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Citera gdrna Neurorapporten men uppge kdllan.
1 ' ' I
Neuroforbundet

ar Sveriges forsta intresseorganisation specialiserad pa neurologi. Vart mal 4r att manniskor
med neurologiska diagnoser har samma mojligheter och rattigheter som alla andra medborg-
are. Vi stdr for livslust, delaktighet och framtidstro.

Neuroforbundet har cirka 13 ooo medlemmar. Vi foretrader ett stort antal diagnoser och
stodjer forskningen inom neurologi. Vi verkar ocksd for en samhillsutveckling som framjar
delaktighet och underlittar vardagen for medlemmarna.

Neurorapporten 2015 dr den andra rapporten i en ldngsiktig satsning. Syfte dr att belysa
omraden med anknytning till neurologi och som ar betydelsefulla for Neuroforbundets med-
lemmar.

Neurorapporten behandlar dagens situation och angeldgna forbattringsomraden. Vi har kon-
staterat att det behdvs en samlande kraft pd nationell nivd som driver pd utbyggnaden av
specialistcentra och neurologiska kliniker. I drets Neurorapport konstaterar vi att samhillets
resurser for neurologisk rehabilitering ar bristfilliga och bedomer att en parlamentarisk ut-
redning med syfte att sikerstilla tillgdngen till effektiv neurologisk rehabilitering, for alla
som har behov av det, maste komma till stind.

Med stod fran Neuroforbundets fond och i dialog med Svensk Forening for Rehabiliterings-
medicin presenterar vi den andra Neurorapporten. Med hjilp av nedslag i dagens rehabili-
teringsverksamhet ger vi en bild av brister och behov inom neurologisk rehabilitering och
vuxenhabilitering, ur ett patientperspektiv.

Tack till alla som bidragit med underlag och synpunkter.
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Neuroforbundet bedomer att det dr
nodvindigt att tillsdtta en parlamen-
tarisk utredning med uppgift att ut-
reda hur effektiv och dndamalsenlig
rehabilitering och vuxenhabilitering
kan sikerstallas for alla med neuro-
logisk diagnos och 6ver hela landet,
i enlighet med FN:s konvention om
rittigheter for personer med funk-
tionsnedsattning.

Neuroforbundets erfarenhet visar att
en rehabiliteringsutredning bland an-
nat maste behandla:

» det samlade behovet och utbudet

» patientmedverkan och kvalitets-
sakring

» kunskapsstod avseende diagnoser

och livssituationer

» ansvarsomridden, grinsdragningar
och finansiering

» rittighetslagstiftning

Neuroforbundets definition av bra
neurologisk rehabilitering och vuxen-
habilitering omfattar bland annat att:

» den ar livslang

» individuell rehabiliteringsplan
upprittas och foljs

» den ar livsinriktad
» den paborjas tidigt

» den ar kontinuerlig och omfat-
tar dterkommande perioder med
intensiv rehabilitering

Neuroforbundet arbetar med hal-
so- och sjukvard i vilket rehabilite-
ring ingdr. Ar 2008 pabérjades en
riktad satsning pa neurologi under
benidmningen Neuro. Budskapet var

att neurologin behovde rustas upp.
Neurorapporten 2014 visar att upp-
rustningsbehovet kvarstar och att en
nationell kraftsamling méste kom-
ma till stind. Overgripande mal som
Neuroférbundet bedémer maste till-
godoses for neurologin som helhet ar:

» patienter med neurologiska diag-
noser ska erbjudas optimal vard

och behandling
» nya forskningsron ska tillimpas

» likare och annan personal ska
stimuleras att specialisera sig inom
neurologi

» klinisk forskning inom neurologi
ska stimuleras

» patienten ska kunna utova pa-
tientmakt

Neurorapporten 2015 visar att de
upprustningsbehov som giller for
neurologin ocksa giller for neurolo-
gisk rehabilitering och vuxenhabi-
litering och att en 6versyn darfor ar
nodvandig for att sikerstilla att dn-
damélsenlig och effektiv neurologisk
rehabilitering och vuxenhabilitering
kan erbjuds alla som har behov av det.

Neurorapporten 2015 visar ocksd att
sambhillets resurser for neurologisk re-
habilitering ar bristfilliga. Nationella
uppgifter om vilka rehabiliteringsre-
surser som finns, bade personella och
lokalmissiga saknas. Kvantifiering
av det samlade rehabiliteringsbeho-
vet saknas ocksa. Patienten har ing-
en uttalad ritt till rehabilitering och
vuxenhabilitering vilket innebadr att
ett tydligt, langsiktigt ansvar for att
tillhandahélla detta saknas.

Overgripande mal inom flera politik-
omrdden ir att medborgarna ska ma
bra och kunna vara delaktiga i sam-
hillslivet. FN:s konvention om rat-
tigheter for personer med funktions-
nedsattning reglerar habilitering och
rehabilitering. Konventionen ger stod
for de krav Neuroforbundet sedan ti-
digare stallt pd en bra rehabilitering.
Konventionen ger ocksa stod for att
rehabiliteringssituationen i landet be-
hover ses over.

Sammanfattning

® Rehabilitering och vuxenhabilite-
ring i dess olika former syftar till att
patienterna ska ma bra och kunna
vara delaktiga i samhallslivet.

® Alla med neurologisk diagnos har
behov av rehabilitering. Rehabi-
literingen ska vara livsling och
livsinriktad. Individuell rehabi-
literingsplan och teamarbete dr
nodvindiga forutsattningar for
bra rehabilitering.

® FN-konventionen om rattigheter
for personer med funktionsned-
sattning ger stod for att rehabili-
tering och vuxenhabilitering som
helhet behover ses over.

® Neuroforbundet bedomer att en
parlamentarisk utredning med upp-
gift att se 6ver hela filtet av insat-
ser kopplade till rehabilitering och
vuxenhabilitering for personer med
neurologiska diagnoser behovs.
Utredningens syfte mdaste vara att
foresla kraftfulla forbattringar.




Neuroforbundets medlemmar har be-
svarat en enkdt om hur de ser pad moj-
ligheten att fa rehabilitering. Under-
sokningen omfattar medlemmar med
egen neurologisk diagnos. Svaren
rapporteras och kommenteras i lans-
rapporter som riktar sig till forbun-
dets lins- och lokalféreningar och
kan ligga till grund for deras fortsatta
paverkansarbete. Svaren frin 2015
jamfors med motsvarande enkitsvar
frdin 2007. Samtliga lidnsrapporter
finns pd Neuroforbundets hemsida
tillsammans med denna rapport.
Rapporterna inleds med en gemen-
sam beskrivning av hur det ser ur
pa riksniva. Texten nedan bygger pa
inledningstexten riktad till lans- och
lokalféreningarna.

Neurologisk
rehabilitering

Livsinriktad
rehabilitering

Rehabilitering ir ett av de mest pri-
oriterade omrddena nir forbundets
medlemmar siger vad de forvantar
sig att Neuroférbundet ska jobbar
aktivt for att paverka. Vi pratar om
livsinriktad  rehabilitering, sdledes
inte bara rehabilitering fér dem som
ar i yrkesverksam alder och har moj-
lighet att forvirvsarbeta. Vi menar att
med en bra rehabilitering dar den en-
skilde ges en aktiv roll och medverkar
vid utformning av mal och innehall i
rehabiliteringen kan samhaillets kost-
nader minska. Exempel pad kostnads-
minskningar dr att mindre vard, om-
vardnad, hjilpmedel och likemedel

behovs. Rehabilitering 4r en insats
och en investering som lonar sig for
den enskilde och samhillet.

Har rehabilitering
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Diagram 1

Bdde 2007 och 2015 hade drygt 60 %
rehabilitering

Vi ser att kontakt med fysioterapeut
minskat, medan egentrining okat
ungefir lika mycket. Det dr en tyd-
lig trend att den enskilde far ett allt
storre ansvar for sin trining och far
l6sa det pa det sidtt man finner moj-
ligt. Det ar rimligt att stilla krav pa
den enskilde att ta sitt ansvar. Det far

2015

emellertid inte gd sa langt att man inte
har kontakt med fysioterapeut som,
utifrdn sin kunskap, kan vigleda och
folja upp traningen sa att man rehabi-
literar sig pd ett dndamalsenligt sitt.
Fysioterapeuten bor ménga ganger ha
en central uppgift for att hélla sam-
man rehabiliteringen och kunna fast-
stilla delmal och slutmal samt folja
upp den enskildes rehabilitering. Det
ar inga nya behandlingsron som styr
denna utveckling utan snarare ekono-
min, vilket kan leda till forsamringar

for vara medlemmar.

Har fatt tillrackligt mycket information
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Diagram 2

2007 ansdg drygt hiilften att de fick
tillréickligt mycket information om
neurologisk rehabilitering. 2015 hade
andelen sjunkit till cirka en tredjedel.

Vi ser over hela landet att man l[imnas
helt ovetande om mojligheter till re-
habilitering. Det ar sikert en foljd av
brist pd individuella rehabiliterings-
planer som vi ocksd konstaterat, se
diagram 3. Alltfor ofta hor vi att man

33%

2015

far ett visst antal besok, slentrianmais-
sigt utan individuell bedomning, hos
fysioterapeut eller att man erbjuds att
delta i ndgon grupptraning och sedan
blir lamnad 4t sitt 6de. Det blir bara
enskilda behandlingstillfillen utan
ndgot samband eller uttalad mélsitt-
ning. Utvecklingen tycks pd mdanga
hall ga at fel hall, det ar fler i 4r som
upplever att de inte far tillracklig in-
formation jamfort med &r 2007. Ef-
tersom halso- och sjukvdrden inte tar

Har individuell rehabiliteringsplan
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sitt ansvar kan Neuroforbundet spela
en viktig roll genom att informera
medlemmarna. Det kan vi gora pa sa-
vil nationell, som lans- och lokalniva.

Diagram 3

2007 uppgav 12 % att de hade en
individuell rehabiliteringsplan och 2015
knappt 13 %.

Det ar lika fa idag som har rehabili-
teringsplan som dr 2007 om man tit-
tar pa genomsnittet i riket. I de olika
landstingen finns det de som har fler
an tidigare och niagra som har firre.
Det ir i alla fall for f4 som erbjuds
individuell rehabiliteringsplan, aven i
de landsting som visar pd en positiv
utveckling. Hilso- och sjukvardsla-
gens 3 § anger bland annat att:

Habilitering eller rehabilitering
samt tillhandahallande av hjalpme-
del ska planeras i samverkan med
den enskilde. Av planen ska plane-
rade och beslutade insatser framga.

Vi menar, att ndr landstingen beslutar
hur rehabiliteringsplaner ska utarbe-
tas och tydliggor samordning mellan
vardens olika enheter, sa ar en bra och
nodvandig grund lagd s att den en-
skilde kan ges rehabilitering efter be-
hov. Planen ska féljas upp och even-
tuellt revideras och nya mal utformas.



Ar néjd med sin rehabilitering
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2007 var 80 % ndjda med sin rehabilitering.
2015 hade andelen sjunkit till cirka 45 %.

Vi befarar att rehabilitering ar ett om-
rdde som alltmer hamnar i det ned-
prioriterade medicinska omradet nir
landsting och kommuner beslutar om
sina budgetar. Alla inser nyttan men
nar det ar dags for ekonomiska prio-

riteringar far rehabilitering komma i
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45 %

2015

andra hand.

Detta bekriftar vira medlemsenkiter
ndr vi frigar om graden av nojdhet
hos medlemmarna. Idag dr man i
mycket hogre grad missnojd. Den en-
skildes delaktighet och mojlighet att
paverka innehallet i sin rehabilitering
ar en grundsten for att sjilva behand-
lingsinsatsen ska ge ett s bra resultat
som mojligt.

Paverka och
informera

Medlemsundersokningarna kan ni
i lansforbund, distrikt och lokalfor-
eningar anvinda nir ni tridffar be-
slutsfattare. Ménga lansforbund ar-
rangerar eller planerar att genomfora
konferenser om rehabilitering och da
ar statistiken ett ypperligt material att
anvinda och att delge media sa att vi
far uppmarksamhet kring dessa fra-
gor. Avseende bristen pd information
om rehabilitering och dess betydelse,
kan ni i lokalféreningarna arrangera
temamoten och liknande med inbjud-
na forelasare; exempelvis lakare, fysi-
oterapeuter och arbetsterapeuter som
berattar hur man gér tillvaga just i ert
landsting.

Syfte och
metod

Neurorapporten dr Neuroforbun-
dets egna langsiktiga satsning for att
sitta neurologin pa kartan”, det vill
sdga gora neurologin mer kiand hos
beslutsfattare och allmdnhet. Rap-
porten tas fram med stod av Neu-
roforbundets fond och produceras av
forbundskansliet.

Neuroforbundets overgripande mal
ar att neurologin far en sidan omfatt-
ning att den medicinska utvecklingen
kan tas tillvara fullt ut och att patien-
ternas behov tillgodoses. Genom att
identifiera hinder, utmaningar och
forbattringsomraden ur ett patient-
perspektiv samt peka pa tendenser,
kan Neurorapporten bidra till att sa-
vl forstarka neurologin som att oka
patientmakten. Pa ling sikt medfor
detta forbittrade levnadsvillkor och
Okad livskvalitet for bade patienter
och nérstiende.

Arbetet med Neurorapporten har gatt
till sa att forbundets tidigare bedom-
ningar och kravspecifikationer har
analyserats utifran hur giltiga de ar
idag. Visst faktaunderlag kring defini-
tioner, reglering, kunskapsliage, utbud

med mera har tagits fram. Dialog med

representanter for professionen och
patienter dr centralt for saval urval av
uppgifter som analys av nulaget.

Neuroforbundets medlemsundersok-
ningar ar en viktig utgdngspunkt for
att sakerstilla patientperspektivet
och avlisa tendenser. Bade dldre un-
dersokningar och enkiter genomfor-
da med anledning av neurorapports-
arbetet har anvints.

Neurologi, vard och behandling lik-
som rehabilitering dr breda arbets-
omrédden. Definitioner och grins-
dragningar 4r otydliga, det finns
olika huvudmin och verksamheterna
ser olika ut i landet. Neurorapporten
bygger darfor pa nedslag i verksam-
heterna.

Politiker, framst landstingspolitiker,
beslutsfattare och professionen ar
Neurorapportens primira malgrupp,
det vill siga de som kan initiera och
genomfora fordndringar. Neurofor-
bundets foreningsliv och medlemmar,
presumtiva medlemmar och allman-
heten, det vill siga de som kan bilda
opinion for onskvirda forandringar,
tillhor ocksa rapportens malgrupp.

Alimanheten

Ur Neurorapporten 2014

Rehabilitering

Temat for Neurorapporten 2015 ir
rehabilitering. Tidig och korrekt di-
agnos och behandling inbegriper att
rehabilitering pdborjas s tidigt som
mojligt i vardkedjan. For vissa diag-
noser dr rehabilitering den enda be-
handlingsmetod som star till buds da
det inte finns terapier som har effekt
pa sjukdomsforloppet. Individuellt
utformad, livsinriktad neurologisk
rehabilitering ar avgorande for pa-
tientens fortsatta livskvalitet. Neu-
roférbundet har en ldng tradition av
att verka for att forbittra rehabili-
teringssituationen for personer med
neurologisk diagnos. Rehabilitering
som tema for forbundets andra Neu-
rorapport var dirfor ett logiskt be-
slut. Problemformuleringar, val av
faktaunderlag, analyser med mera
har gjorts i dialog med representanter
for Svensk Forening for Rehabilite-

ringsmedicin.
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Tidig diagnos
och behandling

Tidig diagnostisering och behandling
ar inriktningen pa Neurorapporten
2014 som ar den forsta Neurorap-
porten. Dessa insatser dr avgorande
for det fortsatta sjukdomsforloppet
och eventuella funktionsnedsittning-
ar, Rapporten togs fram av Neurofor-
bundet i samarbete med Svenska
Neurologforeningen.

»Ingen forstod mina problem. Ar
efter ar fick jag hora: kontroll av
blodtryck, banta och trina. Det
ar vad vardcentralen tror hjalper
mot allt. ... Kdnner mig krankt
och lurad pa bromsmedicin.”

Ur medlemsenkit 2014
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Neurorapporten 2014 visar att det
finns behov av att:

® kraftsamla kring neurologin

e korta tiden frdn symtom till ratt
diagnos och behandling

e tillvarata professionens kompetens

P4 sdvil sjukvdrdsregion- som lidns-
nivd mdste neurologiska kliniker och
specialistcentra byggas upp. Natio-
nell samordning ar sarskilt angeldget
for mindre vanliga diagnoser. Alla
storre sjukhus behover neurologien-
heter med tillrackligt antal neuro-
loger for att sikerstilla kompetens
och kontinuitet for patienten. Neu-
rologbrist rdder och det ar personal-
brist 4ven inom andra specialist- och

yrkesomraden verksamma inom neu-
rologin. Samstimmiga uppgifter vi-
sar att tiden fran forsta symtom till
ratt diagnos och behandling ar alltfor
lang.

