det er lite både erfaringsbasert kunnskap og formell kunnskap om MS i primærhelsetjenesten blant fastleger, fysioterapeuter, ergoterapeuter og i hjemmetjenesten. Dette medfører at pasientene ofte ikke får god nok oppfølging, behandling og rehabilitering lokalt. Spesialisthelsetjenesten har derfor en stor utfordring i forhold til hvordan teoretisk kunnskap, erfaring og klinisk kompetanse i oppfølging, behandling og rehabilitering av MS skal overføres på en best mulig måte.
Fagmiljøet i regionen, både i spesialisthelsetjenesten og i primærhelsetjenesten burde bli flinkere til å hospitere slik at potensialet i fagmiljøet i regionen optimaliseres. Dette kan for eksempel skje ved at kommunalt personell er med når pasienten er inne til vurdering eller rehabilitering i spesialisthelsetjenesten. Nettverket som eksisteres må få grunnlag til å eksistere videre.  
”Rehabilitation in MS” er en internasjonal organisasjon som årlig arrangerer tverrfaglige konferanser som gir mulighet for å få informasjon om nyere forskning fra alle deltakerland. Parallelt arrangeres Special Interest Groups for alle faggrupper innen rehabilitering både under konferansen og utenfor. Fagutvikling styrkes ved å sammenlikne og utvikle rutiner innenfor de ulike fagområdene. I dag er kun MS-senteret Hakadal og MBR medlemmer fra Norge. Arbeidsgruppen mener at flere av fagmiljøene bør være medlem da medlemskap vil styrke forskning og utvikling innen MS-rehabilitering. 
Utdanning
Det gis undervisning på enkelte av profesjonsutdanningene på Høgskolene. På helse og sosialfagsiden består undervisning om MS i generell sykdomslære. Det vil være ønskelig å komme inn med undervisning i samarbeid med MS - foreningen. Det er helsearbeiderne som møter pasienten i primærhelsetjenesten og god grunnkunnskap vil kunne bidra til et bedre helsetilbud for MS - pasienten.
Ved Høgskolen i Bodø kan man ta Master i rehabilitering. Det finnes ikke andre videreutdanningsmuligheter i rehabilitering på høgskolenivå i Nord-Norge. Tilbudet i regi av Høgskolen i Harstad ble lagt ned i 2004. I regional handlingsplan for habilitering og rehabilitering i Helse- Nord ble det for å styrke fagområde foreslått videreutdanning innen rehabilitering både i Bodø og Tromsø. Arbeidsgruppa ber om at Helse-Nord og Høgskolene drøfter dette videre og henstiller til fagmiljøene om å bidra til at dette kan gjennomføres.
Høsten 2007 starter Universitetet i Tromsø opp et masterstudium i helsefag med fordypning i klinisk nevrologisk fysioterapi. Dette studiet skal gi fysioterapeuter spesialisert klinisk kompetanse til å behandle pasienter med skader i sentralnervesystemet, blant annet i behandling av MS – pasienter. Studiet har både fysioterapeuter i kommunene og sykehusene som målgruppe.
Sykepleiere kan ta videreutdanning i nevrologisk sykepleie ved Høgskolen i Ålesund. MS- sykepleieren ved NLSH har denne videreutdanningen. 
Forskning
Det er forsket en god del nasjonalt og internasjonalt på MS, men fortsatt er ikke MS-gåten løst. Det har generelt vært lite forskningsprosjekter i Helse Nord på MS-pasienter. Den forskningen som er gjort i er i hovedsak forskning av epidemiologisk karakter. 
MS - sykepleierne har vært engasjert i forskningsprosjekter om medikamentutprøvinger i forhold til immunmodulerende behandling. 
1. juli 2007 vil resultatet av forskningsprosjektet ”Utvikling og dokumentasjon av nytt fysioterapitilbud til MS-pasienter i poliklinikk”, gjennomført ved seksjon for ergo- og fysioterapi ved NLSH, foreligge. Formålet med prosjektet er å utvikle spesialisert fysioterapi som en del av tilbudet pasientene får ved MS-poliklinikken ved Nevrologisk avdeling, NLSH. Det er sentralt å få kunnskap om pasientenes og fysioterapeutenes erfaringer med et slikt tilbud. Videre er kunnskapsoverføring fra sykehuset til kommunehelsetjenesten vesentlig i prosjektet. Tilbudet retter seg dels mot den enkelte pasient og dels mot den lokale fysioterapeuten i form av veiledning.  
7. Spesielle utfordringer
Mange pasienter med alvorlige kroniske og progredierende sykdommer, for eksempel MS, opplever at helsehjelpen er organisert på en fragmentert og uoversiktlig måte. De nevrologiske utfallene påvirker flere organsystemer. Eks på avdelinger vi henviser og samarbeider med er øye, gastro, lunge, hud, urologi med flere. Pasienter opplever ofte at de må formidle informasjon mellom ulike avdelinger og mellom sykehuset og fastlege. 
