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Det har ar Neuro

Neuro dr en oberoende organisation specialiserad pa neurologi. Vi finns for
att ge vara medlemmar information, stéd och en framtidstro. Vart mal &r att
personer som lever med neurologiska diagnoser ska fa samma méjligheter,
rattigheter och skyldigheter som alla andra.

Neuros uppdrag bestar av att bilda opinion, ge stod till medlemmarna och
bidra till forskning inom neurologi. Over en halv miljon svenskar lever med
neurologiska diagnoser eller symtom. Lagger man till familjer och anhériga
sa ar det en stor del av var befolkning som paverkas. Vart féreningsliv finns
representerat 6ver hela Sverige, savil geografiskt som digitalt.

Patienternas egen forskningsfond

Neuro férvaltar en insamlingsfond, Neurofonden, som varje ar delar ut
bidrag till en stor médngd forskningsprojekt inom neurologiska sjukdomar
och funktionsnedsattningar. Tack vare generésa bidrag fran vara givare
kan vi varje ar dela ut flera miljoner i bidrag till olika forskningsprojekt.
Vi prioriterar sarskilt forskning som kan omsattas till praktisk nytta for
patienter i nartid.

Neurofonden mojliggér ocksa att vi kan sammanstalla Neurorapporten
dar vi satter neurologin pa kartan och ger rést at vara cirka 13 000
medlemmar.

Kénner du ndgon som behdver hjalp genom den patientnara forskning som
vi stédjer, bidra gdrna med en gava till plusgironummer 901007-5.
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Sammanfattning

Rehabilitering handlar om att aterskapa och bibehalla
férmagor. Genom rehabilitering kan individer trdna upp
funktioner som gar att trana upp. Det kan handla om saval
fysiska som beteendeinriktade, kognitiva och psykologiska
fardigheter. Personer som genomgar rehabilitering

kan ocksa fa hjalp med kompensatoriska strategier for
férlorade funktioner, sa att de far en fungerande vardag
trots bestaende symtom. Slutligen kan man under reha-
biliteringen fa hjélp att eliminera eller reducera hinder i
sin vardag, exempelvis genom hjalpmedel eller bostads-
anpassning.

Rehabiliteringsinsatser ges med férdel av ett vardteam
under sammanhéngande perioder. Ofta behévs
aterkommande sadana perioder. Manga rehabiliterings-
dvningar maste patienten fortsatta att utféra kontinuerligt,
efter eller mellan avgransade rehabiliteringsperioder, for
att uppratthalla férmagor och bromsa eller férebygga
forsamring.

I den hir rapporten férdjupar vi oss i varfor vi féresprakar
individuella rehabiliteringsplaner. Vi tydliggér ocksa vardet
av aterkommande perioder av sa kallad sammanhingande
teamrehabilitering. Vi argumenterar slutligen for att alla
med neurologisk diagnos ska ges bra forutsattningar
att utféra rehabiliterande évningar fér att uppratthalla
férmagor kontinuerligt, efter och mellan perioder av
sammanhangande teamrehabilitering.

SLUTSATSER

* Allt for fa har idag en individuell rehabiliteringsplan.
Endast en av fem enligt var senaste medlemsunder-
sOkning. For att alla med rehabiliteringsbehov ska
erbjudas individuella rehabiliteringsplaner kravs
organisatoriskt stéd och tydliga prioriteringar fran
vardens ledning och styrning.

* Rehabiliteringsplaner och rehabiliteringsbehov maste
foljas upp i hégre grad dn vad som gors idag. Att
tydliggdra vem som ansvarar for uppféljningen av
patientens rehabilitering och skriva in det i planen kan
bidra till att sa gors.

* Sammanhangande teamrehabilitering erbjuds inte alla
med neurologisk diagnos som ar i behov av det. Inom
flera regioner saknas helt mgjligheten till sadan. Sa ser
det ut trots tydlig evidens for att de ger goda effekter och
att sadana har hog prioritet enligt nationella riktlinjer. De
geografiska skillnaderna ar stora och oacceptabla.

* Patienter informeras inte i tillrackligt hog grad om
mojligheten till neurologisk rehabilitering. Knappt en av
tre svarande anser sig ha fatt det i var senaste medlems-
undersokning. Vi ser ett behov av att fler ges information
om rehabiliteringsalternativ av vardpersonal. Fler
behdver ocksa stéttning i att ansdka om rehabilitering,
sé som aterkommande perioder av inneliggande sadan.

* Det arviktigt att en individuell rehabiliteringsplan
innehaller en fortsatt planering efter en rehabiliterings-
period. Da behéver det ocksa finnas goda férut-
sattningar for personer med neurologisk diagnos
att fortsatt genomféra rehabiliterande évningar
kontinuerligt fr att uppréatthalla vunna férmagor.

* Regioner och kommuner kan understddja kontinuerlig
rehabiliteringstréning, vilka manga av Neuros féreningar
och lansférbund anordnar, till exempel genom att
erbjuda tillgéngliga lokaler och bassanger. Offentliga
stdd kan véxlas upp av bidrag fran Neurofonden och
ideella insatser.
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Inledning

Lise Lidback, férbunds-
ordférande i Neuro.

Rehabilitering ar och har alltid varit en central fraga for vart forbund.
Vi hari over 60 ar uppmarksammat och svarat mot medlemmars
gemensamma behov. Behovet av bra neurologisk rehabilitering har
funnits i alla tider och finns oavsett neurologisk diagnos. Darfor har
vi varit med och bidragit till utvecklingen av dagens neurologiska

rehabilitering, 2anda sedan start.

For personer som lever med neurologiska funktions-
nedséttningar ar tillgang till rehabilitering helt avgérande
nar det giller att bevara och aterstélla férmagor. Manga
medlemmar vittnar om hur rehabiliteringsinsatser har
bidragit till ett sjalvstandigare liv och mindre behov
av hjalpmedel. Personer i arbetsfdr alder ndmner ofta
ocksa dkad arbetsférmaga. Rehabilitering dr alltsa en
behandlingsform som kan ge stor effekt pa méanniskors
vardag och livskvalitet. Till skillnad fran mediciner ger
den i regel fa eller inga biverkningar. Trots detta ges
rehabilitering inte tillrackligt hog prioritering i jamforelse
med andra behandlingsformer, generellt sett. Regioner
tenderar att dra ner pa rehabiliteringsalternativen.
Samtidigt lever allt fler idag med kronisk sjukdom, vilket
leder till ett behov av 6kade satsningar pa rehabilitering.
Att inte investera i rehabilitering och méanniskors halsa kan
bli valdigt kostsamt f6r samhdllet pa sikt.
Neuros definition av bra neurologisk rehabilitering och
vuxenhabilitering omfattar bland annat att:
+ den paborjas tidigt
- den &rlivslang och omfattar hela livssituationen
- den utgar fran en individuell rehabiliteringsplan som
upprattas och f6ljs av patient och team och som
revideras kontinuerligt
- den &r kontinuerlig och omfattar aterkommande perioder
av sammanhangande rehabilitering for den som har
behov av det.