”... du far ga till din huslakare
och be om ny remiss till specia-
list! Sa ddr forsvann 6 manader
av min sjukpenning — tack for
ingenting”

Ur medlemsenkit 2014

Neurorapporten 2014 har fitt stor
spridning och uppmirksamhet och
betraktas av professionen som ett
viktigt inlagg i det pigdende arbetet
med att ”sitta neurologin pé kartan”.

Rehabilitering

Rehabilitering, vard och behandling
ur ett patientperspektiv har alltid
stitt i fokus for Neuroférbundets
verksamhet. Initiativet att &rligen
producera Neurorapporten ir en ut-
veckling av insatser som forbundet
tidigare genomfort vilka delvis fi-
nansierats av Neuroférbundets fond,
NHR-fonden. Neuroférbundets ak-
tiviteter har under aren bidragit till
ménga positiva forandringar. Dagens
situation 4r otillfredsstillande. Neu-
roférbundet tar nu nya tag for att
rehabilitering och vuxenhabilitering,
som svarar mot patienternas reella
behov, ska erbjudas.

Historik

Det forsta initiativet till det som idag
ar Neuroforbundet hade som syfte att

”inge olycksbroder och olyckssystrar

hopp”. Milet var bland annat att ver-
ka for ett eget rehabiliteringshem for
patienter med ms. Rehabiliterings-
anliggningen Humlegdrden i Sigtu-
na startades i slutet av so-talet och
koptes 1962 av Stockholms MS-for-
ening, idag Neuroférbundet Stock-
holm. Samtidigt erfor ndgra personer
med ms att klimatet pa Teneriffa var
gynnsamt for dem och 1965 invigdes
rehabiliteringsanldggningen Vintersol
pd initiativ av neurologprofessor Tore
Broman.

Sambhillets resurser for neurologisk
rehabilitering var gravt underdimen-
sionerade. Landets forsta professor
i rehabiliteringsmedicin, Olle Hook,
rekommenderade pd t960-talet for-
bundet att ta saken i egna hinder
vilket bland annat ledde till att flera
lins- och lokalféreningar initiera-
de egna rehabiliteringsanldggningar.
Forbundet medverkade ocksa till att

Sjukgymnastik MS-fonden bidrog
med pengar till fortbildningskurser fér
sjukgymnaster vid Séitra Brunn.

implementera nya behandlingsmeto-
der som sjukgymnastik sarskilt an-
passad for neurologisk rehabilitering.
Neuroforbundets arbete med rehabi-
litering har sedan fortsatt i olika for-
mer och 1988 startade Neuroforbun-
dets liansforbund Aktivitetscentret
Valjeviken.

I borjan av 1990-talet genomforde
forbundet med hjilp av medel fran
NHR-fonden, en kartliggning av
neurologiska rehabiliteringsresurser,
NERE-projektet. Kartlaggningen vi-
sade pa stora brister bade vad giller
omfattning och innehdll samt stora
skillnader mellan olika delar av lan-
det. Den visade ocksd att det var svirt
att overblicka samhillets rehabilite-
ringsresurser. Kartlaggningen lag till
grund for paverkansarbete med syfte
att forbattra rehabiliteringen.

I samarbete med Humlegarden ge-
nomforde forbundet dr 1999 — 2001
ett projekt kallat Rehab-Plus med

Boule som rekreation

och rehabilitering Ar1971 genom-
forde forbundet en riksomfattande
inventering av behovet av rekreation
och rehabilitering. Humlegdrden var
enda anldggningen fér ndgon form av
dret-runt-verksamhet i "ms-regi’.
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syfte att samordna insatserna kring
patienten. Insatser som bostadsan-
passning, hjalpmedel och personlig
assistans integrerades i rehabilitering-
en. Samordningens virde bekriftades
i utvdarderingen av projektet.

Ar 2007 startade forbundet projekt
kring rehabiliteringens varde och pa-
tientens roll i rehabiliteringsplanen.
Syftet var att starka patientens roll i
planeringen av rehabiliteringen och
att underldtta for sjukvarden att upp-
ratthalla fungerande rehabiliterings-
planer for personer med neurologisk
sjukdom eller skada. Arbetet skedde i
samarbete med professionen.

14
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Sedan 2006 har rehabilitering ingatt
i Neuroforbundets arbete med neu-
rosjukvardens upprustning, NEURO.
En omfattande medlemsenkit visade
tydligt att neurologisk rehabilitering
var eftersatt. Uppgifterna foljdes upp
2008 med rundabords-samtal pa 10
orter tillsammans med representanter
for vard, lakemedelsindustri, rehabili-
tering med flera.

2011 genomforde forbundet en kart-
laggning av landstingens rehabilite-
ringsinsatser, Kastar landstingen pil?
Kartlaggningen visade att det saknas
samlad rehabiliteringsstatistik bade
i landstingen och nationellt samt att
det ar stora skillnader i landet pa vil-
ken rehabilitering patienten erbjuds.

Pilotprojekt Gavleborg

Som ett led i att stirka Neuroforbun-
dets foreningsarbete och medlemsen-
gagemang startade dr 2012 ett pilot-
projekt i Gavleborgs lin. Syftet var
att stirka lansférbundets paverkans-
arbete och att hitta nya arbetsformer.
Linsforbundens styrelser ar manga
génger upptagna med administrativa
uppgifter och tid och energi riackte
inte till for att jobba opinionsbil-
dande. Riksforbundet vill pd sa sitt
tydliggora lansforbundens roll och
arbete. Rehabilitering valdes som det
sjdlvklara temat for projektet.

Medlemmarna i Gavleborgs lan till-
frigades om de kunde tinka sig att
delta i en arbetsgrupp for att utreda
och utveckla tillgingen pd neurolo-

gisk rehabilitering. De skulle inte ”be-
lastas” med foreningsadministration
utan kunna fokusera pa tillgdngen till
rehabilitering. En arbetsgrupp bildad-
es som med stod av forbundskansliet
genomforde enkater och kartlade hur
rehabiliteringen var organiserad i la-
net. En forsta konferens med rehabili-
teringspersonal, tjanstemin och poli-
tiker i landstinget genomfordes vilket
uppmirksammades i media. Lands-
tinget tillsatte en utredning for att fa
en helhetsbild av rehabiliteringssitua-
tionen. Direfter har tre uppfoljande
konferenser genomforts och en aktiv
dialog pdgdr med beslutsfattarna.
Neuroforbundet har konstaterat att
medlemmarna nu 4r mera n6jda med
sin rehabilitering och att fler har en
individuell rehabiliteringsplan an da
projektet startade.

”Nu vill jag i min roll som lands-
tingspolitiker f6lja upp den nega-
tiva upplevelsen i Gavleborg av
rehabilitering for neurologpatien-
ter och darvid ocksa uppmana
den egna verksamheten att borja
leva upp till sina dtaganden.”

Regionrdd Ingemar Kalén
efter Neurodagen 2012

Nulage

Det rehabiliteringsprojekt som Neu-
roforbundet genomfort i Gavleborgs
lan sedan ar 2012 har medfort en po-
sitiv utveckling for rehabiliteringen i
lanet och lett till nya arbetssatt som
engagerar Neuroforbundets medlem-
mar. Liknande rehabiliteringsarbete
har darfor paborjats eller dr i begrepp
att starta, i foljande lansforbund inom
Neuroforbundet: Skane, Kronoberg,
Jonkoping, Vistra Gotaland, Orebro,
Vistmanland, Uppsala, Jamtland,
Visterbotten och Norrbotten.

Neuroforbundet har i ar foljt upp de
riksomfattande enkiter som gjordes
ar 2007 for att se hur utvecklingen
blivit i landstingen. Uppfoljningen
presenteras och kommenteras i de
lansrapporter som Neuroforbundets
linsférbund nu anvinder i sitt reha-
biliteringsarbete.

Erfarenheter frdn Neuroforbundets
rehabiliteringsarbete runt om i landet
har legat till grund for de plattformar
som tagits fram infor valen 2010 och
2014. Plattformarna omfattar:

¢ heltickande vardkedja som inklu-
derar rehabilitering

e statlig garanti for regelbunden,
livslang rehabilitering

o kraftigt utokad rehabiliteringska-
pacitet

¢ individuella rehabiliteringsplaner

P4 Neuroforbundets kongress 2013
bifolls motioner om rehabilitering. Be-
sluten innebar sammanfattningsvis att
Neuroforbundet ska verka for att re-
habilitering fir samma prioritet inom
hilso- och sjukvarden som 6vrig vard,
kunskaperna om vikten av kontinuer-
lig rehabilitering maste 6kas samt att
forbundet ska fortsitta driva kravet
pa att alla med neurologisk diagnos
ska ha en rehabiliteringsplan.

Neuroforbundet gor  regelbundna
medlemsenkiter dir medlemmarna
far prioritera vilka samhillsomraden
de forvantar sig att forbundet ska
jobba mest aktivt med. Rehabilitering
prioriteras alltid hogt.

Ar 2015 genomfors tvd nationella
kampanjveckor med temat rehabilite-
ring, rehabilitering var temat for ett
eget frukostseminarium i Almedalen
och ar dessutom temat for Neurofor-
bundets centrala aktiviteter i sam-
band med Neurodagen 28 september.

Frukostseminarium i BrainBus, Almedalen

Patientlag

En ny patientlag borjade gilla 2015.
Patienterna far bittre mojligheter
att sjilv pdverka sin livssituation.
Lagens syfte dr att inom hilso- och
sjukvardsverksamheten, bland annat
rehabilitering, stirka patientens moj-
ligheter till sjdlvbestimmande och
delaktighet samt framfora klagomal.
Det ar dock ingen rattighetslag. La-
gen innebir bland annat att:

¢ informationsplikten utvidgas

¢ mojlighet att fa en ny medicinsk
bedomning utvidgas

¢ patienten ges okade mojligheter
att vilja vard i hela landet

Neuroforbundet driver under 2015
en patientlagskampanj, #patientla-
gen, med syfte att samla uppgifter
om hur medlemmarna upplever sina
mojligheter enligt lagen, for att under
2016 fortsitta opinionsbildningen i
syfte att dstadkomma en mera dnda-
malsenlig patientlag.

Nationella riktlinjer

Socialstyrelsen tar pa regeringens
uppdrag fram nationella riktlinjer
for olika diagnoser. De ir ett stod vid
prioritering och ger vigledning om
vard och behandling. Riktlinjerna

bor foljas men dr inte juridiskt bin-
dande. De tillmaits stor betydelse for
utvecklingen av vard och behandling.
Riktlinjerna innefattar bland annat
rehabilitering. Nationella riktlinjer
tas fram for sjukdomar och tillstdnd
som drabbar manga och kraver stora
resurser. Det finns nationella riktlin-
jer for bland annat strokesjukvard.
Nationella riktlinjer héller pa att tas
fram for ms och Parkinsons sjukdom.
De ska vara klara 2016. Neurofor-
bundet deltar i detta arbete.

Neuroforbundets vardegrund,
vision och mission tillampad
pa rehabilitering.

Neuroforbundet star for livslust, full
delaktighet och stark framtidstro

— att kunna lita pa att fa tillgdng
till individuell, livsling och livsin-
riktad rehabilitering kravs!
Neuroforbundet verkar for ett
samhille dir manniskor med neu-
rologiska diagnoser har samma
mojligheter och rittigheter som
alla andra

— individuell, livsling och livsin-
riktad rehabilitering méste vara en
rattighet!

Neuroforbundet vill gora livet littare
for alla med en neurologisk diagnos
—individuell, livslang och livsinriktad
rehabilitering ar en forutsattning!
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FERELND

Diagnoser

Det finns hundratals neurologiska
diagnoser. I Sverige berdknas mer dn
en halv miljon invanare leva med all-
varlig, kronisk, neurologisk sjukdom
eller skada, sannolikt manga fler. Eu-
ropeiska uppgifter visar att 30 % av
befolkningen lever med minst en neu-
rologisk sjukdom. Dessa personer har
ndrstdende, sliktingar och vinner,
arbetskamrater och andra som ocksa
paverkas av deras livssituation. Bra
rehabilitering gynnar darfér ménga
fler an de som deltar i rehabiliterings-
aktiviteterna.

Omsorgsgivandet ligger pa en
hog niva i befolkningen och ar
vanligt i alla aldrar.

Ur Anhoriga som ger omsorg till nér-
stadende, Socialstyrelsen 2012

Minga neurologiska sjukdomar ar
ovanliga medan andra ar relativt
vanliga, till exempel epilepsi, som
minst 60 ooo personer i landet har.
Neurologiska sjukdomar eller skad-
or kan vara medfédda som Cerebral
pares och en del muskelsjukdomar.
Habilitering och sedan dndamalsenlig
vuxenhabilitering, maste da finnas att

16

Foto: Malin Hoelstad fér Neuroférbundet

tillgd. Andra sjukdomar debuterar se-
nare i livet. Mdnga i familjebildande
alder lever med livslang neurologisk
sjukdom eller skada. Korrekt diagnos
och behandling ar avgorande for hur
livet som helhet kommer att gestal-
ta sig. Ms debuterar ofta i dldrarna
mellan 20 och 40 dr. Parkinsons sjuk-
dom och stroke ar heller inte ovanligt
bland personer i yrkesverksam dlder.
Flera neurologiska sjukdomar och
symtom ar vanligast bland aldre, till
exenoek polyneuropati, stroke och
Parkinsons sjukdom. Medelédldern
for att drabbas av stroke ligger kring

75 ar.

Det behovs ett visst patientunderlag
for att professionen ska kunna upp-
ratthdlla hogspecialiserad kompetens.
For mindre vanliga skador och sjuk-
domar och dé stor specialistkunskap
behovs, ar det motiverat att samla
neurologisk specialistkompetens pa
ett fatal platser i landet, rikssjuk-
vard. Exempel pa rikssjukvard idag
ar hjartkirurgi for barn och unga och
behandling av svdra brinnskador.
Neuroforbundet har tillsammans
med bland annat Spinalis nomine-
rat ryggmargsskadevarden till att bli

rikssjukvard. Professionell rehabilite-
ring skulle pa si sitt kunna bli bade
battre och kostnadseffektivare.

”Rikssjukvard har en enorm
betydelse for att 6ver tiden
forhindra kunskapsforflackning.
Idag dor inte patienterna av sena
komplikationer pa grund av rygg-
margsskador. Ritt rehabilitering
ar avgorande for den langsiktiga
livskvalitén.”

Claes Hultling, docent och vd for Stif-
telsen Spinalis samt sammankallande
i NHR-fondens forskningskommitté

Neurologiska symtom kan férekom-
ma enskilda eller som en foljd av en
viss diagnos eller behandling. Ex-
empel pd neurologiska symtom ar
hjarntrotthet, smarta och inkonti-
nens. Inkontinens ar vanligast bland
aldre och férekommer hos minst en
halv miljon invanare, flest kvinnor.

Sveriges Kommuner och Landsting
star infor stora demografiska for-
andringar, framst pa grund av okat
antal dldre. Neurologiska sjukdomar
och symtom ar i manga fall vanligast
bland idldre. Modern sjukvard innebar
dessutom att personer med kroniska,
neurologiska, sjukdomar, skador och
symtom som debuterat tidigt i livet
idag kan rakna med att leva ett langt
liv trots diagnos, till exempel personer
med ryggmairgsskador och ms.

Neuroférbundets utgangspunkt ar
att alla med neurologisk diagnos har
behov av rehabilitering. Olika diag-
noser och livssituation leder till att
behovet av rehabilitering och vuxen-
habilitering ser olika ut. Ndgra exem-
pel pa diagnoser kan belysa detta.

Emma Averling och hennes dotter

Cerebral pares, cp
- behov av
vuxenhabilitering

”Min CP-skada gor att jag har
problem med gangen och besvir
med balansen. Finmotoriken

ar inte heller sa bra. Som liten
opererades jag flera ganger och
muskler pd benen har flyttats
for att motverka gangsvarighe-
ter. Som ung fick jag mera stod
an nu som vuxen. Idag far jag
regelbunden sjukgymnastik och
uppskattar att det sker pa det
lokala gymmet, som inte kdnns
sjukdomsstamplat.”

Emma Averling

Cp ar ett samlingsnamn pa skador
som drabbar den omogna hjirnan
innan grundliggande fiardigheter som
att std, ga eller tala har utvecklats.
Skadan ger olika effekter beroende pa
ndr och var i hjarnan den uppkom-
mit. Varje dr far narmare 200 barn di-
agnosen cp, vilket motsvarar tva barn
per 1 ooo fodda.

Vid cp ir skadan stationir och forvar-
ras inte, men symtomen forindras i
takt med att barnet vixer och utveck-
las. De kan behandlas med likemedel
for att till exempel minska spasticite-
ten, och med operationer. De kan ock-
sd behova habilitering, det vill siga
lira sig fardigheter som hos andra
utvecklas spontan, till skillnad fran

Foto: Malin Hoelstad fér Neuroférbundet

rehabilitering som innebar att aterta
fardigheter. Nar barnen blir vuxna
overgdr habiliteringen till vuxenhabi-
litering.