Brukerrepresentanter hevder at helsevesenet generelt, og kanskje sykehusene spesielt, har vanskelig for å kunne samarbeide omkring enkeltpasienter. Det kan også være vanskelig å få til et samarbeid omkring pasienten med fastlegen pga lange avstander og at det flere steder er  vikarer og stor gjennomtrekk i stillinger. For den enkelte alvorlig syke pasient kan det føles slik at jo sykere man er, eller jo mer komplisert sykdom man har, jo mer vanskeligere er det å få et ”skreddersydd” tilbud. Utfordringen i framtiden blir å lage et sømløst hjelpeapparat for denne pasientgruppen som har god kjennskap til hverandres kompetanse og tilbud, tilstrekkelig kapasitet og kvalitet, og som klarer å samarbeide. 
MS–forbundets leder Svein Grinstad sa under nettverksmøte om MS i Tromsø i april 2006 at som MS-pasient kommer man fra et begrenset, men godt tilbud i spesialisthelsetjenesten, over til det store tomrommet i primærhelsetjenesten. I dette la han; dårlig tilbud om fysioterapi som følge av lite spesialisert behandlingskompetanse og lite oppfølging i forhold til psykisk helse. 
Gruppa synes hans ord er beskrivende for utfordringen Helse Nord står overfor for å bedre det totale tilbud MS-pasienter har i sitt pasientforløp både i spesialisthelsetjenesten, primærhelsetjenesten og i skjæringen mellom tjenestenivåene. Kanskje burde Helse Nord søke å bidra til bedre kompetanseoverføring til kommunene slik at kommunale rehabiliteringsteam kunne ta over og videreføre kunnskap i behandlingen av MS-pasientene der MS-pasienten primært oppholder seg; nemlig i kommunene. 
8. Konklusjon
Et godt pasientforløp krever en god tiltakskjede. For MS-pasientene vil en god tiltakskjede være dynamisk og fleksibel slik at den enkelte pasient blir i varetatt ut fra sin aktuelle problemstilling. MS er en livslang sykdom med kompleksitet og variasjon både mellom enkelt individer og gjennom sykdomsforløpet. Pasientene bør derfor oppleve å bli i varetatt gjennom spesialisert tverrfaglig kunnskap både ved diagnostisering, endring av funksjonsnivå og ved behov for rehabilitering.  En viktig byggestein i en god tiltakskjede for MS-pasienten vil være å gjøre pasientene og pårørende best mulig rustet til å mestre et liv med kronisk sykdom gjennom systematisk tverrfaglig lærings- og mestringsopplæring fra hele tjenesteapparatet både i nydiagnostiseringsperioden og senere i forløpet.
Arbeidsgruppa mener det må være et mål at MS-pasientene i Helse Nord skal få tjenestene fra spesialisthelsetjenesten når den enkelte pasient trenger dem. Gruppa mener at dette er et viktig utgangspunkt for dimensjonering i fremtiden, slik at det ikke skal bli unødig ventetid på utredning, diagnostisering, kontroller, oppfølging og rehabilitering. Det spesialiserte tverrfaglige tilbudet i Helse Region Nord bør være så godt utbygd at pasienten kan få tilbud innenfor regionen.
Støtte til mestring av det å leve med en kronisk sykdom: Nydiagnostiserte bør følges særskilt da dette er en fase preget av sjokk og mye mental bearbeiding. Informasjon om diagnose skal gis med både lege og MS-sykepleier til stede. Nydiagnostiserte skal videre følges opp av MS-sykepleier med ny samtale innen 3 måneder etter diagnosetidspunkt, henvises informasjonskurs ved MBR og få tverrfaglig konsultasjon hos sosionom, fysio- og ergoterapeut og personer med særskilt kompetanse innen mental helse (psykologer, nevropsykologer/psykiatiske sykepleiere). Alle MS-pasientene bør tilbys poliklinisk oppfølging x 1 pr år, der tilbudet minimum er konsultasjon med nevrolog og samtale med MS-sykepleier. Arbeidsgruppa foreslår videre at det bygges opp en vaktordning mellom MS-sykepleierne ved UNN og NLSH slik at MS-pasientene og pårørende i regionene kan få besvart spørsmål alle hverdager. 