Vi har skrivit om rehabilitering ocksa i tidigare rapporter.
Det var temat dven f6r 2015 ars Neurorapport. Da skrev vi
brett om @mnet, ur flera perspektiv. Vi exemplifierade bland
annat vad rehabilitering kan innebéara fér personer med
olika neurologiska diagnoser, sa som cerebral pares (CP),
multipel skleros (MS), neuromuskuléra sjukdomar, stroke

och vissa sallsynta neurologiska diagnoser. Vi redogjorde
ocksa fér medlemsundersdkningar fran 2007 och 2015.
Siffror som visar hur vara medlemmar sag pa informationen
om och utbudet av rehabilitering samt om de var ndjda
med den rehabilitering de da fick. Vi har darefter foljt upp
medlemsundersékningarna och stéllt fragorna pa nytt. Det
gjorde vi for en sarskild rehabiliteringsrapport 2018® och
senast férra aret, till Neurorapporten 2019®),

I den har rapporten, Neurorapporten 2020, férdjupar
vi 0ss i nagra av de resultat pa temat rehabilitering som
framkom i var senaste medlemsundersdkning. Den spande
dver flera omraden och redovisades i Neurorapporten
2019. Vi uppmarksammar sarskilt att det fortsatt ar allt
for fa som ges en individuell rehabiliteringsplan. | arets
djupdykning férklarar vi mer utforligt varfor fler behover
fa individuella rehabiliteringsplaner. Vi tittar narmare pa
vad saddana ska innehalla och hur de ska anvéndas. Vi lyfter
ocksa det faktum att majoriteten av de svarande &r i behov
av rehabilitering de idag inte far. Flest svarande behdver
fler sammanhangande, mer intensiva perioder och/eller mer
kontinuerlig fysioterapi. Vi tydliggor darfor

Rehab-rapporten
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Var rehabiliteringshistoria

Vart riksférbund bildades 1957 och samma ar initierade
var medlemsférening i Stockholm ett sa kallat vardhem
under sommaren. Pa vardhemmet gavs behandling ledd
av fysioterapeuter (tidigare sjukgymnaster) och arbets-
terapeuter som framfor allt starkte allmankonditionen.
De flesta gésterna blev starkare, uthalligare och
férbattrade sin balans.

Fem ar senare kdpte samma medlemsférening en
anlaggning i Sigtuna som fick namnet Humlegarden.
Det var det forsta privata rehabiliteringshemmet for
MS-patienter och ar fortsatt en verksam rehabiliterings-
anlaggning for personer med reumatologiska och
neurologiska sjukdomar. Aven andra lansférbund
och lokalforeningar initierade egna rehabiliterings-
anlaggningar, for att samhallets resurser for neurologisk
rehabilitering var gravt underdimensionerade.
Forbundet medverkade ocksa till att implementera
nya behandlingsmetoder som sjukgymnastik sarskilt
anpassad for neurologisk rehabilitering.

Vart férbund var darutdver bidragande till
rehabiliteringsanlaggningen Vintersol pa Teneriffa. Den
invigdes 1965 och ar fortsatt i drift. Manga ar senare, ar
1988, bildade vara lansféreningar stiftelsen Valjeviken.
Stiftelsen erbjuder sedan dess rehabiliteringsverksamhet
utanfor Sélvesborg. Idag driver stiftelsen Valjeviken dven

tidigare ndmnda rehabiliteringsanldggning Humlegarden.

I mer nara tid har vi kartlagt rehabiliteringsutbudet
i olika delar av landet och bedrivit paverkansarbete
for att forbattra den neurologiska rehabiliteringen.
Exempelvis kan ndmnas tva projekt vi genomférde
pa 90- respektive 00-talet. Det ena bidrog till en mer

virdet av sa kallad sammanhéngande teamrehabilitering
och understryker att det ar viktigt att alla med neurologisk
diagnos ges forutsattningar att trana och utféra
rehabiliterande dvningar kontinuerligt, ocksa mellan
sammanhangande rehabiliteringsperioder. Det finns
mojliga I6sningar for det, vilka vi berattar om.

Den hédr rapporten publiceras strax efter huvud-
betdnkandet i den stora utredningen God och ndra vard @,
dar Neuro har ingatt i en av referensgrupperna. Gladjande
nog stdds vara slutsatser i denna rapport av en del av
férslagen i den viktiga utredningen. Exempelvis féreslar
utredningen att férebyggande insatser och rehabilitering
ska skrivas in i en individuell plan. En fast vardkontakt
féreslas vidare ha ansvaret for att den individuella planen
ar uppdaterad och relevant. Det forvantas bidra till att fler
far tillgang till viktiga insatser och att vissa framtida behov
av vard och omsorg darigenom kan undvikas. Vi kommer
att félja utvecklingen i den kommande stora primérvards-
reformen noga och pa alla sitt arbeta for att sdkra
tillgangen till rehabilitering.

Vi fortsatter att verka for att alla med neurologisk
diagnos far adekvat rehabilitering. Neuro dr en konstruktiv

Ett 5gonblick fran 1900-talets andra hélft ur den
neurologiska rehabiliteringens historia. | Sigtuna
ordnade Neuro (davarande MS-férbundet) rehabilite-
ringsaktiviteter fér sina medlemmar pa somrarna. Det
mynnade sa smaningom ut i att rehabiliteringscentret
Humlegarden bildades i just Sigtuna. Foto: Ok&nd.

samordnad rehabilitering som tar ett helhetsgrepp. Da
inbegrips flera insatser kring patienten, sa som bostads-
anpassning, hjalpmedel och personlig assistans. Det
andra syftade till att starka patientens roll i planeringen
av rehabiliteringen och till att underlatta fér sjukvarden
att uppratthalla fungerande rehabiliteringsplaner for
personer med neurologisk diagnos.

L&s mer i en skrift fran vart 60-arsjubileum och i
Neurorapporten 2015.¢)

resurs som garna bidrar i de diskussioner som fors

och det arbete som gérs pa omradet, pa olika nivaer i
samhallet. Den har rapporten vander sig i forsta hand till
dig, beslutsfattare som foretrader en kommun, region

eller annan halso- och sjukvardsaktor. Fér att framtidens
halso- och sjukvardssystem ska kunna vara hallbart sa
maste mycket av ditt och vart fokus ligga pa férebyggande
och hilsofrdmjande insatser. Det tjinar vi alla pa! @

LISE LIDBACK
Férbundsordférande

@ Neuro (2018).
® Neuro (2019).
© Neuroférbundet (2017 respektive 2015).
@ SOU 2020:19.
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Vad ar rehabilitering?