Att med hjalp av tvirfackligt sam-
mansatta habiliteringsteam sd langt
mojligt uppratthalla rorlighet och
smidighet i lederna och belasta ske-
lettet sa att det inte kalkas ur, ar bas-
ta sittet att undvika problem med
smirta och stelhet senare i livet. Det
kan handla om enkel, individuellt
utprovad traning i vardagen. I vissa
fall behover andningen tranas for att
bli effektivare. Vuxna med cp-skador
och att dldras med cp-skador dr out-
forskade kunskapsomréden.
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Johan Gunnarson

Neuromuskuldra
sjukdomar, nmd - det
finns inget botemedel

”Jag maste standigt och under
hela livet gora det som star i min
makt, trana, rehabilitera och
hitta nya hjalpmedelslosningar.
Det handlar om att hitta gladje
och motivation for att forsoka
forhindra och fordroja forsam-
ring och lira mig leva med nya
forutsattningar. Att hitta balans
mellan aktiviteter och vila dr en
utmaning. Det kan vara svart att
hitta ”lagomlaget” nar kroppen
inte alltid hanger med knoppen!”

Johan Gunnarson
Det finns ett stort antal olika, 6vervi-
gande arftliga, muskelsjukdomar som

ar progressiva. Varje diagnos i sig dr
relativt ovanlig. Duchennes muskel-
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Assisterande robotar -

stora utvecklingsmajligheter

dystrofi ar en av de mest kdnda. Den
drabbar 1 pa 4000 fodda pojkar.

Symptom som kidnnetecknar nmd
generellt 4r muskelfortvining, vilket
ger muskelsvaghet. Muskelsjukdomar
som paverkar impulsoverforingen
mellan nerv och muskel, kidnneteck-
nas istillet av att musklerna trottas ut.

Sjukdomsforloppet  for neuromus-
kuldra sjukdomar varierar beroende
pa diagnos. Generellt kan man siga,
liksom vid manga andra sjukdomar i
nervsystemet, att de sjukdomar som
debuterar tidigt, ofta ger fler symp-
tom och storre rorelsenedsittning.
Vid de flesta sjukdomarna forsimras
tillstdndet ldngsamt varfor det finns
mojlighet att successivt vidta dtgirder
och anpassa sitt liv.

Det finns inget botemedel for arftliga
muskelsjukdomar, men intresset for

forskning och nya behandlingsfor-

mer ar stort. Vissa mojligheter finns
till symtomlindring. Det dr emellertid
viktigt med fysisk aktivitet, traning
och rehabilitering for att bibehalla
kondition och rorlighet. Nedsatt and-
ningskapacitet dr en vanlig orsak till
komplikationer. Ett varmare klimat
kan paverka trotta och virkande
muskler positivt.

Den viktigaste behandlingsformen ar
fysioterapi, som stiarker och bevarar
muskelkraften. Aven arbetsterapeu-
ter, psykologer och kuratorer kan
ge god hjilp tillsammans med lika-
re och ovrig vardpersonal. Rehabili-
tering bor sittas in tidigt och sedan
anpassas dd behoven férdndras. Det
finns fa studier av effekten av fysisk
traning men fysisk aktivitet rekom-
menderas. Behovet av rehabilitering
och hjilpmedel varierar stort.

Sallsynta diagnoser -
individuellt sammansatt
rehabilitering

”Den extrema kinsligheten gor
att inte bara rehabiliteringsplanen
utan ocksa traningspassen maste
vara individuella for att det ska
fungera och hela miljon maste
vara lugn. Det ar latt att kdnna
sig bortglomd och jag saknar den
sociala gemenskapen.”

Marianne Thorell

Med sallsynt diagnos avses ett till-
stand som leder till omfattande funk-
tionsnedsittning och som forekom-
mer hos hogst 100 person per miljon
invanare. Aven om varje sjukdom ir

ovanlig, s3 ir det sammantaget ett

Marianne Thorell

stort antal minniskor i Sverige som
ar berorda. Manga sallsynta sjukdo-
mar ar neurologiska. Socialstyrelsen
har en kunskapsdatabas om ca 300
ovanliga diagnoser.

Att leva med en sillsynt diagnos
innebar ofta komplicerade vard- och
stodbehov under hela livet. Vird och
omsorg, liksom bemoétandet, kan bli
diligt om kunskap om diagnosen
saknas hos professionen.

Det finns flera kompetenscentrum for
siallsynta diagnoser. De har en hel-
hetsbild av just de diagnoser de an-
svarar for. I ansvaret ingdr samtliga
vardinsatser som ar aktuella, bide for
sporadiska behandlingar och regel-
bundna habiliterings- eller rehabilite-
ringsinsatser. Sedan 2012 finns ocksa

Nationella funktionen for sillsynta
diagnoser, NFSD. De ansvarar for att
koordinera och sprida information,
for att forbattra livssituationen for
personer med sillsynta diagnoser och
deras anhoriga.

”D4 diagnosen inte ar sd vanlig
finns det f4 metoder att rehabili-
tera med och de som idag finns ar
inte sarskilt framgangsrika.”

Ur medlemsenkit
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Slutsats Neuroforbundet

» Neuroforbundets tidigare arbete
med rehabilitering har handlat om
att samhallets resurser for reha-
bilitering maste 6kas, behovet av
rehabilitering maste tillgodoses,
rehabiliteringsmetoder maste ut-
vecklas, rehabiliteringen ska vara
livsinriktad och att individens
egen roll méste uppmarksammas
och stirkas. Dessa fragor ar fort-
satt aktuella.
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» For att personer, trots neurologisk

diagnos ska kunna kanna livslust,
delaktighet i samhallslivet och
framtidstro dr det en forutsittning
att de kan lita pa att 3 tillgang till
andamalsenlig rehabilitering.

» Mer dn 500 ooo personer lever
med allvarlig, kronisk, neurolo-
gisk sjukdom eller skada. Méanga
i deras omgivning paverkas ocksa
av deras livssituation.

» En del diagnoser ar medfodda och
habilitering och vuxenhabilitering
kravs.

» Manga sjukdomar debuterar tidigt
och dr vanliga i familjebildande
och yrkesverksam alder.

» En del diagnoser ir vanliga och
rehabiliteringskunskap finns.

» En del diagnoser ir sillsynta och
rehabiliteringskunskap saknas.

Vérd, behandling och rehabilitering
ur ett patientperspektiv star i fokus
for Neuroforbundets arbete. Neu-
roforbundets fond, NHR-fonden, ir
forbundets stiftelse for forsknings-
och utvecklingsarbete, rehabilite-
ring och rekreation. Fondens kapital
byggs upp av gavor och testamenten
fran allminheten. Givarna bidrar
darmed till framtidens forskning och
rehabilitering avseende neurologiska
sjukdomar och skador.

Fondens dndamal ar att:

* stodja vetenskaplig forskning om
orsakerna till och botemedel mot
organiska nervsjukdomar

e verka for utbyggnad och forbatt-
ring av resurserna for vard och
rehabilitering for personer som

har organiska nervsjukdomar eller
skador pa nervsystemet

¢ limna social, psykologisk och
humanitar hjalp till behovande
personer da andra hjilpatgirder
fran samhallets sida inte star till

buds

Anslag ur fonden for rehabilitering
och rekreation kan ges till organisa-
tioner inom Neuroforbundet. Syftet
ar att underlidtta rehabiliterings- och
rekreationsverksamhet  fér  med-
lemmarna. Det kan vara aktiviteter
som medlemmarna kan delta i eller
arrangerande av konferenser och
liknande for att pd sa sitt forbattra
mojligheten till rehabilitering och re-
kreation framéver. Neuroférbundets
medlemmar vittnar om att allt mer

Trdning som tidigare betraktades som rehabilitering, omvandlas till egentréning

ansvar for traning laggs pa individen
sjdlv. Traning som tidigare betrakta-
des som rehabilitering, omvandlas
till egentrdning. Neuroférbundets
olika organisationsled kan darfor ha
en vaxande uppgift, att pd olika satt
erbjuda rehabiliterande insatser for
medlemmarna.

”Landstinget tog bort mojlig-
heten att ga pa vattengympa!”

Ur medlemsenkit

Neuroforbundets fond har de senaste
aren delat ut 4-4,5 miljoner kronor ar-
ligen till rehabilitering och rekreation.
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Familjelciger pd Valjeviken

Rehabilite-
ringsinsatser

Familjelager

Under ett par veckor varje ar erbjuder
Valjevikens aktivitetscenter familjer
med barn en semestervecka. Barnen
far traffa andra barn med forildrar
som har en neurologisk diagnos. Hela
familjen vistas i en fantastisk miljo
dar segling, bad, utflykter och over-
nattning under bar himmel erbjuds.
Detta varvas med diskussioner om
hur livet kan te sig for familjer dir
mamma och/eller pappa har en neu-
rologisk diagnos.

Rehabiliteringskonferens

Flera av Neuroforbundets lansfor-
bund arrangerar halvdagskonferenser
med inbjudna beslutsfattare, professi-
onella, medlemmar och allminhet for
att belysa och diskutera hur tillgdng-
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en till rehabilitering dr i det bertrda
landstinget. Genom enkater kartlaggs
hur personer med neurologiska diag-
noser upplever tillgdng till rehabili-
tering, information samt delaktighet
och stdd i planering och genomforan-

de av rehabiliteringen. I dialog med
beslutsfattare utbyts kunskap. Ambi-
tionen dr att gora arliga uppfoljning-
ar och att rehabilitering ska vara ett
aterkommande, aktuellt tema for be-
slutsfattarna.

Lars Winborg, davarande ansvarig for rehabiliteringsfragor pd Neuroférbundet,
leder konferens i Gdvleborgs ldn.

Fysisk traning
Vattengymnastik,  sittgymnastik,
bowling och rytmikkurser dr exempel
pa aktiviteter som Neuroforbundets
lokalforeningar och linsforbund er-
bjuder sina medlemmar. Aktiviteter-
na innebar egentrining for balans,
rorlighet och koordination. Samtidigt
erbjuds ett socialt sammanhang dar
man traffar andra och kan utbyta
erfarenheter. I takt med att samhillet
minskar tillgdngen pd terapeutledd
rehabilitering okar forvantningen pa
den enskilde att sjilv ombesorja sitt
traningsbehov det vill sdga sin reha-
bilitering. Grupptraning for medlem-
mar dr darfor en uppskattad foren-
ingsaktivitet.

Foreningslivets
utmaning

Neuroférbundets erfarenhet ar att
hilso- och sjukvarden inte priorite-
rar kontinuerligt uppritthallande av
funktioner hos personer med neuro-
logiska sjukdomar och skador vilket
bekraiftas av till exempel WebRehabs
rapporter. Landstingen kan erbjuda

rehabiliteringsperioder, ibland med

flera 4rs mellanrum, men inte daglig
aterkommande trianing. Kommuner-
nas ansvar begrinsas till dem som bor
i sarskilt boende eller inte kan delta i
annan rehabilitering. Personer med
neurologiska sjukdomar och skador
kan litt hamna mellan stolarna och
tvingas ta ett allt storre eget ansvar.
Det kan vara svart att hitta limplig
aktivitet, aktivitet i tillganglig lokal,
handledare med mer. Det kan ocksa
bli dyrt for den enskilde. For ménga
ar det ett bra alternativ att trana till-
sammans med andra foreningsmed-
lemmar i Neoroforbundets lokalfor-
enings regi.

Neuroforbundets lans- och/eller lokal-
forening kan anordna mote med kom-
mun och landsting om rehabilitering.
Syftet kan vara att kartligga ansvars-
fordelningen och lokala moijligheter.
Foreningarna kan ocksd ta reda pa
om kommun eller landsting kan finan-
siera traning pa gym och om gymmet i
sa fall ar tillgangligt. Fonden kan stod-
ja lokalforeningar som tar initiativ till
rehabiliteringsinsatser, t ex med medel
till lokalhyra och instruktor.

Exempel pa
lokalforeningsaktivitet
Neuroférbundet Umebygden bedri-
ver regelbundet traning for medlem-
marna en kvill i veckan i Neurorehab
Sdvars lokaler. Fysioterapeut dar med
varannan gang. Antalet medlemmar
vid varje traning varierar mellan fem
och tio personer.

”Eftersom kommunen har ett
rehabiliteringsansvar, brottas

vi nu med dem om ifall de kan
medverka till att subventionera
enskilda medlemmars traning

pa gym. Eller ar det landstingets
ansvar? Tillbaka till ruta ett... Vi
har kontaktat och besokt flera
gym i Umed for att hora om de
har intresse av att skaffa tillgang-
liga apparater och britsar samt
tillhandahalla instruktorer. Vi
tror att det finns ett betydande
intresse bland dldre och personer
med funktionsnedsittning. Om
deltagaravgifterna kunde anpas-
sas eller subventioneras vore det
bra.”

Anders Jonsson,

Neuroforbundet Umebygden,

vice ordférande Neuroférbundet
Visterbotten, diagnosstod for nmd

Slutsats
Neuroforbundets fond

» Lokalforeningarna kan, med
stod fran Neuroférbundets fond
erbjuda medlemmarna rehabilite-
ringsinsatser och traning pa deras
egna villkor.
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Vérd och hehandling

Halso- och
sjukvard

Hilso- och sjukvardslagen ar en ram-
lag som omfattar vard och behand-
ling. Habilitering, rehabilitering och
hjilpmedel ingér i begreppet vard och
behandling. Lagens malsittning om-
fattar hela befolkningen och giller i
hela landet. Landsting och regioner
ansvarar emellertid for genomforan-
det och avtalar om ansvarsfordelning
med kommunerna. I praktiken upp-
stdr stora regionala och lokala skill-
nader och vilken vard och behandling
som erbjuds varierar stort dver landet.

Rekryteringsbehov

Sveriges Kommuner och Landstings
berdkningar visar ett vixande behov
av sjukskoterskor, kvarstiende stort
behov av arbetsterapeuter samt viss
utplaning vad giller likare och fysio-
terapeuter. Faktorer som paverkar den
framtida tillgdngen till och behovet
av, saval kompetens som personal, ar
bland annat att utnyttja den kompetens
som finns effektivt, nya yrkesroller som
patientlotsar och kontaktsjukskoter-
skor samt nya roller for patienter. Pa-
tienterna kan vara valinformerade i en-
lighet med patientlagen och i vissa fall
ta Over uppgifter sjalva, aktiv egenvard.

”For mig handlar aktiv egenvard
mycket om egna observationer.
Ett bra verktyg for larande, for
att ma sa bra som mojligt. Om
fler far battre kontroll 6ver sin
egen halsa minskar deras tid i
vardapparaten. Vilket i sin tur
ger dem som verkligen behover
vardpersonaltid storre mojlighet
till det. Klart positivt!”

Sara Riggare, forskare i projektet
Aktiv egenvard, Karolinska Institu-
tet, sjalv parkinsonsjuk

Prioritering

Medicinska mojligheter att behandla
fler och fler patienter gor att priorite-
ringar inom hilso- och sjukvard blir
allt viktigare. Den plattform for pri-
oritering som beslutades 1997 utgor
fortfarande en bra virdegrund. Platt-
formen giller i princip samtliga vard-
atgiarder: diagnostik, behandling, om-
vardnad, habilitering/rehabilitering

och prevention. Plattformen bygger
pa etiska principer:

1. Minniskovirdesprincipen, som
innebdr att alla har lika varde

2. behovs- och solidaritetsprinci-
pen, som innebar att de som har
de svaraste sjukdomarna ska fa
vard forst

3. kostnadseffektivitetsprincipen,
som innebir att det ska finnas en
rimlig relation mellan kostnader
och effekt av behandlingen

Principerna ska tillimpas i niamnd
ordning. Olika prioriteringar dr emel-
lertid en av orsakerna till att vard och
behandling varierar stort inom landet
och blivit en ”postnummerfraga”.

De etiska principerna har omsatts till
fyra prioriteringsgrupper for vigled-
ning i det praktiska arbetet:

1. vard av patienter med kroniska
sjukdomar med mera

2. prevention, habilitering och reha-
bilitering

3. vard av patienter med mindre
svara sjukdomar

4. vard av andra skal

Rekryteringsbehov for nagra yrkesgrupper i vdrd och omsorg 2013-2022

Pensi . Rekryteringsbehov | Rekryteringsbehov

. . ensioneringar
Personalgrupp | Anstillda 2013 | Anstallda 2022 20132022 20I0-20I9 2013-2022
3 enl SKL 2011 enl SKL 2014
Sjukskoterskor 97 000 ITO 000 25 000 24 000 38 000
Likare 34 000 38 ooo 8 ooo II 000 12 000
Arbetsterapeuter 4 000 5 000 1 000 2 000 2 000
Fysioterapeuter 7 000 8 ooo 1 000 1 000 2 000
Kailla: Sveriges Kommuner och Landsting, 2014
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Sjukvardsregioner

Landstingen ansvarar for halso- och
sjukvard for dem som ir bosatta
inom landstinget/regionen forutom
viss verksamhet som 4dr kommunal.
Ansvarsfordelningen mellan lands-
ting/region och kommun ser olika ut
enligt de olika avtalen. Landstingen
samarbetar i sex sjukvardsregioner.
Inom varje sjukvardsregion finns re-
gionsjukhus som samtidigt dr univer-
sitetssjukhus.