Man antar at det lever mellom 625 – 650 personer med MS i Nord Norge. Med utgangspunkt fra aktivitetstall fra 2005 og 2006 får i underkant av 50 % av pasientene heldøgnstilbud pr år enten i sengepost eller gjennom rehabilitering/opptrening. Det er ikke registret hvor mange liggedøgn pasientene har i sengepost (nevrologiske avdelinger). Institusjonene i regionen ga 2189 rehabiliteringsdøgn, mens 570 rehabiliteringsdøgn til pasienter fra regionen ble gitt utenfor Helse Nord. Det utgjør 20 % av det totale antall rehabiliteringsdøgn. Alle rehabiliteringstilbudene som gis til MS-pasienter av institusjoner i Helse Nord har 10 – 12 måneders venteliste. I tillegg er det opptil 6 måneders ventetid på deltakelse til informasjonskurs. Behovet for rehabiliteringstjenestene er dermed klart større enn det tilbudet som kan gis i dag.  
Arbeidsgruppa foreslår å bygge opp og styrke rehabiliteringstilbudet gjennom tverrfaglige vurderinger ved funksjonstap i sengepost/poliklinikk, oppbygging av akutte rehabiliteringsplasser for pasienter som har gjennomgått shub, oppbygging av rehabiliteringstilbudet ved Mellomveien Bo- og rehabiliteringssenter i henhold til opptrappingsplan frem til 2010. I tillegg foreslås det å kjøpe flere rehabiliteringsdøgn ved Valnesfjord Helsesportssenter og kjøp av rehabiliteringsdøgn ved på en behandlingsinstitusjon på Kanariøyene som et prøveprosjekt.
Det bør videre bygges opp bedre tilbud til familier der mor eller far har MS. Arbeidsgruppa foreslår at både informasjons, lærings- og mestringskurs samt kjøp av familieopphold ved VHSS som tiltak for å bedre oppfølging av pårørende, da spesielt barn.  
Personell i spesialisthelsetjenesten i regionen har generelt sett tilfredsstillende kunnskap og kompetanse om MS, men bør bli bedre på tverrfaglig samhandling, mental helse, seksualitet, urinveisproblematikk og i forhold til oppfølging av pårørende, da spesielt i forhold til barn.  Arbeidsgruppa vil her fremheve at MS-pasientenes mentale helse bør ha større fokus i fremtiden enn det har hatt frem til i dag. Det skulle gjerne vært tilgang på klinisk psykolog.
MS-pasienten oppholder seg det meste av tiden i primærhelsetjenesten. MS er en sjelden sykdom med mye variasjon. Kunnskap og kompetanse om MS er derfor dessverre ikke tilstrekkelig høy blant leger og helsearbeidere i kommunene. Dette medfører at pasientene ofte ikke får god nok oppfølging, behandling og rehabilitering lokalt. Spesialisthelsetjenesten har en stor utfordring i hvordan teoretisk kunnskap, erfaring og klinisk kompetanse i oppfølging, behandling og rehabilitering av MS skal overføres til primærhelsetjenesten på en best mulig måte. Per i dag er det ikke lagt til rette med økonomiske- og personellmessige ressurser for å kunne drive god opplæring og veiledning fra spesialisthelsetjenesten til primærhelsetjenesten slik lovverket krever, og som man også ser et stort behov for. Arbeidsgruppa foreslår at det settes ned en arbeidsgruppe som ser på bedre samhandling mellom primær- og spesialisthelsetjenesten i forhold til denne pasientgruppa.
En forutseting for at pasientforløpet til MS-pasientene i regionen skal bli bedre, er tilføring mer økonomisk ressurser og personell. Gjennom friske midler må stillingsandelene til MS–sykepleierne økes og det må opprettes tverrfaglige stillinger fordelt mellom sosionom, ergo- og fysioterapeuter. MBR må tilføres flere leger, klinisk psykolog og nevropsykolog, terapeuter og, pleiere. Det må også settes av flere midler til å kjøpe rehabiliteringsplasser.
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	Tabell 1. 

Kriterier for MS-diagnose i henhold til reviderte McDonald-kriterier (2)

	Kliniske attakker 
	Objektive lesjoner 
	Tilleggskrav for å kunne stille diagnosen 

	To eller flere 
	To eller flere 
	Ingen; kliniske holdepunkter er tilstrekkelig 

	To eller flere 
	En 
	Positiv MR 1 eller

To eller flere MR-lesjoner forenlig med MS samt  positiv CSF1

	Ett 
	To eller flere 
	Disseminasjon i tid ved MR 

	Ett – monosymptomatisk
 
	En 
	Disseminasjon i rom ved MR eller

To eller flere MR-lesjoner forenlig med MS samt  positiv CSF1  

Disseminasjon i tid ved MR

 

	Progressiv sykdom uten attakker
	
	Progresjon over ett år og 2 eller flere av følgende:

a. Positiv MR av hjerne (≥ 9 T2-lesjoner eller ≥4 T2-lesjoner og positiv VEP)

b. Positiv MR av medulla (2 fokale T2-lesjoner)

c. Positiv CSF1 

	1 For nærmere beskrivelse av MR-kriteriene (2) 
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