Rehabilitering ar till for personer med symtom som ar
funktionsnedséattande i den mening att det hindrar dem
fran att fungera som tidigare. Sjélva ordet rehabilitering
betyder "att aterskapa férmaga”. Rehabilitering ges

for att en person ska kunna férbéttra eller bibehalla sin
aktivitets- och delaktighetsniva. Det dvergripande syftet ar
att den enskilde fortsatt ska kunna leva med mesta mgjliga
livskvalitet och livstillfredsstéllelse.

Vad rehabilitering kan innebara
Det finns tre atgardstyper inom rehabilitering. Den forsta
handlar om att trana upp funktioner som gar att trdna
upp. Genom rehabilitering kan individer ocksa fa stdd att
hitta strategier som kompenserar for forlorade funktioner.
Pa det sittet gar det att fa en fungerande vardag, trots
bestaende symtom. Slutligen kan atgérder handla om att
eliminera eller reducera hinder i vardagen, exempelvis
genom hjalpmedelsutprovning, medicinsk behandling eller
bostadsanpassning.© ®

Né&r det géller tréning sa férknippar manga rehabilitering
med fysisk traning. De flesta ser da framfér sig Gvningar
som forbattrar styrka, koordination och balans. Fysisk

Trana — Kompensera — Eliminera
Tre atgardstyper inom rehabilitering

traning ar ofta en viktig del i rehabiliteringen, men
fysiska fardigheter som behdver tranas upp kan ocksa
handla om finmotorik, eller svalj- och kommunikations-
férmaga. Dessutom kan rehabilitering dven innebara
tréaning av beteendeinriktade, psykologiska och kognitiva
fardigheter.® Vad géller kognition gar det att 6va upp
minnes- och koncentrationsférmaga, till exempel.®

En neurologisk diagnos medfér ofta flera olika
funktionsnedsattande symtom som personer, genom
rehabilitering, kan fa hjalp att trdna bort, hantera eller
eliminera. Manga far problem att kontrollera viljestyrda
muskler. Det kan medfdra gang- och balanssvarigheter
eller tal- och sviljsvarigheter, till exempel. Skador i det
centrala nervsystemet kan ocksa paverka det samspel
som kravs mellan det icke viljestyrda och det viljestyrda
nervsystemet. Det kan exempelvis leda till inkontinens.
Manga far dven andra sa kallade osynliga symtom, s&
som hjarntrétthet (fatigue), kognitiva svarigheter, kinsel-
rubbningar och smirta. Det dr ocksa vanligt att personer
som nyligen fatt en neurologisk diagnos eller nya symtom
hamnari en krisreaktion. Darfor kan hjalp att bearbeta
tankar och kanslor behéva vara en del av rehabiliteringen.

8 Vad ar rehabilitering?



Traning kan handla om att férbéttra fysiska, savél som beteendeinriktade, psykologiska och kognitiva fardigheter.
Bilden visar en person som tranar pa att styra en dator med égonen.

En I6nsam investering
Rehabilitering ar en investering som tvekldst I6nar sig
fér den enskilde, men som ocksa kan vara till gagn for
samhillet. Rehabilitering &kar ofta arbetsférmagan for
individer i yrkesverksam alder. Det leder ocksa sannolikt
till minskade samhallskostnader for exempelvis fortsatt
vard, omvardnad och lizkemedel, oavsett personens alder.
Rehabilitering bidrar till en 6kad fysisk- och psykisk halsa
hos den enskilde och gér denne mer sjalvstandig. Personer
kan aterfa férmagan att féra en gaffel till munnen, eller
hénga av sig jackan. Att individen sjalvstandigt kan utfora
aktiviteter i det dagliga livet kan aven avlasta anhoriga,
som ofta far dra ett tungt lass. Det vittnar manga av vara
medlemmar om. Anhd&rigas hilsa paverkas darfor troligtvis
ocksa positivt som en féljdverkan, vilket minskar deras
behov av samhallsstod.

| dag rader det brist pa rehabiliteringsforskning, metoder
for uppféljning och utvardering av rehabilitering.® Vi
ser ett behov av mer av samhéllsekonomiska studier om
neurologisk rehabiliterings effekter. Sadana kravs da
samhallsvinsterna ar komplexa och det en region investerar
i kan leda till stora vinster for tillhérande kommuner och
vice versa, eller vinster for det statliga socialforsakrings-
systemet. Det finns goda anledningar for stat, regioner
och kommuner, med flera aktorer, att samverka kring och
samfinansiera rehabiliteringsinsatser.

En definition

Socialstyrelsen definierar rehabilitering som insatser

fér att en person, utifran sina behov och férutsattningar,
atervinner eller bibehaller basta méjliga funktionsférmaga
samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett
aktivt deltagande i samhallslivet.?

Habilitering — vad ar skillnaden?
En del neurologiska diagnoser ar medfédda eller
tidigt forvarvade. Da talar man istéllet om habilitering.
Socialstyrelsens definition av habilitering ar
densamma som for rehabilitering, men istéllet for
att atervinna eller bibehalla basta méjliga funktions-
férmaga handlar habilitering om att utveckla och
bibehalla densamma.®

En medfédd neurologisk diagnos kan liksom
férvarvade skador pa nervsystemet och neurologiska
sjukdomar innebéra en succesiv férsamring av olika
funktionsférmagor och/eller krava kontinuerliga
insatser for att bibehalla funktionsférmagor. Det ar
darfor inte alltid relevant att skilja pa begreppen
rehabilitering respektive habilitering fér vuxna.
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Socialstyrelsen fortydligar ocksa att rehabilitering
och habilitering star for tidiga, samordnade och allsidiga
insatser fran olika kompetensomraden och verksamheter.
Insatserna kan vara av arbetslivsinriktad, medicinsk,
pedagogisk, psykologisk, social och teknisk art och
kombineras utifran dina behov, férutsittningar och
intressen. Det handlar om malinriktade insatser som
forutsatter att den enskilde ges mojlighet till inflytande vid
planering, genomférande och uppfdljning av dem. Slutligen
skriver myndigheten att insatserna fortsitter sa linge den
enskildes behov kvarstar." @

© Levi & Ertzgaard (2019), s. 35.

® Lexell & Rivano Fischer (2017), s. 31f.
® Levi & Ertzgaard (2019), s. 102.

® Bjorkdahl, Ann (2015).

O Forska!Sverige (2019).

0 Socialstyrelsen (2007b).

® Socialstyrelsen (2007a).