Neurosjukvard

Neurosjukvirdens organisation och
arbetssitt i landet dr svar att over-
blicka och ser olika ut i olika lands-
ting/regioner. Dessutom sker utveck-
ling och fordndring snabbt. Patientens
vig till neurologisk kompetens gar
antingen via primarvarden som re-
mitterar till neurologklinik eller via

akutmottagning.  Neurologkliniker
finns i huvudsak pa landets sju regi-
onsjukhus. Dessutom finns, ”lansneu-

rologer” pa lins- och linsdelssjukhus.

Neurologisk kompetens

Det rader brist pd neurologer och an-
dra angrinsande professioner. Den
aldrande befolkningen, den medi-
cinska utvecklingen och kommande
pensionsavgangar leder tillsammans
till okat rekryteringsbehov inom hela
vilfirdsomrddet. Europeiska uppgif-
ter pekar mot att 1/3 av befolkningen
kommer att behova behandling av en
neurolog ndgon ging under sin livstid.

Socialstyrelsens uppgifter fran 1995
och framét per sjukvirdsregion visar
att antalet neurologer per 100 000
invdnare ar vixande. Utvecklingen
ar inte lika entydig for angriansande
specialister. Barn- och ungdomsneu-
rologi med habilitering ar okande,
medan rehabiliteringsmedicin  statt
sd gott som stilla under perioden. I
kedjan fran tidig diagnos till optimal
vard och behandling, utgér rehabi-
literingskompetens en allt viktigare

Stockholm

Karolinska Universitetssjukhuset
(Solna och Huddinge)

Sydostra

Universitetssjukhuset i Linkoping
Sodra

Skénes universitetssjukhus

(Lund och Malmo)

Vastra

Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg

Uppsala/Orebro

Akademiska sjukhuset i Uppsala och
Universitetssjukhuset i Orebro
Norra

Norrlands universitetssjukhus, Umed

del. En jamforelse mellan tillging
pa specialistlikare inom neurologin
2011 och 2012 pekar mot ett vax-
ande antal specialister, samtidigt som
andelen sysselsatta inom offentlig
regi minskar.

Invanare per sjukvardsregion
respektive Iin/region per 2014-12-31

Norra 882 175
Norrbotten 249 987
Jamtland 126 765
Visterbotten 262 362
Visternorrland 243 06T
Uppsala/Orebro | 2 013 046
Givleborg 279 99T
Dalarna 278 903
Uppsala 348 942
Virmland 274 691
Orebro 288 150
Vistmanland 26T 703
Sodermanland 280 666
Stockholm | 2255 299
Stockholm 2 198 044
Gotland 37 255
Sydostra | 1 021 965
Ostergotland 442 105
Jonkoping 344 262
Kalmar 235 598
Vistra | 1942 677
Vistra Gotaland I 632012
Halland 310 665
Sodra| 1632193

Halland
Blekinge 154 157
Kronoberg 189 128
Skane 1 288 908
Riket | 9747355

Not. Norra Halland hor till Vistra
sjukvardsregionen och sodra till S6d-
ra sjukvdrdsregionen. Hir ar hela
Halland raknat till Vistra regionen.

Killa: Statistiska Centralbyran
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Tillgénglig vard

Jamlik och
likvardig vard

Patientcentrerad vard

Principiella samband enligt Overens-
kommelse mellan staten och Sveriges
Kommuner och Landsting 2015.

Sveriges Kommuner och Landsting

Neurologisk specialistkompetens Antal per 100 ooo invénare 2011 och 2012
Sjukvardsregion Neurologi Neurokirurgi Neuroradiologi neufgglsl(:logi ungd]f)?ll;rslr_l;f?(_)logi Rehi:);ldiitfirrilngs-
och habilitering

2011 | 2012 2011 | 2012 2011 2012 2011 | 2012 2011 2012 2011 | 2012

Norra 3,4 3,3 1,3 1,3 0,9 1,3 - - 1,3 1,3 1,9 1,7

Uppsala/ 2,9 3,1 1,1 1,2 0,4 0,6 - - 1,3 1,4 1,5 1,7
Orebro

Stockholm 455 4,6 1,1 1,1 1,7 1,7 - - 1,6 1,7 1,6 2,0

Sydostra 3,0 3,4 1,5 1,8 0,7 0,8 - - 0,7 0,8 1,2 1,2

Vistra 453 4,2 1,1 1,0 1,1 1,1 - - 1,0 1,0 1,7 1,6

Sodra 4,2 453 1,0 1,1 1,5 1,6 - - 1,2 1,4 1,8 1,6

Riket 3,8 3,9 1,2 1,2 I,T 1,2 0,6 0,6 1,2 1,3 1,6 1,7

Antal totalt 363 373 109 114 105 116 58 57 117 126 154 | 160

Sysselsatta i 88 86 93 91 85 84 86 88 95 93 84 82
offentlig regi, %

Killa: Socialstyrelsen 2015

Snabba framsteg inom neurologin
mojliggor allt mera insatser sd att
sjukdomssymtom och funktionsned-
sattning kan begransas. Detta staller i
sin tur krav pa langsiktig habilitering
och rehabilitering. Socialstyrelsens
statistik for 2012 visar att det finns
160 ldkare specialiserade pa rehabi-
literingsmedicin. Fordelningen &ver
landet ar emellertid ojamn.

Tidig och korrekt diagnos ar viktigt
sa att ratt vard och behandling kan
sattas in. Tidiga insatser kan mildra
det fortsatta sjukdomsforloppet och
begransa funktionsnedsittningen.

Allminlakare och geriatriker maéste
ha neurologisk kompetens. Neuro-
logisk sjukdom eller skada behover
identifieras tidigt av allminlikare for
att ratt vard och behandling snarast
ska kunna sittas in. Eftersom manga
neurologiska diagnoser dr vanligast
vid hog alder, maste det ocksd finnas
god neurologisk kompetens inom ge-
riatriken.
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Exempel Dystoni

Dystoni ar ett kroniskt, neurologiskt
tillstdnd som medfor ofrivilliga rorel-
ser, till exempel i nackmusklerna. Fysi-
oterapeuten kan inte behandla en pa-
tient med dystoni pd samma sitt som
en patient med vanlig nacksparr, som
istallet ar kramp i nackmusklerna.

Tillganglighet

Forskningsframsteg inom neurolo-
gin innebdr att neurologernas roll
forandras frdn att framst diagnos-
tisera till att ocksd omfatta livsldng
behandling. Eftersom det finns for fa
neurologer i landet blir vintetiderna
langa. Hailso- och sjukvardslagens
vardgaranti innebdr att man ska fa
vard och behandling inom en viss
tid. Virdgaranti har funnits sedan
1990-talet. Frdn och med 2015 reg-
leras den ocksa i patientlagen, 3 kap.
om tillganglighet. Maximala vinteti-
der ar foljande:

1. kontakt med primirvirden -
samma dag som patienten sokt
kontakt

2. besoka likare inom primirvar-
den — inom 7 dagar

3. besoka den specialiserade varden
- inom 9o dagar fran det att re-
miss utfirdats

4. planerad vard och behandling
- inom 9o dagar frdn beslut om

den aktuella virden

Verksamheter som bedrivs inom
hilso- och sjukvirden omfattas av
vardgarantin. Rehabilitering ska sa-
ledes tillhandahdllas inom angivna
tidsgranser. Hjdlpmedel omfattas inte
av vardgarantin. Garantin innebar en
tidsgaranti. Den innebdr inte ratt till
specifik insats.

och staten avtalar varje 4r om fordel-
ning av medel avsedda att stimulera
att vardgarantin uppfylls, tidigare
kallad ”komiljard”. 2015 ars over-
enskommelse fokuserar pd tillging-
lighet och samordning fér en mer
patientcentrerad vard. Den omfattar

dven dterbesok. Sveriges Kommuner
och Landsting rapporterar aktuella
vantetider pd hemsidan Vintetider i
varden. Vintetider for dterbesok rap-
porteras emellertid dnnu inte.

Korta vintetider dr generellt fortroen-
deingivande. Uppfoljning av vinteti-
der i juli 2015 visar tecken pa att till-
gingligheten forsimrats. I riket foljs
vardgarantin for 80 % av patienterna
vad giller forstagadngsbesok hos speci-
alister. Det finns emellertid stora skill-
nader mellan och inom landsting och
olika specialistomraden. Virdgarantin
foljs for 81 % av forstagidngsbesoken
hos neurologmottagning och 6137 pa-
tienter koar. En bedomning ar att van-
tetiderna kan kortas med hjilp av nya
och effektivare arbetssitt, sirskilt vad
giller lakarnas tidsanvandning.

Vardval

Inom primirvarden kan patienterna
vilja vilken vardcentral eller likar-
mottagning de vill tillhora, vardval.
Hur varden ar organiserad och hur
man gor vardval varierar mellan
landstingen. Landstingen kan erbjuda
valfrihet dven inom annan verksam-
het. T till exempel Vistra Gotalands-
regionen finns Virdval Rehab. Det
innebdr att den som behover rehabili-
tering i form av arbetsterapi och fysio-

terapi sjalv kan valja vilken rehabilite-

ringsenhet man vill anlita. Stockholms
ldns landsting har vardval for primar-
vardsrehabilitering och neurologisk
rehabilitering.

Uppfyllelse av vardgarantin for forsta besoket hos neurologisk specialist, jamfdrelse 2014 med juli mdnad 2015
Landsting/region | Maluppfyllelse 2014, % | Maluppfyllelse 2015, % Vintande 2014 Vintande 2013
Blekinge 87 70 143 218
Dalarna 70 67 242 268
Gotland 96 100 23 39
Givleborg 86 87 220
Halland 94 80 170 180
Jamtland 99 69 112 11
Jonkoping 91 72 98 87
Kalmar 78 91 116 69
Kronoberg 83 97 107 139
Norrbotten 76 86 196 194
Skéne 91 92 922 I 004
Stockholm 86 669
Uppsala 66 49 656 895
Virmland 95 98 172 152
Visterbotten 100 98 52 247
Visternorrland 61 91 101 58
Vistmanland 98 98 113 220
Vistra Gotaland 72 84 873 828
Orebro 73 72 364 343
Ostergotland 99 98 192 196
Riket 83 % 81 % 5 508 6137
Killa: Vintetider i varden
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”Medicinskt
bortprioriterad”

Slutsats
Vard och behandling

» Hilso- och sjukvardslagens reg-
lering omfattar habilitering och
rehabilitering. De krav Neurofor-
bundet stiller pd neurosjukvarden
omfattar alltsd ocksa rehabilite-
ring och vuxenhabilitering.
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”Har fatt avslag pa
samtliga remisser.”

”Jag dr for gammal
har jag fatt veta.”

» Framsteg inom neurologin medfor
att fler patienter har behov av re-
habilitering och vuxenhabilitering.

» Rekryteringsbehovet inom neu-
rologisk vard och behandling ar
stort.

o

R

=t

”Dom tycker att jag
ar for dalig.”

Citat ur medlemsenkdit

» Det ar stora regionala skillnader
pa vilken vard och behandling
som erbjuds.

Rehabilitering har traditioner fran
verksamhet vid bland annat det som
tidigare kallades vanforeanstalter
och kurorter. Under och efter andra
varldskriget startade uppbyggnaden
av medicinsk rehabilitering. England
och USA var foregdngare. 1 Sverige
kom de forsta riktlinjerna for med-
icinsk rehabilitering 1954. Under
1950- och 6o-talen tillkom ett tiotal
rehabiliteringskliniker, samtliga i an-
slutning till sjukhus. 1969 blir med-
icinsk rehabilitering en fristdende
specialitet for likare. P4 1980-talet
decentraliseras  rehabiliteringsverk-
sambheten till att ocksa tillhandahallas
inom primarvarden.

I Neurologiskt Handikappades Riks-
forbunds vardpolitiska program fran
1997, Ritten till ett gott liv, specifice-
ras krav pa resurser for neurologisk
rehabilitering; en klinik i varje lin,
fritidsrehabilitering, stod till anhori-
ga, val fungerande vuxenhabilitering,
taltjanst over hela landet, ortopedisk
radgivning, ritt till utlandsvard med
mera. [ Paverkansarbetet frin 2008
tas behovet av tidig, regelbunden och
sammanhingande rehabilitering upp
samt behovet av uppféljning.

Vuxenhabiliteringen byggdes ut forst
i samband med LSS-reformen i mitten
av 199o-talet.

"rehabilitatio”

Ordet rehabilitering kommer av la-
tinets “rehabilitatio” - att aterskapa
formdgan att fungera normalt eller sd
normalt som mojligt.

Halso- och sjukvardslagen reglerar
att habilitering och rehabilitering ska
erbjudas. Eftersom lagen ar en ram-
lag, inte en rattighetslag, har patien-
ten ingen lagstadgad, 6verklagnings-
bar ratt till rehabilitering.

3 b § Landstinget ska erbjuda dem
som 4dr bosatta inom landstinget
och stadigvarande vistas dar,

1. habilitering och rehabilitering,

18 b § Kommunen ska erbjuda
aven habilitering, rehabilitering
och hjalpmedel for personer med
funktionsnedsattning.

Ur Hdilso- och sjukvardslagen (1982:763),
férkortat

bibehalla funktioner de inte tidigare
haft. Vuxenhabilitering innebar habi-
literingsinsatser for vuxna. Denna ar
pd manga hall i landet eftersatt.

”Nar man har ms giller det att
prioritera och vilja sina fighter.
Arbetet slapper jag inte. Att vara
delaktig i en verklighet ar sa
viktigt for mig. I rehabiliteringen
far jag sjukgymnastik och aven
stod for att hantera de kognitiva
problem som ar vanliga bland
personer med ms.”

Charlotte Sundqpvist,
fran Diagnos och symtom,
Neuroférbundets hemsida

Term Termstatus

Synonymer | Definition

rehabilitering | rekommenderad

insatser som ska bidra till att en
person med forvirvad funktions-
nedsattning, utifrin dennes behov
och forutsittningar, dtervinner
eller bibehéller basta mojliga
funktionsformaga samt skapar
goda villkor for ett sjalvstandigt
liv och ett aktivt deltagande i
samhéllslivet

Ur Socialstyrelsens Termbank

For den som har en neurologisk sjuk-
dom eller skada har rehabilitering och
vuxenhabilitering avgorande betydel-
se for den fortsatta livsforingen. Med
rehabilitering menas insatser som bi-
drar till att atervinna eller bibehalla
bista mojliga funktionsformiga samt
skapa goda villkor for ett sjalvstin-
digt liv och ett aktivt deltagande i
samhillslivet. Med habilitering men-
as pd motsvarande sitt att en person
med medfodd eller tidigt forvarvad
sjukdom eller skada ska utveckla och

Medicinsk rehabilitering

Rehabiliteringsmedicin dr ett speci-
alistomrade for likare och omfattar
frimst neurologisk rehabilitering
och smirtrehabilitering. Specialistens
uppgift ar att utreda, samordna och
genomfora  rehabiliteringsinsatser.
Utgangspunkten ar ett helhetstinkan-
de baserat pa bade personliga fakto-
rer och omgivningsfaktorer. Rehabi-
litering stdr i detta sammanhang for
komplexa, tidsmassigt samordnade
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http://socialstyrelsen.iterm.se/showterm.php?fTid=664

Rehabiliteringsteam

Profession Roll Arbetsomrade

lakare ansvarig diagnos, utredning, symtombehandling, remisser, rehabiliteringsplan ...
sjukskoterska samordnare omvardnad, nutrition, sméarta och hud ...

arbetsterapeut ADL-formaga, bostad, arbete, fritid, hjalpmedel ...

fysioterapeut styrka, uthéllighet, balans, koordination, gang ...

kurator psykosocial situation, familj, arbete, LSS ...

logoped tal och sprik, sviljning, kommunikationshjilpmedel ...

psykolog, kognition, sinnesstamning, bearbetande samtal ...

insatser av medicinsk, psykologisk,
pedagogisk och social art. Syftet ar
att eliminera, minska eller kompen-
sera for nedsittning i funktion och
aktivitetsformaga.

”Trots allt,
Livet ska levas alla dagar.”

Ur Tankesprot och vaxtkraft

Rehabilitering ska omfatta hela livs-
situationen, det vill siga vara livsin-
riktad. Den kraver en for patienten
skriddarsydd kombination av atgir-
der. Teamarbete och samverkan idr
grundliggande arbetsmetoder och
patienter som genomgar rehabilite-
ring ska sjalv, efter formaga, ha en
aktiv roll. Rehabiliteringsmedicin har
traditionellt riktat sig till patienter i
arbetsfor dlder, men detta haller pa
att forandras sd att man idag ser mera
till funktionsférmagan.
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CARF, Commission on Accreditation of
Rehabilitation Facilities
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Det blir allt vanligare att rehabilite-
ringsenheter kvalitetscertifierar sig
via CARF som dar ett internationellt
system for rehabilitering. Det innebar
exempelvis krav pd dokumentation,
effektivitet och patientinflytande.