O Socialstyrelsen (2007a & 2007b).
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Individuell rehabiliteringsplan

Neuro arbetar for att alla med neurologisk diagnos som

&ri behov av rehabilitering ska fa individanpassad sadan
och da ocksa en individuell rehabiliteringsplan. Planen ska
tas fram av vardpersonal tillsammans med patienten och
dokumenteras skriftligt. Den individuella planen ar viktig
inte bara for den aktuella rehabiliteringsprocessen under
vilken den skrivs, utan ocksa for att det ska finnas ett bra
upplagg for tiden efterat och fér att varden béttre ska
kunna félja upp den enskildes rehabiliteringsbehov.

I den hédr rapporten vill vi tydliggéra vad som
kannetecknar en bra individuell rehabiliteringsplan, liksom
anvandningen och uppféljningen av den. Forskarna Jan
Lexell och Marcelo Rivano Fischer féresprakar att en
individuell rehabiliteringsplan ska innehalla bade kort- och
langsiktiga mal samt ses som levande dokument. For att
rehabiliteringsplanen ska vara ett levande dokument
forutsatts att den foljs upp, anvands i nya kontakter med
hilso- och sjukvard samt revideras vid behov. Planen bér
vidare vara framtagen av ett multiprofessionellt team i
samarbete med patienten.(™

Personcentrering

Att patienten involveras i rehabiliteringsplanens
framtagande ar av storsta vikt. Varfor beskrivs bra av
Richard Levi och Per Ertzgaard, dverlakare inom
rehabiliteringsmedicin: De mal som identifieras maste
upplevas meningsfulla av den de berér. Det ar viktigt
for att patienten ska kunna kdnna motivation och delta
aktivt i rehabiliteringsprocessen. Patientens aktiva
deltagande i rehabiliteringsprocessen ar slutligen

en forutsattning for att den ska ge resultat.™

"Allt fokus 1ag pa att jag skulle kunna
ga, aven om jag insag att jag aldrig
skulle kunna ga for att forflytta mig
nagon langre stracka. Jag ville hellre
bli riktigt bra pa att kdra min rullstol.”

Citat fran en fokusgruppstudie av Svenska Parasportférbundet ©
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Citatet fran Svenska parasportférbundets studie visar
ocksa pa vikten av att patienten &r med och formulerar
malen. De kan inte utga fran normer om vad som &r god
funktion. Patienten kanner sjalv sitt behov béast och det
kravs tro och tillit till individens sjalvkannedom for att
rehabiliteringsinsatser ska bli effektiva.

Att patienten involveras i rehabiliteringens upplagg
krévs for att det ska handla om en personcentrerad vard.
Personcentrerad vard ar ett begrepp som beskrivs bland
annat i Vardhandboken®. | korthet innebar det att varje
patient forst och framst ska ses som en person vars unika
behov, erfarenheter och manskliga resurser ska kunna
paverka uppsatta mal, liksom metoderna och medlen
vardpersonal och patient gemensamt kommer fram till fér
att na dem. Det férvantas framja en béttre egenvard och
forbattrad upplevd hélsa.

Enligt nationella riktlinjer

Det finns nationella riktlinjer for de neurologiska
diagnoserna multipel skleros (MS), Parkinsons sjukdom,
stroke och epilepsi. Utover epilepsiriktlinjerna tar de alla
upp vikten av att rehabiliteringsatgarder anpassas utifran
den enskildes patientens behov. | det sammanhanget
foresprakas ocksa individuella rehabiliteringsplaner.@ ©

”Olika former av rehabilitering
passar olika personer/.../ Det ska
vara personcentrerat.”

Rost ur Neuros medlemsenkéat 2019
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Namnda nationella riktlinjers vagledning vad galler
neurologisk rehabilitering kan tillampas foér langt manga
fler neurologiska diagnoser som har en liknande, komplex
symtombild. Socialstyrelsen har tagit fram nationella
riktlinjer endast for ett antal kroniska diagnoser som
berdr relativt stora patientgrupper. Riktlinjerna ar till for
att vagleda de som styr och leder arbetet inom hélso- och
sjukvarden. Till den gruppen hér politiker, tjinstemin och
verksamhetschefer inom hilso- och sjukvarden.

Krav enligt svensk forfattning

| hdlso- och sjukvardslagen regleras regionens,

kommunens, alternativt bada parternas ansvar att, i

samverkan med patienten, uppratta en individuell plan

gallande habilitering och rehabilitering samt hjalpmedel.®
Socialstyrelsens féreskrifter och allmanna rad om

samordning av insatser for habilitering och rehabilitering

reglerar att planen ska dokumenteras och innehalla:

* uppgifterom den enskildes behov, forutsattningar och
intressen

+ mal fér de samordnade insatserna

* planerade och beslutade insatser

+ vilka verksamheter och vilken personal som ska
genomfdra insatserna

+ entidsplan fér insatserna.®

Darutdver ska den samordningsansvariga personalens
namn samt de uppgifter som kan behodvas for att kontakta
denna personal framga av planen. Det star ocksa att
patientens behov av likemedel och hjalpmedel ocksé ska
tas i beaktande vid framtagandet av den.

Begreppsforklaring

En rehabiliteringsplan &r en *vard- och omsorgsplan
som beskriver rehabilitering fér den enskilde”, enligt
Socialstyrelsens termbank. Socialstyrelsen skriver
ocksa att:

“Rehabiliteringsplanen utformas tillsammans med den
enskilde och/eller dennas anhérig/ndrstdende och tas
i regel fram med den enskildes samtycke.

Det ska finnas mal fér planerade insatser/atgdrder
utifrén den enskildes behov.

Rehabiliteringsplanen anvdnds i samband med
pagdende insatser/atgdrder samt vid uppfélining och
utvdrdering.

Planeringen av rehabilitering ska samordnas ndr
behov finns, men rehabiliteringsplanen kan ocksa vara
ett resultat av planering i den egna verksamheten.”

Kélla: Socialstyrelsen

Kommentar: Socialstyrelsens definition och utvecklande
text ar densamma for en habiliteringsplan, men “habilitering”
anvands da istillet for eller som férled for alla ord
innehallandes “rehabilitering”.

Slutligen tydliggér Socialstyrelsen i sina féreskrifter och
allmdnna rad att planen ska féljas upp och utvérderas for
att sikerstilla att malen uppnas.™

Ska foljas upp

En rehabiliteringsplan méjliggor strukturerad uppfdljning
av rehabiliteringen. Det ar dock inte alltid en period av
sammanhangande rehabilitering foljs upp, aven om en
rehabiliteringsplan har upprattats. Det har framkommer av
fritextsvar pa var senaste medlemsundersdkning fran 2019.
Vi vill darfér sarskilt understryka vikten av att varden har
och foljer rutiner fér uppféljning av rehabiliteringsinsatser
och -behov. Vi ser att det kan vara extra viktigt att sékra att
en Overrapportering av rehabiliteringsplanen leder till en
senare uppféljning av patientens ordinarie vardkontakt nar
rehabiliteringsinsatserna utférs av externa utférare som
arbetar pa uppdrag av en eller flera regioner.