Arbetslivsinriktad
rehabilitering

Rehabilitering till arbete regleras i
Socialforsakringsbalken och Arbets-
miljolagen. Patienten, arbetsgivaren,
Forsakringskassan och  Arbetsfor-
medlingen har ett gemensamt ansvar.
Arbetslivsinriktad rehabilitering syf-
tar till att mojliggora for individen
att behdlla eller dterga till arbete. For-
sakringskassan har ett samordnings-
ansvar och arbetsgivaren ansvarar for
sjalva rehabiliteringen. Neurologisk
insikt och kompetens krdavs hos de
olika aktérerna inom arbetslivsinrik-
tad rehabilitering.

Enligt en sarskild lag kan Forsak-
ringskassan, Arbetsformedlingen,
landsting och kommuner samordna
sina insatser, FINSAM. I Skdne var
sjukdomar i nervsystemet orsaken till
4 % av sjukskrivningarna 2013. Psy-
kiska sjukdomar samt beteendestor-
ningar stod for 6ver 40 % av sjuk-

skrivningarna.

Sedan 2008 finns en rehabiliterings-
garanti. Syftet dr att patienter med

de diagnoser som stir for merparten
av sjukskrivningarna, ska erbjudas
utokad mojlighet till medicinsk re-
habilitering. Rehabiliteringsgarantin
omfattar personer med ospecifika
rygg- och nackbesvar samt lindrig
och medelsvar psykisk ohilsa.

Mariann Ekstrom, ur Personer med MS
en resurs i arbetslivet.

Langtidssjukskrivning vid kronisk
sjukdom kan ha biverkningar som so-
cial isolering och passivitet. Likarna
kan behova ”avmedikalisera” rehabi-
literingen och ta ett bredare, multidi-
siplindrt grepp om insatserna. I Regi-
on Skéne har ”Kultur pa recept” och
”?Naturunderstdodd rehabilitering”
som komplement till medicinsk vard
testats. Det dr vetenskapligt dokumen-
terat att bade kultur- och naturupple-
velser gor att manniskor mar battre.

Prelimindra utvirderingsresultat pe-
kar mot att de bdda metoderna kan
forbattra patienternas hilsa och ge
positiva effekter for samhillet i stort.
Metoderna maste emellertid godkan-
nas av Forsakringskassan.

Klimatvard

Perioder med dterkommande, inten-
siva neurologiska rehabiliteringsperi-
oder, ”rundsmérjning”, dr viktigt for
madnga patienter. Sddana perioder kan
tillhandahéllas inom eller utanfor det
egna landstinget eller utomlands, sd
kallad klimatvdrd. Landstingen har
olika bestimmelser for klimatvard
och kan teckna avtal med rehabili-
teringsanliggningar utomlands.
Rehabiliteringsperioderna kan vara
3-4 veckor. Férutom mojligheten att
koppla av fran vardagen hemma och
fokusera pa rehabiliteringen, kan det
varma klimatet och miljoombytet
vara gynnsamt. En utvirdering av
klimatvarden visar att livskvaliteten
skattades hogre efter rehabiliteringen.

”Jag blev mindre trott, rorlig-
heten 6kade och det mesta gick
lattare. Den fysiska effekten satt
kvar i ett halvar.”

Johan Gunnarson ur Rehabilitering —
vagen till ett battre liv

Kvalitetsregister

Det finns forhdllandevis lite forskning
kring vardet av rehabilitering. Beho-
vet av jamforelser och erfarenhetsut-
byte ar darfor stort. Nationella kva-
litetsregister med hog tickningsgrad
samt enhetliga och aktuella uppgifter,
ar ett effektivt sdtt att ge underlag for
forbattringar.

MS-registret inom Svenska Neurore-
gister samlar sedan ndgra ar in upp-
gifter om rehabilitering. Uppgifter
kring rorelseformaga, ADL, rehabi-
literingsinsatser med mera omfattas.
Nationella rehabiliteringsrapporter
kommer att kunna produceras inom
ett par ar.

”Tidig, akut och aterkommande
rehabilitering”

Ur Svenska MS-sillskapets definition
av rehabilitering vid ms

WebRehab Sweden ir ett etablerat
nationellt kvalitetsregister for reha-
bilitering. Slutenvard och 6ppenvard
rapporteras var for sig. Stroke, vissa
hjarnskador och ryggmargsskador ar
diagnoser som omfattas av registret.
Kvalitetsregistret belyser diagnoser,
vardtider, forekomst av rehabilite-
ringsplan, effekter av rehabilitering-
en, funktionsformdga vid in- respek-
tive utskrivning, ndjdhet med mera.
WebRehab definierar maélnivaer for
olika insatser. Syftet med malnivier
ar bland annat att rehabiliteringens
kvalitet ska 0ka och att den ska bli
mera jamlik Over landet. Milet ar
exempelvis att 80 % av patienterna
ska ingd i registret. Patienten ska sjilv
godkinna att uppgifter limnas till

kvalitetsregistret.

WebRehab ticker ca 75 % av lan-
dets vardplatser inom rehabiliterings-
medicin. Alla landets rehabiliterings-
medicinska enheter, ett 30-tal, deltog
2013 avseende slutenvird och cirka
15 regioner/orter avseende Oppen-
vard.

Tillsammans gor vi
varden battre!

Kvalitetsregistret gor det mojligt
for oss att folja upp och forbittra
varden for dig och andra patienter
i samma situation. Forbattringsar-
betet mojliggors av alla patienters
medverkan s3 att vi pd gruppniva
kan jimfora resultat mellan olika
enheter i landet. Med uppgifterna
i registret fir vi unika mojligheter
att se vilka arbetssitt, behandlings-
metoder, lakemedel och produkter
som ger bra resultat for dig som
patient och vilka som inte langre
bor anvandas. Ju fler som ar med
desto sikrare blir resultaten.

Genom att limna ditt bidrag till
kvalitetsregistret ar du med och
forbattrar varden.

Ur Information till patient och ndrstden-
de om medverkan i kvalitetsregister

WebRehab
Sweden

Lirmt villomnal

WenRphal Sweden
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Vardet av rehabilitering

Uppfattningen bland bade profession
och personer med neurologisk diag-
nos dr att rehabilitering paverkar in-
dividens vilbefinnande positivt och
ar gynnsamt ur samhillsekonomisk
synpunkt. For personer med ms finns
det evidens for att perioder av sam-
manhéllen, tvirvetenskaplig, teamba-
serad rehabilitering Okar patientens
mojligheter till aktivitet och delaktig-
het och att lagintensiv, poliklinisk re-
habilitering under langre tid kan 6ka
livskvaliteten. Virdet av att snabbt
skrivas in pa en rehabiliteringsmedi-
cinsk enhet efter en traumatisk hjarn-
skada dr ocksa faststillt. Aldre utvir-
dering av klimatvard visar att den ar
kostnadseffektiv jamfort med mot-
svarande rehabilitering inom landet.
Overgripande finns det emellertid allt
for lite forskning som beldgger virdet
for patienten av olika rehabiliterings-
insatser. Det saknas ocksa kostnads-/
nyttostudier som pdvisar samhall-
snyttan av rehabilitering. Hilso- och
sjukvdrd ska vara evidensbaserad
men vetenskapliga beligg maste vi-
gas samman med klinisk erfarenhet,
likarens omdome och patientens be-
hov och forutsattningar.

Att studera vidrdet av rehabilitering
ar kansligt ur etisk synpunkt, bland
annat eftersom det kan krava kon-
trollgrupper som undanhaills rehabi-
litering. Det kan ocksa vara svéart att
pdvisa virdet av insatser for patienter
med sjukdomar som ar progredieran-
de. Trots en forsamrad funktionsfor-
maga kan insatserna ha varit gynn-
samma for livskvalitet och kanske
hade funktionsférsimringen varit
storre utan insatserna. Eftersom be-
hov och livssituationer varierar frin
person till person och rehabilitering-
en ska vara individuellt utformad,
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Modell for de viktiga delarna for
evidensbaserade kliniska beslut

Kliniskt baserad kunskap
(erfarenhet)

Forskningsbaserad
kunskap

Patientens
vilja/onskemal

Efter underlag fran Katharina Stibrant Sunnerhagen, professor rehabiliteringsmedicin.

blir det svart att ta fram sikerstillda
uppgifter, sarskilt for sma sjukdoms-

grupper.

”Utan traning blir jag svagare
och har litt for att ramla.”

”Min vardagstraning med vatten-
gympa och promenader gor att
muskelforsvagningen gar lang-
sammare.”

Christina Brannstrom och

Helena Brobick ur Rehabilitering —
vigen till ett battre liv

Rehabilite-
ringskedjan

Rehabiliteringsprocess

Vigen till rehabilitering och reha-
biliteringsprocessen kan se olika ut.
Gemensamt ar att rehabiliteringen
madste borja tidigt och att rehabilite-
ringskedjan ska vara kontinuerlig och
anpassad efter den enskilda individens
forutsdttningar och behov. Rehabilite-
ringen ska folja en individuellt upprat-
tad rehabiliteringsplan, som efterhand
utvirderas och justeras. Ett scenario
da patienten plotsligt drabbas av en
skada eller sjukdom kan vara att reha-
biliteringen borjar redan pa en akut-
eller intensivvardsavdelning, fortsatter

beddémning
~ 3

utvdrdering planering

behandling

med slutenvardsrehabilitering och ef-
ter utskrivning tar oppenvirdsreha-
bilitering over ansvaret, exempelvis
primarvarden eller kommunens hem-
rehabilitering. Sedan kan rehabilite-
ringen overgd till egentrining med
dterkommande perioder med intensiv
rehabilitering. Vid kronisk, progre-
dierande, neurologisk sjukdom kan
rehabiliteringen istdllet pdborjas inom
oppenvarden eller primarvarden.

Slutenvard

Patienten ar inskriven och inlagd pa
sjukhus

Oppenvard/poliklinisk vard
Patienten kan bo utanfor sjukhuset
Primarvard

Oppenvard som inte kriver sjukhu-
sets resurser, exempelvis vardcentral

Hjarnans plasticitet ar fundamental
for rehabiliteringen efter en stroke el-
ler annan hjarnskada. Hjarnan kan re-
organisera sig efter en skada. Hur det
gors kan paverkas av intensiv traning,
bade i akut och kroniskt skede. Reha-
biliteringen ar effektivast da den startar
direkt i samband med insjuknandet.
Personer som haft stroke, kan ha ett ut-
talat behov av langvarig rehabilitering.
I Oppna jamforelser 2014 uppger drygt
40 % av patienterna att deras rehabili-
teringsbehov inte ar tillgodosett ett ar
efter insjuknandet. Variationen oOver
landet ar relativt stor. Kvalitetsregistret
WebRehab visar att andelen patienter
som gétt fran beroende till oberoende
vid utskrivning fran slutenvardsrehabi-
litering 2013 var ca 25 %.

Exempel Strokerehabilitering

”Helst ska rehabiliteringen pa-
borjas omedelbart. Precis i borjan
ar hjairnan som mest plastisk
men det ar aldrig for sent att bli
battre.

Minga som drabbas av en stroke
gar in i en livskris och blir depri-
merade. De kidnner inte langre
igen sig sjalv. D4 ar det viktigt att
veta att det 4r ndgot som manga
gar igenom. Det gar att leva ett
vanligt liv efter en stroke. Patien-
terna fragar ofta om det gar att
flyga, bada bastu, ha ett aktivt
sexliv med mera. De far alltid ett
lugnande besked! Stroke ar en
traumatisk upplevelse, men man
far inte glomma att manga anda
mar bra och har bade familj och

jobb.”

Katharina Stibrant Sunnerhagen,
professor i rehabiliteringsmedicin

Ansvarsfordelning och
gransdragning

Hailso- och sjukvardslagen anger an-
svarsfordelningen mellan landsting/
region och kommun vad giller ha-
bilitering och rehabilitering. Sedan
Adelreformen i bérjan av 1990-talet,
dd kommunerna overtog ansvaret for
dldre och personer med funktions-
nedsattning, har det skett en om-
strukturering fran slutna till 6ppna
vardformer. For att f3 till stdnd en
vilfungerande vardkedja, inklusive
rehabilitering, kravs en samsyn kring
vad rehabilitering 4r och en tydlig
ansvarsfordelning. Landsting/region
och kommun ir sjalvstyrande och
tecknar avtal om den lokala/regiona-
la ansvarsfordelningen. Avtalen ser
olika ut varfor utbudet varierar stort

over landet. Eftersom lagen inte dr en
rittighetslag dr patienten heller inte
garanterad ndgon specifik rehabilite-
ringsinsats.

”Lakaren tycker att jag ska ga till
”vanliga” sjukgymnaster.”

Ur medlemsenkit

D4 patienten inte erbjuds rehabilite-
ring eller vuxenhabilitering av lands-
ting eller kommunen, utan hianvisas
till vanligt gym eller egentrining finns
inte ndgot utpekat ansvar for att tra-
ningen genomfors pa ratt satt.

”Hemma far jag ofta tala om for
sjukgymnasten vilken trianing jag
behover.”

Johan Gunnarsson ur Rehabilitering
— vagen till ett battre liv

Exempel Vardval
Vastmanland, rehabilitering
Kommunen ansvarar for rehabili-
teringsinsatser i hemmet, “troskel-
principen”. Vardcentralen har ett
medicinskt samordningsansvar for
patientens rehabilitering. De ska till-
handahalla och har ekonomiskt an-
svar for viss rehabilitering. Traning
som utfors sjalvstindigt av patienten
for att bevara eller forbittra funk-
tion, betraktas som egenvird och
bekostas av patienten sjilv iven om
instruktion som utarbetats av profes-
sionen foljs.

Samordning

Enligt Hailso- och sjukvardslagen
2 a § ska olika insatser samordnas
pa ett for patienten dndamadlsenligt
satt. Denna samordning regleras vad
giller habilitering och rehabilitering
i Socialstyrelsens foreskrifter och all-
manna rdd om samordning av insat-
ser for habilitering och rehabilitering.
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Samordningen innebdr bland annat
att en plan ska upprittas diar mal
for insatserna anges. Insatserna inom
hilso- och sjukvard ska ocksa bygga
pa delaktighet och genomforas i sam-
radd med patienten, i enlighet med Pa-
tientlagen, § kap 1 §. Internationella
undersdkningar visar att Sverige lig-
ger efter andra lander nar det handlar
om att aktivt involvera patienten i sin
egen vard.

Plan for samordning

(SOSFS 2008:20) 9 §

Den samordningsansvariga persona-

len ska ansvara for att en plan for

samordningen upprattas. Planen ska
dokumenteras och ska innehalla

1. uppgifter om den enskildes be-
hov, forutsittningar och intres-
sen,

2. mal for de samordnade insatser-
na,

3. planerade och beslutade insatser
enligt 1 §,

4. uppgifter om vilka verksamheter
och vilken personal som ska ge-
nomfora insatserna, och

5. en tidsplan for samordningen av
insatserna.

Den samordningsansvariga perso-

nalens namn samt de uppgifter som

kan behovas for att kontakta den-
na personal ska framgd av planen.

Vid upprittandet av planen ska la-

kemedel och hjialpmedel beaktas.

Planen ska foljas upp och utvirderas

for att siakerstilla att malsittningen

med samordningen uppndas. (SOSFS

2008:20).

Ur SOSFS 2007:10 Samordning av

insatser for habilitering och rehabili-
tering
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Bedomningsinstrument

Diagnos, de funktionsnedsittningar
som uppstitt och vilka aktivitetsbe-
gransningar detta lett till, DFA-ked-
jan, dr centrala for hur rehabilitering-
en ska genomforas. Samma diagnos
eller funktionsnedsattning kan ge oli-
ka aktivitetsbegransningar beroende
pd individens intressen och ansprik
samt omgivningsfaktorer. WHO har
tagit fram en internationell klassi-
fikation som beskriver sambanden
mellan funktionsnedsittning, aktivi-
tetsbegransning och delaktighetsin-
skrankning. Exempel pd funktioner
ar till exempel rorlighet, sinnesfunk-
tioner, sprak och tal, kognitiva funk-
tioner med flera. Exempel pd aktivi-
teter kan vara att skota sin hygien,
pakalla uppmairksamhet, resa med
mera. Exempel pd delaktighet kan
vara att umgds, foreningsaktiviteter,
kulturaktiviteter med mera.

Det finns flera skattningsskalor for
funktionsformaga. EDSS. Expan-
ded Disability Satus Scale, dr en som
anvands flitigt. Ett antal funktioner
skattas och vigs sedan samman. 0
ar normal nervstatus, 1 innebir ing-
en funktionsnedsittning, vid 5 ger
gangsvarigheter sig patagligt till kin-
na, vid 7 behovs rullstol och 9,5 inne-
bar totalt hidlpbehov.