Det finns vardgivare som idag har rutin pa att kalla
patienter till en forsta uppfdljning efter en rehabiliterings-
period, vilket alla borde géra. Uppfoljningen kan darefter
behdva ske kontinuerligt. En neurologisk diagnos ger
ofta livslanga konsekvenser och darfér dr utbudet av
langsiktigt stéd och rehabilitering viktigt. Vi instimmer
i vad en grupp professionsfoéretradare uttrycker nar
det géller MS-patienter, namligen att personal med
adekvat kompetens for att bedoma rehabiliteringsbehov
ska vara frikostig med aterkommande bedémningar
av rehabiliteringsbehov, revideringar av uppgjorda
rehabiliteringsplaner och utvardering av uppnadda mal.®
Sa bor det vara oavsett neurologisk diagnos.

Vi anser att det ska framga av rehabiliteringsplanen
vem som ansvarar for uppféljning av den.%? Uppféljningen
kan utga fran rehabiliteringsplanens beskrivning av den
fortsatta planeringen efter en avgransad rehabiliterings-
period. Att planen innehaller just en fortsatt planering
efter rehabiliteringsperioden féresprakas av Lexell och
Rivano Fischer. Pa sa vis blir rehabiliteringsplanen ett
levande dokument som personen kan ha med sig i sin egen
anpassningsprocess och aterkomma till i fortsatta eller
nya kontakter med hilso- och sjukvarden och samhéllet,
menar de. Att bade individen och vardpersonal integrerar
rehabiliteringsplanen aven i den fortsatta rehabiliteringen
arviktigt. Det underlattar att uppna och bibehalla mélen
efter en rehabiliteringsperiod.?

Planens innehall

Lexell och Rivano Fisher har tagit fram en mall som

visar hur en modern rehabiliteringsplan ar uppbyggd

(se Figur1).@ Den innehaller férst en bedémning av
personens funktionshinder, liksom av paverkande
omgivnings- och personfaktorer. Sen anges malen for
rehabiliteringen. Darefter féljer sjélva planen, alltsa vilka
atgdrder som ska vidtas. Planen lamnar ocksa plats for
utvardering av atgarderna. Darpa foljer fortsatt planering,
efter rehabiliteringsperioden. Slutligen menar forskarna att
det ar bra att ha med kontaktuppgifter till medlemmarna i
rehabiliteringsteamet. Dar har vi gjort ett tillagg for att fa
med vem som har ansvaret for planens uppfdljning.

Individuell rehabiliteringsplan 13



Figur 1: Mall for rehabiliteringsplan

REHABILITERINGSPLAN

Namn: Diagnos:

Personnummer: Rehabiliteringsperiod:

BEDOMNING

Funktionshinder

Funktionsnedsattning och strukturavvikelser Svarigheter i aktivitet och problem i delaktighet

Omgivnings- och personfaktorer

Resurser Hinder

PLANERING — ATGARDER - UTVARDERING

Huvudmal - egna férvintningar

PG kort sikt
PG lang sikt
Delmal Atgird Tidsplan Ansvarig Utvardering
Ovriga atgirder Tidsplan Ansvarig Utvérdering

FORTSATT PLANERING EFTER REHABILITERINGSPERIODEN

REHABILITERINGSTEAMET

Ansvarig for planens upprattande och uppféljning:*

Relevant information om teamet, teammedlemmarna och deras kontaktuppgifter:

Kélla: Lexell och Rivano Fisher.(@)
Kommentar: *Det dr Neuros tilldgg till mallen att det bor framgé vem som ansvarar fér rehabiliteringsplanens uppféljning.
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Ges at for fa

Vad géller fdrekomsten av individuella rehabiliterings-
planer har det genom aren funnits och finns fortsatt en
stor férbattringspotential. Det dr langt ifran alla med
rehabiliteringsbehov och rehabiliteringsinsatser som en
individuell rehabiliteringsplan upprattas for. Vi tycker

0ss se en positiv trend, &ven om utvecklingen gar allt fér
langsamt. Vi genomférde en férsta medlemsundersdkning
om rehabilitering 2007. Fran att da ha getts runten
tiondel av vara medlemmar har andelen med en individuell
rehabiliteringsplan ékat nagot i vara senare méatningar.©@ |
var senaste undersdkning stéllde vi bara fragan till de som
har nagon form av terapeutledd rehabilitering eller tréanar
sjélva. Anda svarade endast runt en femtedel att de har en
individuell rehabiliteringsplan, vilket fortsatt ar en allt for
lag andel.

Endast

aVv

har en individuell rehabiliteringsplan

Det ar latt att se férdelarna med individuella
rehabiliteringsplaner, vilka ger goda forutsattningar for
personcentrerad vard och uppféljning. Det &r dock inte

alltid vardpersonal har férutsattningar att upprétta sadana.

Har kravs organisatoriskt stod och tydliga prioriteringar
fran vardens ledning och styrning. Ansvariga for vardens
utforande behdver sékerstalla att det som sedan lange

ar ett krav enligt hdlso- och sjukvardslagen®@ faktiskt
efterlevs i praktiken och inte bara enligt handlingsprogram
och styrdokument. ®

™ Lexell & Rivano Fischer (2017).

™ Levi & Ertzgaard (2019), s. 316.

© Svenska parasportférbundet (2018).
® Inera AB (2020).

@ Socialstyrelsen (2016a), s. 54.

O Socialstyrelsen (2018a), s. 35.

©) SFS 2017:30, 8 kap, 7§ och 16 kap, 4 §.
® SOSFS 2007:10.

@ Socialstyrelsen (2010b).

™ Socialstyrelsen (2010a).

“Ingen har hittills tagit ett helhets-
grepp, man famlar i blindo.”

Ro6st ur Neuros medlemsenkat 2019

Ett exempel

For att den lansinvanare som behdver rehabilitering
ska fa en rehabiliteringsplan genomférde Region
Jénkdpings lan och lanets kommuner tva dagar
larandeseminarium 2019. Deltog gjorde omkring

150 medarbetare verksamma med rehabilitering.
Deltagande vardpersonal uttryckte da att en
sammanhallen rehabiliteringsplan ar ett bra mal, men
konstaterade samtidigt att det &r en utmaning att fa
till i praktiken. @)

W SOSFS 2007:10.

® Svenska MS-séllskapet (2008).

 Neuro (2018).

@ Lexell & Rivano Fischer (2017), s. 65.

(@a) | exell & Rivano Fischer (2017), s. 39-80.
@) ibid.

@) Neuro (2019), s. 25f.

@d) SFS2017:30, 8 kap, 7§ och 16 kap, 4 §.
@) Region Jonkdpings lan (2019).
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Sammanhangande teamrehabilitering

Vi skiljer pa tva typer av rehabiliteringsinsatser i den har
rapporten. | det har kapitlet skriver viom sammanhdngande
teamrehabilitering. Det ar en tidsbegransad, men vid
behov aterkommande, rehabiliteringsinsats som har
som huvudsakligt mal att den enskilde ska forbéattra sin
nuvarande funktions- och aktivitetsférmaga. | nasta kapitel
skriver vi om kontinuerligt trdnande i rehabiliterande
syfte som utférs for att bibehalla funktionsférmagor och
forebygga eventuella ytterligare funktionsnedsattningar.

Sammanhangande teamrehabilitering kan beskrivas som
en tidsbegrénsad rehabiliteringsprocess med samordnade
insatser fran olika vardprofessioner. Lexell och Rivano
Fischer beskriver det som en pedagogisk process som
till stor del kan handla om att férandra beteendet hos en
person och kanske ocksa dennes nirstaende.@ Syftet med
en rehabiliteringsprocess &r att stédja manniskor att fa
tillbaka eller skapa nya hanteringsstrategier for att delta i ett
normalt socialt liv.®

Sammanhéngande teamrehabilitering kan ges
med olika intensitet och under olika langa perioder.
Det varierar ocksa om den ges inom dppenvarden
ellerinneliggande. Det senare innebar att patienten
dvernattar pa rehabiliteringsanldggningen. Vi har

tidigare anvant begreppet intensiv rehabilitering och
definierat det som rehabilitering som ges inneliggande
under en bortavistelse, alternativt under heldagar
inom dppenvarden. | den har rapporten gar vi dver
till att tala om sammanhéngande teamrehabilitering,
som &r ett vidare begrepp. Det inkluderar ocksa
teamrehabiliteringsinsatser inom éppenvarden med lagre
intensitet. Insatserna kan paga enbart delar av dagar
och veckor, men vara férdelade 6ver en langre tid. Ett
sadant upplagg kan vara enklare fér en del patienter att
kombinera med arbete och familjeliv, exempelvis. Det
mojliggdr ocksa rehabilitering i hemmiljo.

Enligt de nationella riktlinjerna for vard vid MS
och Parkinsons sjukdom bdr personer med nagon av
diagnoserna och med paverkad funktionsférmaga erbjudas
sammanhangande teamrehabilitering av hélso- och
sjukvarden. Det for att atgarden férbattrar personernas
aktivitet och delaktighet i vardagliga sysslor, liksom deras
livskvalitet.@ Det finns tydlig evidens for att sammanhallen
teambaserad rehabilitering leder till nAmnda férbattringar
pa aktivitets- och delaktighetsniva.@ Ocksa riktlinjerna for
vard vid stroke féresprakar teamrehabilitering, dels tidigt i
sluten vard, dels senare efter utskrivning i hemmiljo.@
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Ett rehabiliteringsteam arbetar tillsammans med varandra
och patienten. Det kan besté av fysioterapeuter, arbets-
terapeuter, dietister och logopeder men aven kuratorer och
neuropsykologer.

>

"Det ar rehabteamet som hjalpt
mig hantera min sjukdom.”

Rost ur Neuros medlemsenkéat 2019

Férdelar med team
Ett rehabiliteringsteam &r en férutsattning for att kunna
erbjuda samordnade och allsidiga rehabiliteringsinsatser
fran olika kompetensomraden, enligt Socialstyrelsens
definition@, Det bestar av personer med olika vard-
utbildningar som arbetar i nara samverkan med varandra.
Exempelvis kan en arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut,
kurator, logoped, lakare, psykolog eller neuropsykolog,
sjukskoterska, underskdterska, uroterapeut med flera inga.
Férdelen med team besaende av vardpersonal med olika,
kompletterande kompetens &r att vardpersonalen, utifran
sina olika professionella angreppssatt, tillsammans kan
skapa sig en helhetsbild av patientens individuella behov
och férutséttningar.® Teammedlemmarna kan sedan
gemensamt och tillsammans med patienten arbeta for att,
med olika verktyg, hantera komplexa och mangbottnade
problem som till exempel hjarntrotthet (fatigue).
Tillhor vardpersonalen ett team underldttar det ocksa
samordningen av rehabiliteringsinsatserna, sa att de utgar
fran samma mal och inte krockar i tid.

Sammanhangande teamrehabilitering
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Stéd fran andra i samma situation kan innebéra hjélp att blicka framat och fokusera pa malen med rehabiliteringen.

Aterkommande perioder

Sa langt som majligt ska det finnas en tydlig bérjan och
ett tydligt slut pa en rehabiliteringsprocess, liksom tydliga,
tidsatta atgarder och mal.e™ Tidsgranserna blir dock
luddigare nar det handlar om kroniska, progredierande!
tillstand, s som manga neurologiska diagnoser. En
person med en neurologisk diagnos som innebar succesiv
forsamring och ytterligare funktionsnedsattningar har

Knappt

aVv

far tillracklig information om rehabilitering

ofta behov av aterkommande rehabiliteringsprocesser.
Det for att tillsammans med vardpersonal kunna géra nya
beddmningar, sdtta nya mal och genomféra nya atgérder.
Aterkommande rehabiliteringsprocesser méjliggér att mal
och insatser revideras kontinuerligt.@” Vara medlemmar
ar alltsa i behov av regelbunden och varaktig uppféljning,
liksom nya insatser, ur ett livslangt perspektiv.