Ha

Det finns ocksd bedémningsskalor
for kvalitets- respektive funktionsjus-
terade levnadsir. QALY ir ett sidant
matt. Livskvaliteten utgors av patien-
tens sjalvskattning pa en skala mellan
0 och 1 dar rorlighet, att skota sin
hygien och andra aktiviteter bedoms.
Forlorad arbetsformaga respektive
gangformdga visar sig sidnka livs-
kvaliteten och utgor brytpunkter vid
bedomningen. QALY kan anvindas
for att jamfora virdet for patienten
av olika insatser som likemedelsbe-
handling, sjukgymnastik, personlig
assistans med mera.

EQSD, European Quality 5 Dimen-
tions, redovisar patientens egen upp-
levelse av hilsorelaterad livskvalitet.
Kvalitetsregistret WebRehab anvin-
der EQSD och visar att pd sid gott
som alla slutenvardskliniker dr den
upplevda livskvaliteten hogre vid ut-
skrivning dn inskrivning.

”Relativt ofta kan jag trots allt,
ta vara pa det mojliga.”

Ur Tankesprot och vaxtkraft

Isa

!

Kroppsfunktion
och kroppsstruktur

'

I
! !

A

<4«——» Aktivitet <«——»  Delaktighet

‘ f

v
Omgivnings-
faktorer

v

Person-
faktorer

WHO, International Classification of Function, Disability and Health, ICF. Tolkning av
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Sangburen

Sjukdomsgrad (EDSS-kurva)
Lindrig funktions-

Behov av Déd
rullstol
EBehov av
Begrinsad gangstad
gangfarmaga -
H ﬁ 10
.1 IR g 95
— nedsattning ﬁ : 8.5
syntom . 15
K. ,
X 6 6.5
~N El o 58
<]
2

4,

Ur Personer med MS en resurs i arbetslivet, Reformklubben

35



Individuell
rehabiliteringsplan

En individuell, skriddarsydd reha-
biliteringsplan ska tas fram. Nar det
finns behov av insatser fran flera ak-
torer ska samordningen ocksd pla-
neras. Patienten ska s langt mojligt
vara delaktig i arbetet med rehabilite-
ringsplanen. Patienter som i enlighet
med Patientlagen idr vilinformerade
har ldttare att medverka dn andra.
Patientens kunskap kan ocksd paver-
ka rehabiliteringen gynnsamt. Neu-
roforbundets medlemsundersokning
visar att informationen till patien-
terna forsamras och att skillnaderna
over landet ir stora. Ar 2007 uppgav
mer dn hilften att de fatt tillracklig
information medan 2015 hade ande-
len sjunkit till en tredjedel.

Rehabiliteringsplanen bor vara kon-
kret med tydliga mal som 4r mojliga
att uppnd samt ansvar utpekas och tid
for utvardering och eventuell revide-
ring anges. Behov av hjilpmedel och
andra insatser ska beaktas i planen.

”Transportsvarigheter!”

Ur medlemsenkit

Att planen ska vara individuell inne-
bar att dess innehall ska vara anpas-
sat efter patientens egna forutsitt-
ningar och behov. Det férekommer
att patienten fir del av ett fardigt
“rehabiliteringspaket”  exempelvis
”klimatvard a tre veckor” eller ”tio
behandlingar av fysioterapeut” i en-
lighet med vardgivarens utbud. Det

forekommer ocksa att landstingen

Term Termstatus | Synonymer Definition
individuell tilliten samordnad vard- och omsorgsplan som
plan enligt SoL individuell plan | beskriver insatser/atgdarder som den
och HSL enskilde har behov av fran bade
hilso- och sjukvérd och social-
tjanst och som tagits fram genom
samordnad vard- och omsorgs-
planering
Ur Socialstyrelsens Termbank
(hatarn
[] eeran
Daguwied, 15 cagas
Besulsfananens unoersknf =
Dagvdrd, 25 cagas
Shuten warg, 12 dagar
Slubtan wied, 19 dajar
[ ] estan
Kinetvird, 28 dagar []
Klirnatvand, 27 dagar D
MarmunyChgarda
L] Avsiag
Molrering

upphandlar olika paketlosningar. Sa-
dana rehabiliteringsplaner ar inte in-
idividuella i enlighet med hilso- och
sjukvérdens intentioner.

WebRehabs 6ppenvardsrapport 2013
visar att 83 % av patienterna fitt en
skriftlig rehabiliteringsplan. Malni-
van ir 9o % vilket 10 av 14 enheter
uppfyller. T Neuroforbundets med-
lemsenkit uppger knappt 13 % att de
har en individuell rehabiliteringsplan.
Skillnaderna over landet ar stora.
Neuroforbundets slutsats dr att det
sannolikt upprittas rehabiliterings-
planer utan patientmedverkan, vilka
dd inte 4r individuella i enlighet med

lagstiftningens intentioner.

ared 1 Gead 2 ared 3

NEUROLOGI Remiss for rehabilitering frdn Stockholms Léns Landsting
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Uppfodljning och tillsyn

Vardanalys, myndigheten for vard-
och omsorgsanalys har till uppgift
att folja upp och analysera hilso- och
sjukvarden ur ett patient-, brukar-
och medborgarperspektiv. Vardana-
lys gor utvirderingar, problemana-
lyser, granskning med mera. Deras
rapporter utgor faktabaserat besluts-

pm:

underlag for politiker och andra. Var-
danalys tar giarna emot gransknings-
tips. Granskningsomrddet ska vara
otillrackligt belyst, paverkbart och ha
en forbattringspotential ur patient-
synpunkt.

Enskilda drenden kan inte anmilas
till Vardanalys. De kan diremot an-

et wBrsigevara uTekrdering mad balp o o
| uiwirderinguestrarrl
Hiin Fefebpde ave 2l B0 vee e Lph-der
bt Sl L et yaldi e e
Fwihaind beussdbrgrperiod e o plerka
radwacharh i bl b 1 e

malas till IVO, Inspektionen for Vard
och Omsorg eller landstingens pa-
tientndmnder. IVO:s frimsta uppgift
ar att ansvara for tillsyn over hilso-
och sjukvard med mera. IVO:s dren-
dehantering och tillsyn analyseras
och ligger till grund for systematiskt
lirande och att brister och misstag
inte upprepas.

P e | e = M el
T EETHII 3

LN W™

Inspektanen it waid och DTS

www.vardanalys.se/Lamna-granskningstips/

www.ivo.se/for-privatpersoner/klaga-pa-varden/
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FN-konventionen

Vikten av habilitering och rehabili-
tering anges i artikel 26 i FN:s kon-
vention om rittigheter for personer
med funktionsnedsittning. I artikeln
beskrivs mélet for habilitering och
rehabilitering och vad som kravs av
staten. Kamratstod anges som en at-
gird. Rehabilitering ska borja tidigt,

artikel 26 Habilitering och rehabilitering

grundas pa tvirvetenskap, anpassas
efter var och ens behov och inklude-
ra alla aspekter av deltagande i sam-
hallslivet.

Bide grundutbildning och specia-
listutbildning fér verksamma inom
rehabiliteringen ska framjas. Slutligen
ska kiannedom om och anvandning av

¢ Lkamratstod

hjdlpmedel som gagnar habilitering
och rehabilitering framjas.

Neuroforbundets tolkning av artikel
26 dr att den ger fullt stod for de krav
pa bra rehabilitering som forbundet
verkar for.

= o ska konventionsstaterna organisera,

forstarka och urstricka heltickande
habiliterings- och rehabiliteringsstiid

grundas pa en tvarvetenskaplig be-
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FN-konvention, artikel 26 om habilitering och rehabilitering

Slutsats Rehabilitering

» Rehabilitering och vuxenhabilite-
ring ska omfatta hela livssituatio-
nen och vara livslang, det vill siga
vara livsinriktad.

» Individuell rehabiliteringsplan ska
upprittas och foljas.

» Patientmedverkan och individuel-
la rehabiliteringsplaner dsidosatts
av varden.
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» Rehabilitering ska paborjas tidigt
och har ingen bortre grans.

» Kvalitetsregister kan vara kvali-
tetshojande.

» Forskning som visar virdet av
rehabiliteringsinsatser behovs.

» Rehabiliteringsansvar, gransdrag-
ningar och samordning behover
fortydligas.

anviandning av hjalpmedel och teknik

» Upplevda brister inom rehabili-
tering och vuxenhabilitering kan
anmailas till Vardanalys, Patient-
ndamnder och IVO.

» FN-konventionen stodjer saval att
rehabilitering och vuxenhabilite-
ring behover ses over

» Konventionen stodjer dven de
krav pd rehabiliteringens utform-
ning som Neuroforbundet staller.

Neuroforbundet, liksom till exempel
Likarforbundet, bedomer att reha-
biliteringen under flera 4r monterats
ned och idag dr grovt underdimensio-
nerad. Mycket pekar mot att rehabi-
litering for att behdlla funktionsfor-
mdga dr sirskilt eftersatt. Samtidigt
viaxer behovet av rehabilitering pa
grund av bade neurologins framsteg
och att antalet dldre 6kar och att pa-
tienterna har allt storre forviantning-
ar. Manga remisser till neurologisk
rehabilitering avslas emellertid, vilket
i sin tur leder till att firre remisser
skrivs. Darfor ar inte hela rehabilite-
ringsbehovet synligt.

”Min vardcentralsdoktor tycker
att jag har alla ”krav” som stills,
sokt tva ganger och fatt till svar
att det inte finns ekonomiska
resurser for mitt behov!”

Ur medlemsenkit

Det saknas nationella, kvantitativa
uppgifter om hur stort behovet av
neurologisk rehabilitering faktiskt ar.
En utgdngspunkt dr emellertid att alla
med neurologisk sjukdom eller skada
har behov av livslang rehabilitering.
Det kan handla om att férebygga even-
tuella kommande funktionsnedsitt-
ningar eller traditionell rehabilitering

for att vidmakthaélla eller aterta funk-
tioner. Periodvis kan det vara behov av
intensiv, specialiserad neurologisk re-
habilitering och under andra perioder
kan egentrianing vara lampligt.

Det saknas ocksd nationella, kvantita-
tiva uppgifter om tillgang till neurolo-
gisk rehabilitering. Sddana uppgifter
ar svdra att sammanstilla, eftersom
omradet dr mycket brett och enty-
dig definition av rehabilitering och
vuxenhabilitering saknas. Resurserna
ar dessutom spridda pd manga hall
i samhallet; specialistsjukvard, slu-
ten- och 6ppenvard samt primarvard.

4. Har du i dag ndgon form av neurologisk rehabilitering? [Flera svarsalternativ majliga)
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1 Mej
. Ja, sjukgymnastik med sjukgymnast
3 la, arbetsterapl med arbetsterapeust
i la, kagnitiv trdning [(minnestrining, koncentrations-trining ete med paykolog, arbetsterapeut eller liknande
5 Ja, kurators- psykologsamtal
[ la, intensiv rehabilitering (bortavistelse alt. heldag)
F 1a, logopedtraning
8 Teanar sjiity
2 Annat, winligen specificera

Ur Neuroférbundets medlemsenkdit
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Rehabiliteringsverksamhet kan drivas i
offentlig eller privat regi. Den kan inga
i Forsdkringskassans ansvarsomride
eller omfattas av annan forsikring.
Neuroforbundet antar dessutom att
omfattande insatser som ar att betrakta
som rehabilitering eller vuxenhabilite-
ring utfors av patienten sjilv helt utan
bade innehallsligt och ekonomiskt stod
frin hilso- och sjukvarden.

Neuroforbundets medlemsenkit 2015
visar att ndstan 40 % av svarande,
alla med neurologisk diagnos, inte har
ndgon form av neurologisk rehabilite-
ring och att nistan 6o % tranar sjilv.

AKTIV
REHAB &
RIDTERAPI

by L
w

Ll E .3' -
Rehabiliteringsanldggningen Vintersol

Med aren har Ralph lirt sig att
den bista medicinen for honom
ar att vara ute i naturen. Han
cyklar, vandrar, paddlar kajak

eller aker langfardsskridskor efter

basta formaga. Allt for att kunna
ma s bra som mojligt med sin
kroniska skada av l6sningsmedel.

Frin Neuroforbundets hemsida

En halvtimme pd hdstryggen med frekvens, évar upp mycket mer én man kan tro. Ett framgangsrikt projekt som initierats av

Neuroférbundet i Dalarna.
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Exempel klimatrehabilitering

P4 den spanska 6n Teneriffa ligger re-
habiliteringsanlidggningen Vintersol.
Dir erbjuds kvalificerad neurologisk
rehabilitering av utbildad svenskspra-
kig personal. Madlet ar att forbattra
patienternas fysiska, psykiska och so-
ciala forméga. Patienterna kan ta del
av rehabiliteringen antingen via re-
miss fran lakare eller pa eget initiativ.

Stor vikt har lagts vid att anligg-
ningen ska vara anpassad for perso-
ner med nedsatt funktionsforméga.
Kommunen har ocksa satsat stort pa
att gora stranden och andra delar av
staden tillganglig for personer med
nedsatt rorelseférmaga.

Patienter vittnar om att virmen och
den intensiva traningen, till exempel
i bassing sitter igdng blodcirkulatio-
nen och ger bade energi och rorlighet.

”Min lakare sokte men
landstinget sa nej.”

Ur medlemsenkit

Exempel Hastunderstodd
terapi/ridterapi

Nytiankande och samverkan mellan
olika samhallssektorer kan bidra till
minskade skillnader i hilsa hos be-
folkningen och ge utrymme for effek-
tiva och ldngsiktigt hallbara insatser.
Ridterapi dr ett exempel pa samver-
kan mellan folkhilsoarbete och hal-
so- och sjukvard. 30 minuter i skritt
pa histrygg motsvarar 30 minuters
promenad. Ridterapi trinar stabilitet,
styrka, koordination, kroppskanne-
dom med mera. Neuroforbundet Fa-
lun och Norra Dalarna har genomfort
ett Arvsfondsfinansierat projekt till-
sammans med bland annat ridklub-
bar. Deltagarna upplevde genomga-
ende positiva hilsoeffekter . Dalarnas

Lins Landsting har beslutat, att i hela
lanet, ta in histunderstodd terapi i
det ordinarie rehabilteringsutbudet.

Exempel avancerat
andningsstod
Rehabiliteringskliniken Remeo er-
bjuder en ny virdniva i granslandet
mellan intensivvard och vanlig vard-
avdelning. Den vinder sig till pa-
tienter med behov av avancerat and-
ningsstod. D4 man dr redo att lamna
intensivvarden ska man gora det och
rehabiliteringsteam ska ta vid direkt.
P4 Remeo handlar det om att nor-
malisera tillvaron kring patienterna
s att de kan ta emot rehabilitering.
Remeo har patienter som bedomts ha
behov av respirator resten av livet,
men som med intensiv traning kan
lamna respiratorn och dka hem.

Det finns mycket pengar att spara pa
god rehabilitering av de svarast sjuka.
Det behovs emellertid ett samhallse-
konomiskt perspektiv. Rehabilitering
betalas av landstingen, medan det ar
kommunerna som gor besparingar.

Rehabiliteringskliniken Remeo
Foto: Remeo

Utbud

P4 universitets- och lanssjukhus finns
kliniker for rehabilitering. Kliniker-
na har rehabiliteringsteam med de
professioner som krivs vid olika till-
stind; fysioterapeuter, arbetsterapeu-
ter, kuratorer, psykologer, logopeder,
dietister med flera, finns represente-
rade. Informationen om neurologisk
rehabilitering fungerar ofta daligt
och alla som behover rehabiliterings-
insatser remitteras inte till klinikerna.
I Neuroforbundets medlemsenkat
2015 uppger bara en tredjedel att de
fatt tillricklig information om neu-
rologisk rehabilitering. Variationerna
over landet ir stora.

Utbudet av rehabilitering och egen-
traning drivs till stor del i annan regi
an offentlig. Den kan vara tillgianglig
for patienterna genom att rehabili-
teringshuvudmannen tecknat avtal.
Patienten kan ocksd sjilv finansiera
rehabiliteringen eller trianingen.

”I Dalarna bekostas detta enbart
for nyinsjuknade, i den man det

bekostas alls. Jag har sjalv bekos-
tat en vistelse med goda resultat.”

Ur medlemsenkit

I Sverige finns ca 25 rehabiliterings-
medicinska kliniker med ett mycket
brett patientklientel som har sjuk-
domar och skador som till exempel
stroke, traumatiska och andra hjirn-
skador, neurologiska sjukdomar, mul-
titrauma samt ryggmargsskador och
kroniska smadrttillstdnd. Tillgdngen
till vardplatser i landet dr ojimnt for-
delade. Inom delar av landet vardas
idag ”yngre”, cirka 16-65 ar, perso-
ner inom rehabiliteringsmedicinska
enheter och “dldre” pa geriatriska
enheter. P4 andra platser sker all re-
habilitering pd geriatriska enheter.