Aven om den enskilde inte har en progressiv sjukdom,
vilket innebar en successiv férsamring, kommer
neurologiska skador att kunna uppvisa ett sa kallat
dynamiskt férlopp och innebdra nya hinder 6ver tid. Darfor
ardet viktigt att alla med ett neurologiskt funktionshinder
erbjuds regelbunden och ofta varaktig uppfdljning, utover
tidigt insatta férebyggande atgarder.@® Exempelvis
kan personer som fatt en stroke behdva sa kallade
re-rehabiliteringsperioder, enligt Levi och Ertzgaard.@)
Det framgar dven av de nationella riktlinjerna for just vard
vid stroke att personer som har kvarvarande fysiska och
kognitiva funktionsnedsattningar kan vara i behov av
aterkommande multiprofessionell teamrehabilitering.@

Vi pa Neuro vet att manga av vara medlemmar
inte erbjuds sammanhangande teamrehabilitering,
aterkommande uppfdljningar och nya rehabiliterings-
processer i den grad de har behov av. Manga i var senaste

1 Progrediera betyder tillta eller 6ka. Progredierande symtom innebér alltsa 6kande symtom.
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medlemsundersdkning vittnar om hur de sjélva maste
tareda pa om och i sa fall vilka rehabiliteringsalternativ
som finns och att det tar mycket energi att sjalv initiera
en ansdkan, vilket kan behdvas exempelvis fér s kallad
inneliggande rehabilitering. En ansékan som kanske
avslas. Neurologiverksamheter vittnar ocksa om att de
inte kan erbjuda rehabilitering utifran behov, pa grund av
bristande resurser.®”

Bilden av att rehabiliteringsprocesser erbjuds for fa
bekraftas av Lexell och Rivano Fischer. De forklarar att
manga personer med livslanga, progredierande sjukdomar
beskriver att det kan ta lang tid innan de far triffa ett
rehabiliteringsteam, eller ens andra yrkeskategorier an
lakare och sjukskoterska. Andra har aldrig varit i kontakt
med ett. Orsaken till det senare kan vara att de inte fatt veta
att méjligheten till rehabilitering finns, enligt forskarna.@
Det pastaendet stirks av Neuros medlemsundersékningar.
| var senaste undersdkning, fran ar 2019, var det inte ens en
tredjedel av de svarande som uppgav att de fatt tillrackligt
med information fran vardpersonal om vilken typ av
neurologisk rehabilitering som finns.@

Vi ser ett behov av att fler patienter ges information
om rehabiliteringsalternativ av vardpersonal och
ocksa stottning i att ansdka om rehabilitering, sa som
aterkommande perioder av inneliggande sadan. Vi kan
bara spekulera i vad informationsbristen beror pa. Det kan
vara sa att vardgivare inte vill vicka férhoppningar, nir de

Klimatrehabilitering pa Vintersol.

”Skulle beh6va intensivperioder
med traning och bortavistelse.”

Rost ur Neuros medlemsenkéat 2019

vet att det &r svart att bli beviljad rehabilitering pa grund
av resursbrist. Sannolikt spelar ocksa vardpersonalens
kunskap om neurologisk rehabilitering in. Det ar énskvart
att den allmanlékare eller neurolog patienten ar skriven hos
ingar i ett multiprofessionellt team bestdende av fler vard-
professioner, sa som arbetsterapeuter, fysioterapeuter,
logopeder med flera. Alltsa teammedlemmar som genom
sin utbildning har kunskap om neurologisk rehabilitering.
Da ser vi sannolikheten att rehabilitering diskuteras
vid lakarbesdken som hogre, tack vare ett larande
teammedlemmarna emellan.

En annan majlig orsak till att personer inte ges
rehabiliteringsmojligheter kan vara att det helt enkelt
inte finns ett multiprofessionellt rehabiliteringsteam i
det sjukvardsomrade de bor i.@¥) En utvérdering av de
nationella riktlinjerna for vard vid MS och Parkinsons
sjukdom visar att ungefar var femte specialistverksamhet
for de diagnoserna helt saknar méjlighet att hanvisa sina
patienter till sammanhangande teamrehabilitering. Stora
regionala skillnader finns ocksa vad géller bedémningen
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av strokepatienters kvarstaende rehabiliterings-

behov, efter utskrivning fran slutenvarden. De olika
beddédmningarna kan inte forklaras av faktiska skillnader
vad giller skadornas svarighetsgrad.@ Vi kan bara
konstatera att de stora geografiska ojamlikheterna vad
géller neurologisk rehabilitering &r oacceptabla. Det &r
otroligt viktigt att alla, oavsett var i landet de bor och vilken
diagnos de har, far den rehabilitering de &r i behov av.

Inneliggande rehabilitering
En del rehabilitering kan man som patient fa om man
arinneliggande pa sjukhus, till exempel i samband med
en stroke eller en ryggmargsskada. Annars erbjuds
rehabilitering oftast inom éppenvarden. Sammanhallna
och intensiva rehabiliteringsperioder erbjuds dock ocksa
pa anldggningar dar du kan sova dver. Det kallas ocksa
for inneliggande rehabilitering. Sadan inneliggande
rehabilitering har manga positiva aspekter som inte kan
ersittas av rehabilitering inom dppenvarden.
Inneliggande rehabilitering mojliggor att du som
deltagare kan koncentrera sig bara pa dig sjalv och ditt
maende under rehabiliteringsperioden. Fér manga som
lider av hjarntrétthet och dar varje moment sa som att resa
och laga mat innebar en stor pafrestning ar det vardefullt
att vistas pa ett och samma stélle och helt kunna fokusera
pa rehabiliteringen. Ytterligare en férdel med inneliggande
rehabilitering ar att det mojliggdr mer umgange med andra
deltagare vilket kan dka den psykiska hilsan. Att pa den fria
tiden kunna traffa andra, utbyta tankar och erfarenheter
och kunna blotta sadant man annars haller inom sig innebar
lattnader och majlighet att battre kunna hantera sin
sjukdom eller skada. @) Sammantaget innebar mojligheten
att bo kvar att manga kan tillgodogdra sig rehabiliteringen
mycket battre. De far ett battre resultat i termer av dkad
aktivitet och delaktighet, efter rehabiliteringsperioden.
Fordelen med inneliggande rehabilitering lyfts av
manga av vara medlemmar i enkétsvaren. Mgjlighet till
inneliggande rehabilitering har minskat dver tid och
varierar kraftigt dver landet. Tidigare namnda utvardering
av de nationella riktlinjerna fér vard vid multipel skleros
(MS) och Parkinsons sjukdom visar att bara tva av fem av
landets specialistverksamheter fér de diagnoserna, alltsa
inte ens hélften, kan hanvisa patienter till inneliggande
rehabilitering.@)

Klimatrehabilitering

Klimatrehabilitering ges i varmare lander och &ren typ

av inneliggande rehabilitering. En del regioner erbjuder
dock sa kallad poliklinisk klimatrehabilitering. Det innebar
att patienten beviljas ett visst antal behandlingar vilka
omfattas av hégkostnadsskyddet, men sjalv star for resa,
mat och husrum. Pa samma sitt som annan inneliggande
rehabilitering mojliggdr den dock att deltagaren kan
fokusera béttre pa sig sjalv och sitt maende under
rehabiliteringsperioden.

Manga med neurologisk diagnos mar bra av vistelse i
ett varmare klimat, inte minst under vinterhalvaret da kyla
kan géra kroppen stel. Fér flera med sa kallad neuropatisk
smarta2 medfér varmen ocksa smértlindring. Den kan
ocksa innebdra mindre besvar med pakladning. Klimatet
reducerar alltsa ytterligare problem och hinder fér att
tillgodogora sig rehabiliteringen.