M



Rehabiliteringskliniker
i landstings- eller
regionregi

Kvalitetsregistret WebRehab uppger
att det 2009 fanns cirka 6oo plat-
ser i landet disponibla fér medicinsk
rehabilitering. Av dessa hade cirka 50
annan huvudman ar landsting/region.
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1 Borés

2 Falun

3 Goteborg

4 Halmstad

5 Harnosand
6 Hissleholm
7 Jonkoping
8 Karlshamn
9 Karlskrona
10 Karlstad
11 Linkoping
12 Luled

13 Lund

14 Sandviken
15 Skovde

16 Stockholm
17 Uddevalla
18 Umea

19 Uppsala
20 Vistervik
21 Visteras
22 Vixjo

23 Angelholm
24 Orebro

25 Ostersund

&
‘( Ansokan om rehabilitering vid lands-

tingsdrivna enheter inom det egna
landstinget ske via likarremiss. Reha-
bilitering kan ocksa sokas utanfor det
egna landstinget och ska da sanktio-
neras av hemortslandstinget. Lands-
tingen kan ha avtal med olika anlagg-
ningar utanfor det egna landstinget,
exempelvis klimatrehabilitering.

Forutom de landstingsdrivna rehabi-
literingsklinikerna finns det omkring
femton andra anldggningar som er-

bjuder neurologisk rehabilitering till
vilka man kan remitteras eller sjalv
soka sig, Humlegdrden, Vintersol,
Stora Skondal, Valjeviken, Treklover-
hemmet, Olivia Rehabilitering, Fryk-
center med flera. Anldggningarna kan
ocksa ha avtal med andra, exempelvis
forsakringsbolag.

Lagen om valfrihetssystem, LOV
mojliggor att landstinget gor en krav-
specifikation mot vilken rehabilite-
ringsanldggningar kan godkannas.
Stockholms Lins Landsting har vard-
val for neurologisk rehabilitering. De
tillimpar lagen om valfrihetssystem,
vilket de 4r ensamma om att gora for
neurologisk rehabilitering. De har
tretton godkidnda utférare, spridda
over landet, som patienterna kan val-
ja mellan.

Primédrvardens utbud av rehabilite-
ringsinsatser dr stort och svart att
overblicka. Aven dir manga utféra-
re finns kan det vara fi som kan ta
emot alla patienter, exempelvis pa
grund av otillgingliga lokaler. Vistra
Gotalandsregionen har vardval for
primérvardsrehabilitering. Det finns
ett 9o-tal enheter som erbjuder olika
rehabiliteringsinsatser att vilja mel-
lan. T Stockholms ldn finns pd mot-
svarande sitt 155 mottagningar att
vilja mellan.

Slutsats
Utbud av rehabilitering

» Utbudet av neurologisk rehabilite-
ring motsvarar inte behovet.

» Madnga aktiviteter i rehabiliterande
och vuxenhabiliterande syfte sker i
patientens egen regi och utan stod
av hilso- och sjukvarden.

» Uppgifter om hur stort bade beho-
vet och utbudet ar saknas.

”Hantera kognitiva
problem och stress
battre.”

”skulle vilja ha mer,
men det finns inte
resurser for tillfallet.”

”1 privat regi,
betalar sjalv.”

”stammer inte med
tiderna hos
sjukgymnast och
mitt arbete.”

”Lakaren tycker jag kan ga till
”vanliga” sjukgymnaster”

Citat ur medlemsenkdt
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Patientperspektiv

Livsinriktad
rehabilitering

Rehabilitering handlar initialt om
att mota de komplikationer en sjuk-
dom eller skada medfor. T detta ske-
de ar rehabiliteringen direkt kopplat
till individens roll som patient och
patientperspektivet pa rehabilitering
ar entydigt. Vid kronisk sjukdom
behovs livslang, livsinriktad rehabi-
litering som inte nodvindigtvis ar
kopplade till sjukvarden. I detta ske
ar rehabiliteringen snarare en fraga
om medborgarskap och minskliga
rittigheter. D4 behovet av insatser be-
ror pa en kronisk, neurologisk diag-
nos ar emellertid patientperspektivet
relevant oavsett var och i vems regi
rehabiliteringsinsatserna tillgodoses.
Insatserna kan exempelvis handla om
egentrdning. Det kravs dd ett utbud
av friskvardsaktiviteter som passar
individen.

"Eﬁn.g,...-.mm.-

Traning i Halland

Tillganglighet vid
funktionsnedsittning

LRSS TER TR, R
B Bkl it o il 4. Mlilasad
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Neuroforbundet baserar sina insatser
och stillningstaganden pa en helhets-
syn pd medlemmen, att se individen
i sitt sammanhang. Patienten mdste
alltid sté i centrum och sa langt moj-
ligt ha initiativet och vara delaktig i
de beslut och aktiviteter som paver-
kar livsvillkor och livssituation. Hal-
so- och sjukvarden styrs till stor del
av ett patogent synsitt, det vill siga
inriktningen 4r att eliminera det sjuka
och faktorer som leder till sjukdom.
Ett alternativt synsitt, salutogent, ar
att fokusera pa det friska och aktivi-
teter som fir individen att ma bra, det
vill sdga optimal hilsa och vilbefin-
nande. Rehabilitering handlar om att
patienten ska ha basta mojliga funk-
tionsformdga och forutsittningar
for ett sjalvstindigt vardagsliv samt
aktivt deltagande i samhallslivet. Ett
helhetsperspektiv pa rehabilitering
och vuxenhabilitering innebar att den
ska vara inriktad pa livet som helhet,
livsinriktad.

”Jag umgicks med manniskor
som precis som jag ville diskutera
sina styrkor och inte bara prata
sjukdom.”

Helena Brobick, ur Rehabilitering —
vagen till ett battre liv

Malet for hilso- och sjukvirden dr en
god hilsa och vard pa lika villkor for
hela befolkningen, Hilso- och sjuk-
varden 2 §. Med hilsa menas fysiskt,
psykiskt och socialt vilbefinnande.
Hilsa 4r inte nodvindigtvis franvaro
av sjukdom och skada.

Det 6vergripande folkhalsomalet dr
att skapa samhilleliga forutsittning-
ar for en god hilsa pa lika villkor for

Sjuk eller frisk?

Vi har en tendens att se pa sjuk och
frisk som ett ”antingen eller”. An-
tingen dr man frisk eller ocksd ar
man sjuk. Ar man frisk kan man
arbeta och vara aktiv. Ar man sjuk
sd ska man vila och kurera sig.
Har man drabbats av en kronisk
sjukdom eller skada mitt i livet s
mdste man leva med sin sjukdom.
Da ar det viktigt att hitta friskfak-
torerna, trots att man har en sjuk-
dom.

Det kan ta en tid innan man lar sig
hantera sin sjukdom och sin nya
livssituation, innan man lir sig be-
gripa och hantera problemen, och
innan man kinner sig trygg och
kan se ljust pd morgondagen. Den-
na process underldttas av en god
rehabilitering.

Ur Rehabilitering - végen tillbaka, Neu-
rologiskt Handikappades Riksférbund

hela befolkningen. En hilsoframjande
hilso- och sjukvard ar ett delmal och
en viktig forutsittning for att nd folk-
halsomalet. Ett annat delmdl ar del-
aktighet och inflytande i samhallet.

Den nationella funktionshinderpo-
litiken syftar till full delaktighet i
samhallslivet for personer med funk-
tionsnedsdttning i alla dldrar och
jamlikhet i levnadsvillkor. Hinder for
delaktighet ska identifieras och un-
danrojas.

Sammantaget ska samhillets insatser
inom olika politikomrdden leda till
att medborgarna, oberoende av

sjukdom och skada, ska kunna upple-
va vilbefinnande, ha sd god hilsa
som mojligt och vara fullt delaktig i
samhallslivet. Forenklat uttryckt; ma
bra och kunna vara aktiva.

.ﬂ.&dﬂsmﬂm
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Myndigheten
far delakbgheat

Folkhilsomyndigheten visar att per-
soner med funktionsnedsittning
upplever en samre hilsa dn vad som
motiveras av sjukdom och funktions-
nedsattning. Den daliga halsan for-
klaras av omgivningsfaktorer som
begransar aktivitet och delaktighet.
Personer med funktionsnedsittning
upplever i genomsnitt sin hilsa som
simre 4n andra, firre forvirvsarbetar,
de har simre ekonomi och sa vidare.

I kvalitetsregistret WebRehabs 6p-
penvirdsrapport 2013 uppger 14 %
av patienterna att livet i allmanhet”
forbattrats frén otillfredsstallande till
tillfredsstillande med hjilp av reha-
bilitering.

Neuroforbundet visar i Vardkedje-
rapporten att diagnosen ms inte per
definition betyder att patienten upp-
lever sin hilsa som dalig. Ungefir
halften upplever sig ha ndgorlunda
eller dalig halsa medan cirka en fem-
tedel upplever utmairkt eller mycket
god hilsa, trots kronisk sjukdom.

”Det gér att leva ett bra liv med
bra livskvalitet 4ven med svaga
muskler. Mitt bland alla hjalp-
medel och assistans. Den vanliga
vardagen dr vad jag striavar efter.”

Josefin Quist ur Jag har en
SJUKDOM men jag ir inte SJUK,
tio ar senare

| allmanhet: hur skulle du vilja saga att din halsa ar?
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Stackhalm Upptala Vastra

Gataland

Sverige har undertecknat FN-kon-
ventionen om rittigheter for personer
med funktionsnedsittning. Landet ar
darfor forpliktigat att folja konven-
tionen som om den vore svensk lag.
Konventionen anger hur minskliga
rattigheter ska tillgodoses. I kon-
ventionen regleras att delaktighet
och jamlikhet ska tillgodoses inom
alla samhillsomrdden. Personer med
funktionsnedsittning har ritt att at-
njuta basta mojliga hilsa, artikel 25
Hilsa, och att uppnd och vidmakt-
hilla storsta mojliga oberoende och
deltagande i livets alla aspekter, arti-
kel 26 Habilitering och rehabilitering.

Sveriges Kommuner och Landsting
har kartlagt arbetet med minskliga
rittigheter i kommuner och lands-
ting. Kartliggningen visar att dar
ett mera omfattande arbete bedrivs,
finns ocksé en tydlig politisk vilja att
driva fragorna.

AErTErHETETT

Vasiter Orebro Oter
batten patdand

s o | R

Kdlla: Neuroférbundet, Vardkedjerapporten, enkdtundersékning till 977 personer med ms
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Medlemsun-
dersokningar

Neuroforbundet har 2014 och 2015
foljt upp tidigare medlemsundersok-
ningar om rehabilitering frin 2007.
Enkiterna belyser onskemdl om och
tillgéng till rehabilitering, individuell
rehabiliteringsplan och delaktighet,
kontinuitet och olika typer av reha-
bilitering, nojdhet med mera. 2023
personer med neurologisk diagnos
och spridda 6ver landet, har besvarat
enkiten. Resultaten ligger till grund
for liansvisa rehabiliteringsrapporter
dir, utvecklingen i respektive ldn re-
dovisas och kommenteras.

Sammanfattningsvis ar en bra re-
habiliterings storsta varde for med-
lemmarna att klara vardagen batt-
re, kunna rora sig battre och ha en
mer aktivt fritid. Detta stimmer val

overens med samhillets 6vergripande
mal; att medborgarna ska ma bra och
kunna vara aktiva.

”Oka det psykiska vilbefinnan-
det — minska sorg, dngest”

Ur medlemsenkit

Den vanligaste formen av rehabili-
tering som medlemmarna saknar, ar
intensiv och sammanhéllen rehabili-
tering. Detta uppgav mer an var fjar-
de svarande. Direfter nimns sjuk-
gymnastik och kognitiv traning. Av
de anledningar som namns, ar brist
pa information det vanligaste svaret.
De svarande signalerar att de kanner
sig Overgivna. Man far behandling ett
visst antal ganger, sedan upphor det
utan att de forstar varfér och sjuk-
virden forefaller inte bry sig. Mer
an 40 % av svarande uppger att de
inte 4r med och pdverkar sin egen
rehabilitering. Detta bekriftar den

stora skillnaden mellan WebRehabs
uppgift om att 83 % av patienterna
har rehabiliteringsplan och att bara
12,8 % i Neuroforbundets medlem-
senkit uppger att de har en individu-
ell rehabiliteringsplan.

Jamforelser pd nationell nivd mellan
2007 och 2015 visar att kontakterna
med fysioterapeuter minskat medan
egentraning oOkat. Det dr en tydlig
trend att den enskilde fir ta storre
eget ansvar for sin rehabilitering idag.

Nojdhet

En jamforelse mellan tillgdngen till
neurologer och rehabiliteringsmedici-
nare och hur nojda svarande ar med
sin neurologiska rehabilitering pekar
mot att tillgdngen till specialister inte
ar avgorande. Neuroforbundet drar
slutsatsen att organisation och ar-
betsformer ocksa har stor betydelse.

12. Jag &r mycket eller ganska n6jd med den neurologiska rehabilitering som jag far i dag.
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9. JA, det finns en individuell rehabiliteringsplan upprattad for mig?
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Vistra sjukvardsregionen har forhal-
landevis god tillgang till badde neurolo-
ger och rehabiliteringsmedicinare, men
ligger 4nda betydligt under riksgenom-
snittet for nojdhet. I bade Ostergot-
lands och Jonkopings lan ar forhallan-
devis ménga nojda, trots att tillgdngen
till specialister i Sydostra sjukvardsre-
gionen 4r lagre 4an riksgenomsnittet.

Individuell
rehabiliteringsplan
Motsvarande jimforelse vad giller
individuell rehabiliteringsplan ger
heller inte ndgon bild av att tillgang-
en till neurologer och rehabiliterings-
medicinare dr avgorande for i vilken
utstrackning svarande uppger att de
har en individuell rehabiliteringsplan.
I Jamtlands och Visterbottens lin ir

25,0% 30,0% 35,0%

andelen som uppger att de har en in-
dividuell plan, mer dn dubbelt sa stor
som i riket. I samma sjukvardsregion
finns Visternorrlands lin, som har
lagst andel svarande i landet med in-
dividuell rehabiliteringsplan.

”Min lakare ska hjidlpa mig
med en ansokan for att se om
jag kan fa dagrehab.”

Citat ur medlemsenkdt
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7.JA, jag anser att jag fatt tillrdckligt med information fran ldkare, terapeuter och liknande personer om vilken typ av
neurologisk rehabilitering som finns och hur denna kan hjalpa neurologiskt sjuka.
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Information

Vad giller att f3 tillricklig informa-
tion utmdirker sig svarande i Vister-
bottens lan med att dubbelt sd stor
andel svarande dr néjda jamfort med
rikgenomsnittet.

Jamtlands och Visterbottens lin har
forhillandevis stor andel positiva
svar pa samtliga fragor. Lanen tillhor
Norra sjukvardsregionen, vilken inte
utmarker sig for stort antal specialis-
ter. Region Skédne och Vistra Gota-
land har 4 andra sidan férhallandevis
manga specialister, men har for samt-
liga fragor farre positiva svar dn riks-
genomsnittet.
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”...egentligen vet jag inte
om det ar rehabilitering
eller traning...”

Slutsats
Patientperspektiv

» Sambhallets overgripande, politiska
malsattning ar att medborgarna
ska md bra och kunna vara delak-
tig i samhallslivet.

» For personer med neurologisk
sjukdom eller skada ar rehabili-
tering och vuxenhabilitering en
forutsittning for att ma bra och
vara delaktiga i samhillslivet.

Citat ur medlemsenkdit

» Neuroforbundets medlemmar
upplever stora brister inom re-
habiliteringen vilka far allvarliga
konsekvenser for individen.

» En positiv upplevelse av rehabili-
tering beror pd méanga samverkan-
de faktorer som verksamhetens
organisation, arbetsformer och
resurser.

Benny Johansson

Benny Johansson - intensiv
rehabilitering och fortsatt
traning |

Benny Johansson i Dals Ed ir i 50-
arsdldern och har progressiv ms se-
dan nigot decennium. Han kom i
allt simre kroppsligt skick, eftersom
han inte fick hjilp med rehabilitering.
I hostas kunde han bara gd ndgra
meter och satt i princip i rullstol pa
dagarna. D4 fick han dntligen mojlig-
het att dka pa intensiv rehabilitering
ndgra veckor. Den intensiva trining-
en under ledning av fysioterapeut gav
resultat 6ver forvintan.

Hemma i Dals-Ed hanvisade primar-
varden Benny till vanligt gym. Efter
kraftfullt eget agerande, kunde han
istdllet fortsitta trianingen pa den
kommunala  rehabiliteringsanligg-
ningen. Har fick han en riktig nystart
och bra kontakt med en fysioterapeut
pa anldggningen. Tack vare det kun-
de Benny uppritthélla sitt paborjade
kreativa rehabiliteringsarbete. Det gor
att han nu kan gé flera kilometer och

vardagslivet har blivit mycket lattare.
Den kommunala rehabiliteringsanlagg-
ningen ar bra for Benny. Hir far han
kontinuerlig professionell vigledning
av sin fysioterapeut. Att ga till ett van-
ligt gym pd orten fungerar inte. Han
tranar med vikter pa cirka 1o kilo
medan andra ”friska” min i hans alder
lyfter manga ganger tyngre. Han tycker
att det blir for jobbigt mentalt.

Bennys agerande har lett till att kom-
munen nu erbjuder dven andra patien-
ter i hans situation trianing pa den kom-
munala rehabiliteringsanliggningen

Christina Brannstrom -
intensiv rehabilitering och
fortsatt traning I

Christina har en typ av ms som likar-
na menar inte gar att behandla. Hon
har ingen bromsmedicin, bara likeme-
del mot konsekvenser av sjukdomen
som spasticitet och trotthet. Smartan
kommer man inte at. Darfor ar reha-
bilitering s oerhort viktigt for henne.

Christina Brdnnstrém

Foto: privat

Intensiv sammanhingande rehabilite-
ringen, enskilt och inte minst i grupp,
dar olika professioner som arbetste-
rapeut, fysioterapeut och kurator in-
gér, dr oerhort viktigt for Christina.
Det ger henne stod for egen traning
och att hantera sin dagliga tillvaro.
Rehabiliteringen behovs ocksd for
att ta tillbaka lite av den styrka och
balans som hon sakta tappar. Sam-
manhingande intensiv rehabilitering-
en gor att hon kan koppla bort alla
mdsten runt omkring och koncentre-
ra sig pa sig sjalv fullt ut. Psykiskt ar
det valdigt viktigt.

Viktiga inslag i Christinas rehabili-
tering 4r intensiva traningsperioder
efter vilka hon kan fortsitta trana pa
egen hand och regelbunden vatten-
traning. Grupptraning ar socialt be-
tydelsefullt eftersom hon dd bade ger
och far vildigt vardefulla tips.

Rehabiliteringen har gjort det mojligt
for Christina att fungera som mam-
ma och hustru, delta i socialt liv och
fortsitta arbeta utan att minska pa
arbetstiden, men med andra arbets-
uppgifter. Christina mar bra och som
ett plus till samhallet tillfor hon skat-
temedel, inte bara kostar.
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Dan Rotkopf - regelbunden
sjukgymnastik

Regelbunden sjukgymnastik ar ett
méste for att Danne ska fungera i
vardagen. Hans fysioterapeut ser till
att dvningarna ger ritt traning. Nar
han fortfarande var gangare foll han
litt och fick manga hjarnskakningar.
Hans fysioterapeut gav honom da
tipset att anvinda rullstol och han
behovde inte sd mycket dvertalning.
”Min skalle talde inte s& manga fler
smaillar. Nu dr jag mycket ute i sam-
hallet och ofta med hogt tempo!”

Erika Lundmark
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Erika Lundmark - kuratorn
skapar trygghet

Erika fick en stroke i maj 2014 och
kom mycket snabbt under behand-
ling pa Skellefted lasaretts strokeen-
het. Inom en halvtimma hade hon fatt
propplosande medel. Efter fyra dagar
blev hon utskriven fran sjukhuset och
fick kontakt med landstingets hem-
rehabiliteringsteam. Teamet bestod
av kurator, fysioterapeut, arbetste-
rapeut, sjukskoterska med flera och
i bakgrunden fanns en likare. Eri-
ka fick inga fysiska men av stroken

Foto: privat

men hjarntrotthet och vissa kognitiva
svarigheter. Det passade henne dirfor
vildigt bra att kuratorn var hennes
kontaktperson i teamet. Kuratorn tog
hand om alla formella kontakter med
landstinget som att fornya recept och
sjukintyg. P& sd sitt slapp hon oroa
sig for det praktiska och kunde foku-
sera pd att lara sig att hantera sin nya
livssituation.

Tidplan och insatser planerades helt
efter Erikas egna forutsittningar. I
slutet av 2014 borjade hon triffa en
liten grupp personer med liknande di-
agnos. Pa hosten borjade hon besoka
sin arbetsplats, i mars arbetstranade
hon, i april borjade hon arbeta 25 %
och i juni 50 %. Langre fram i host
planerar hon att préva jobba 75 %.
Tack vara forstiende arbetsgivare,
bra kontakt med Forsdkringskassan
och framfor allt kuratorns insatser, ir
Erika vildigt n6jd med den rehabili-
tering hon har.

Marlene Malmberg - hitta
halsan i ohalsan

Marlene bor i Ostergétland. Hon har
ms sedan 1o 4r och arbetar som hal-
sopedagog. Marlene har sjalv format
den rehabiliteringsmodell som pas-
sar henne. Det har hon gjort pa egen
hand men understryker att hon har
bra stod av bade neurolog och ms-te-
am. De har gett henne de verktyg hon
behovt for att hitta vad som ar bast
for just henne.

Tva ganger per ar dker Marlene till
Vintersol. Fyra veckor per gang. Hon
har individuell behandling varje dag
och deltar dessutom i flera pass med
grupptraning. Landstinget beviljar
inte intensiv rehabilitering sa har ofta.
Eftersom hon har mojlighet, s betala
hon rehabiliteringsperioderna sjalv.

Marlene Malmberg.

[ Ostergotland finns ett stod for polikli-
nisk rehabilitering som hon anviander.
Sédant stod finns inte i alla landsting.
For att halla nere kostnaderna bor hon
dessutom utanfor anlaggningen. Mar-
lene tycker att det dr bedrovligt att
man ska behova kopa hilsa!

Fore och efter rehabiliteringsperioden
gors en mitning av hennes formaga
och sedan tranar hon sjilv hemma.
Det passar henne bast. Hennes mal-
sattning dr att behdlla och stirka sin
formdga och att hitta hilsan. Det
finns bra intensivrehabilitering inom
landet ocksd, men fér Marlene ir kli-
matet pa Teneriffa mycket gynnsamt.
De positiva effekterna haller i sig cirka
ett halvdr. Med ritt individuell trining
kan hon sedan oftast himta tillbaka
den kraft och formaga hon tappat.

Marlene tycker det dr uppseende-
vickande att uttommande och lit-
tillgdnglig information om vilka re-
habiliteringsmojligheter som stdr till
buds, inte finns hos huvudminnen.

Foto: privat

Rehabiliteringsutredning

For personer med en neurologisk
sjukdom eller skada ar rehabilitering
eller vuxenhabilitering en noédvin-
dig forutsittning for att ma bra och
kunna vara delaktiga i samhaillslivet.
Individen maste kunna lita pa att ett
livslangt behov av neurologisk reha-
bilitering och vuxenhabilitering kom-
mer att tillgodoses. Detta ar en forut-
sattning for att kunna kinna livslust,
delaktighet och framtidstro.

Sambhaillets
tacker emellertid inte behovet. Det

rehabiliteringsresurser

saknas nationella, kvantitativa upp-
gifter om bade behov av och tillgdng
till neurologisk rehabilitering och
vuxenhabilitering. Scenariot ir oli-
ka for olika neurologiska diagnoser.
For vissa som stroke och ms finns det
kunskap om hur rehabiliteringen kan
genomforas men resurserna ar brist-
falliga. For andra diagnoser som cp
och médnga sillsynta diagnoser sak-
nas bade basal kunskap och resurser.

Rehabilitering ger vinst for bade
individ och samhille

”Minga med neurologisk diagnos
efterlyser mera rehabilitering an
vad de har tillgang till.

Rehabiliteringskedjan borjar med
att den som dr nyinsjuknad eller
nydiagnostiserad maste erbjudas
medicinsk rehabilitering. For att
sedan uppratthalla funktioner
behovs regelbunden traning som
t ex sittgympa eller vattengym-
pa. Det ar ocksa viktigt att da
och da fa bekriftelse pa att man
trianar ritt. Det behovs en re-
habiliteringsplan dir individen
satter upp konkreta mal som ar
realistiska att uppna. For att orka
kdmpa vidare behovs dessutom
aterkommande rehabiliterings-
perioder som kan omfatta medi-
cinsk rehabilitering eller ha mera
allmin karaktir beroende pa
individens behov. Sidana rehabi-
literingsperioder erbjuds exem-
pelvis pa Valjeviken och Vintersol
som ocksa innebar ett gynnsamt
miljsombyte. Aterkommande
rehabiliteringsperioder behovs for
att ge stod och stimulans for att
orka gora det basta mojliga av sin
vardag.”

Karin Olsson, pensionerad socio-
nom med ldng yrkeserfarenhet inom
rehabilitering, styrelseledamot i Neu-
roférbundet Skane och Lundabygden
samt rullstolsanvindare pd grund av
en neuromuskular sjukdom
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Kriterier for bra rehabilitering ar
bland annat att:

¢ den paborjas tidigt

¢ teamarbete och helhetssyn tillim-
pas, det vill siga den ar livsinrik-

tad

e patienten dr delaktig och indivi-
duell rehabiliteringsplan upprittas
och foljs

e den ar kontinuerlig och livslang

¢ den erbjuds pa lokal-, tids- och
ekonomiska villkor som passar
patienten

¢ perioder med intensiv, neurologisk
rehabilitering och egentraning kan
vixla

Sambhillets oOvergripande, politiska
malsittning dr enligt flera olika lagar
och styrdokument att medborgarna
ska mé bra och kunna vara delaktiga
i samhillslivet. FN:s konvention om
rattigheter for personer med funk-
tionsnedsattning reglerar habilitering
och rehabilitering.

Konventionen ger stod for Neurofor-
bundets uppfattning om hur bra
rehabilitering kan utformas. Kon-
ventionen ger ocksd stod for att en
rehabiliteringsutredning behovs, for
att driva fram de forbattringar som
kravs, for att rehabilitering och vux-
enhabilitering ska motsvara sival
patienternas behov som hilso- och
sjukvardens intentioner och samhil-
lets overgripande malsittningar.

Neuroforbundets erfarenhet visar att
en rehabiliteringsutredning bland an-
nat maste behandla:

e det samlade rehabiliteringsbehovet

¢ befintliga rehabiliteringsresurser,
personella och lokalmissiga

e hjilpmedel och teknik som stoder
rehabilitering

* rehabiliteringsstatistik
e patientmedverkan

e kunskapsstod avseende olika
diagnoser, sjukdomsskeden och
livssituationer

e rehabilitering och vuxenhabilite-
ring i nationella riktlinjer

e kvalitetsregister

e rehabilitering och vuxenhabilite-
ring i 6ppna jamforelser

¢ kvalitetssakring ur ett patientper-
spektiv

e griansdragningar
® ansvarsomraden
¢ finansiering

e rittighetslagstiftning

Slutsats
Bra rehabilitering

» For personer med neurologiska
diagnoser kan bra rehabilitering
vara nyckeln till livslust, delaktig-
het och framtidstro.

» Det finns patienter som upplever
bra rehabilitering, lyssna pa dem
och lar!




Neuroforbundet www.neuroforbundet.se

Neuroforbundet ar en intresseorganisation
specialiserad pa neurologi.

Neuroforbundet har totalt cirka 13 coo medlemmar
och omsitter cirka 37 miljoner kronor per ar.
Neuroforbundet forvaltar dessutom fondmedel for tva
stiftelser, Neuroforbundets fond (NHR-fonden) och

Anders Ulffs minne.

Det finns hundratals neurologiska diagnoser och
symtom. Neuroforbundet arbetar 6vergripande med
neurologi och dessutom férdjupat med manga diagno-
ser. P4 forbundets hemsida framgar hur arbetet bedrivs.

(Neuroforbundet hette fram till 2013 NHR)

SFRM - Svensk forening for Rehabiliteringsmedicin
www.sfrm.se

SFRM ir en sammanslutning av likare med specialist-
kompetens inom dmnesomradet rehabiliteringsmedi-
cin samt andra yrkesgrupper med intresse for amnet.
Foreningens syfte ar att verka for att patienters behov
framjas och att paskynda den vetenskapliga utveckling-

en inom amnet.

Ramlag

En ramlag innehdller viarderingar, principer, rikt-
linjer och mal men inte detaljreglering av hur detta
ska tillgodoses. Detta ger ansvarig frihet att anpassa
verksamheten efter skiftande forutsittningar. Exempel
pd ramlagar dr Halso- och Sjukvardslagen och Social-

tjanstlagen.

Rittighetslag
En rittighetslag innehéller specificerade insatser som
individen under vissa forutsattningar har ratt till. Ett

ogynnsamt beslut kan 6verklagas och tas upp i domstol.

Lag om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS

och till exempel Lag om fardtjanst ar rattighetslagar.
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Vardkedjerapporten, Neuroforbundet 2015

Personer med MS en resurs i arbetslivet,

Neuroforbundet 2014
Neurorapporten 2014, Neuroforbundet 2014

Kastar landstingen pil? Neurologiskt Handikappades
Riksforbund

Patientens roll i rehabiliteringsplanen, Neurologiskt

Handikappades Riksforbund 2010

Rehabilitering — vagen tillbaka, Neurologiskt
Handikappades Riksforbund 2010

Rehabilitering — vagen till ett battre liv, Neurologiskt
Handikappades Riksforbund 2010

Raitten till ett gott liv — vardpolitiskt program,
Neurologiskt Handikappades Riksférbund 1997

Halso- och sjukvardslag (1982:763)

Lag om valfrihetssystem (2008:962)

Patientlag (2014:821)

Andring i foreskrifterna och allminna raden (SOSFS
2007:10) om samordning av insatser for habilitering

och rehabilitering (2008:20)

CARF, Commission on Accreditation of Rehabilitation
Facilities www.carf.org

FINSAM, Finansiell samordning www.finsam.se

International Classification of Function, ICF

www.socialstyrelsen.se/publikationer2003/2003-4-1

Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser

www.nfsd.se

Ovanliga diagnoser
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser
Prioriteringscentrum

www.imh.liu.se

Vardguiden 1177 www.1177.5¢

Vantetider I varden www.vantetider.se

WebRehab www.ucr.uu.se/webrehab/

Tillgang pa specialistlakare 2012, Socialstyrelsen 2015

Sa moter vi rekryteringsutmaningarna i varden och

omsorgen, Sveriges Kommuner och Landsting 2014

Oppna jamforelser, Sveriges Kommuner och Landsting

2014
Analysplan 2015, Virdanalys

Varierande vintan pa vard. Analys och uppféljning av

den nationella vardgarantin, Virdanalys rapport 2015:5

Varden ur patientperspektiv — jamforelser mellan Sveri-

ge och 10 andra lander, Vardanalys Rapport 2014:11

Samlad uppfoljning av funktionshinderspolitiken - Hur
ar laget 20152 Myndigheten for delaktighet

Konvention om rattigheter for personer med funktions-

nedsittning (SO 2008:26) Link till konventionen

Jag har en SJUKDOM men ar inte SJUK, tio ar senare,
Christina Renlund m fl Gothia fortbildning 2015

Konsensus kring rehabilitering for personer med Multi-

pel skleros (MS) i Sverige, Svenska MS-sillskapet 2008

Rehabilitering Forsakringsmedicin Trafikmedicin, En

handbok, Asa Nilsson, Studentlitteratur 2014

Rehabiliteringsmedicin, teori och praktik, Jorgen Borg

m fl, Studentlitteratur 2006

Tankesprot och vaxtkraft, Marianne Thorell, Recito

Forlag 2011

Neuroférbundet tar tacksamt emot en gava.
Din gdva ger du enkelt pa: neurogavan.se
pg 90 10 07-5 bg 901-0075

eller genom att sms:a ordet hjirnaso till 72980,
sa ger du 50 kronor till forskningen.

Neuroforbundet i sociala media

n facebook.com/nervsystemet
u @neurosweden

@ @neuroforbundet och @brainbus se

Neuroforbundet
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http://www.sfrm.se
http://www.carf.org
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http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2003/2003-4-1
http://www.nfsd.se
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http://www.imh.liu.se/halso-och-sjukvardsanalys/prioriteringscentrum
http://www.1177.se
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http://www.ucr.uu.se/webrehab/
http://www.hso.se/PageFiles/913/FNs%20konvention%20om%20r%c3%a4ttigheter%20f%c3%b6r%20personer%20med%20funktionsneds%c3%a4ttning.pdf
http://facebook.com/nervsystemet
https://twitter.com/neurosweden
https://instagram.com/neuroforbundet/
https://instagram.com/brainbus_se/
https://www.youtube.com/channel/UCKGvLRotdQ307l8xmAsblDQ
http://neurogavan.se/
http://neurogavan.se/
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Neuroférbundet (tidigare Neurologiskt Handikappades Riksférbund) &r Sveriges forsta intresseorganisation specialiserad
pa neurologi. Vart mal ar att manniskor med neurologiska diagnoser har samma méjligheter och rattigheter som alla andra.
Vi star for livslust, full delaktighet och stark framtidstro. Neuroférbundet har ca. 13 ooo medlemmar. Vi foretréder ett stort
antal diagnoser och stédjer och foljer spetsforskningen inom neurologi.

Box 49084 100 28 Stockholm « Besok S:t Eriksgatan 44 - Tel 08-677 70 10
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