Miljdombytet kan samtidigt underldtta en valbehdvlig
avkoppling fran vardagen. Vid en del anlaggningar anordnas
tillganglighetsanpassade utflyktsresor till sjalvkostnadspris
pa helgerna. Att det finns majlighet till social samvaro och
en aktiv, stimulerande fritid ar en fordel. Att ha roligt under
rehabiliteringen ar namligen en utmarkt motivationsfaktor
och har visats férbattra behandlingsresultatet.@

Envanlig missuppfattning bland allménheten ar dock att
klimatrehabilitering ar en typ av semester och mestadels
rekreation. Har dr viktigt att framhalla att det handlar om
aktiv, evidensbaserad rehabilitering som ges av team i syfte
att underlatta deltagarnas vardagsliv. Klimatrehabilitering
haller hdg kvalitet och ger tydliga resultat pa exempelvis
gangférmaga.® Den har ocksa visats vara kostnads-
effektiv i jamforelse med motsvarande program i Sverige.®?
Vi ser garna fler studier som utvarderar nyttan av den har
typen av rehabilitering, da den allt fér ofta ifragasétts. @

@ Lexell & Rivano Fischer (2017), s. 24f.
@2 Lexell & Rivano Fischer (2017), s. 96.
@ Socialstyrelsen (2016a), s. 60f och 95.
@) Svenska MS-séllskapet (2008).

@) Socialstyrelsen (2018a).

@) Lexell & Rivano Fischer (2017), s. 31.
@ jfr Lexell & Rivano Fisher (2017), s. 81f.
@m | exell & Rivano Fischer (2017).

@ |exell & Rivano Fischer (2017), s. 28f.
@) | evi & Ertzgaard (2019), s. 134.

@ | evi & Ertzgaard (2019), s. 246.

@) Socialstyrelsen (2018a), s. 35.

@ Socialstyrelsen (2016b), s. 53.

@) | exell & Rivano Fischer (2017), s. 28.
@ Neuro (2019), s. 26.

@) Lexell & Rivano Fischer (2017), s. 28.
@) Socialstyrelsen (2016b), s. 53.

@) Socialstyrelsen (2018b), s. 49.

@) Neuro (2018).

@) Socialstyrelsen (2016b), s. 52.

@) Levi och Ertzgaard (2019), s. 64.

®2) Smedal et al. (2009).

®d Stockholms lans landsting (1998).

2 Neuropatisk smarta dr svarbehandlad, kan bli langvarig och innebér en férsdmrad livskvalitet fér manga. Vissa med
neurologisk diagnos lider av den hir typen av smirta permanent, men den kan ocksa utldsas och férstarkas av vanliga

rérelser eller yttre paverkan sa som kyla och Iatt beréring.
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Neuromedlemmars réster om klimatrehabilitering,
ett axplock fran Neuros medlemsenkat 2019:

”(...) det gav helt otroliga resultat!!!
Efter det har jag jobbat igen!”

"Vet att det gor underverk for mig.

”(..) har kunnat leva ett bra aktivt
liv under ca 1,5 ar efter vistelsen.”

9
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Rehabilitering av handfunktion.

Kontinuerligt tranande

Nar en avgransad rehabiliteringsprocess avslutats och
malen med den uppnatts aterstar atgarder for att behalla
det som uppnatts.t® Det kan handla om exempelvis
fortsatta kommunikations- eller svaljévningar och inte
séllan fortsatt traning och stretchning rekommenderad av
en fysioterapeut.

Urvardprofessionernas perspektiv ses rehabiliteringen
ofta som avslutad, dven om insatserna ska foljas upp av
varden och en ny period kan beviljas senare. Sett ur ett
patientperspektiv ar det dock fortsatt rehabiliterande
atgarder som maste utfdras kontinuerligt, mellan
sammanhingande rehabiliteringsperioder, for att bibehalla
funktioner. Vi vill understryka vikten av att patienter stottas
i den fortsatta planeringen efter en rehabiliteringsperiod
och att det finns bra alternativ fér den.

Det kan fungera bra att genomféra fortsatta
rehabiliterande évningar pa egen hand, inte minst
fér personer med mindre patagliga funktionshinder.
Manga av vara medlemmar har dock behov av fortsatt
professionell vagledning och hjalp att genomféra
vissa moment for att kunna genomfdéra dvningar som
syftar till att bibehalla vunna férmagor och férebygga
ytterligare funktionsnedsattning. Det dr inte alla som
ges mojlighet till det, vilket vi aterkommer till under
rubriken Behovet av handledning. Bland de av vara

medlemmar som behdéver hjalp att utféra dvningar av
hemtjinstpersonal eller assistenter vittnar ocksa en del
om problem. Nagon har inte den assistans hen behdver
for att exempelvis kunna byta om till tréningen och andra
vittnar om att upplarningen férsvaras nar hemtjénst- eller
assistanspersonalen byts ut med jamna mellanrum.

Bland de av vara medlemmar som &r néjda med sin
rehabilitering férklarar ndgra som tidigare erbjudits
sammanhangande rehabilitering att de vet vilka de kan
konsultera om de skulle behéva ytterligare hjalp, vilket ger
en trygghet. Alla upplever dock inte att de har ndgonstans
att vanda sig, utan det finns forbattringspotential nar det
géller vardens information om vart deltagare kan vinda
sig vid behov av stdd efter en rehabiliteringsperiod. Det
konstateras ocksé i en rapport framtagen for ett nationellt
kvalitetsregister inom rehabilitering.®d

"Jag behover traning/habilitering
dagligen men klarar inte sjalv-
standigt utforandet behover hjalp
av nagon.”

Rost ur Neuros medlemsenkat 2019
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Diagram 1

Ar det ndgon typ av neurologisk rehabilitering

du skulle vilja ha men inte far?
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Kélla: Neuros medlemsenkat 2019.
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Kommentar: Flera alternativ kunde markeras. Antal som besvarade fragan var 1824 personer.

Behovet av handledning

Over tvé tredjedelar av de svarande i var senaste medlems-
undersdkning anger att de har behov av nagon typ av
rehabilitering som de idag inte far. Stérst andel, dver en
tredjedel av de svarande, 8nskar tillgang till sjukgymnastik
med fysioterapeut (se Diagram 1). Manga har alltsa ett
stoérre behov av handledd fysisk traning, speciellt av
namnda personalkategori, an vad regioner och kommuner
erbjuder. En del svarande uppger att de erbjuds endast
periodvisa eller enstaka behandlings- eller traningstillfallen
och saknar da en kontinuitet.

Problemen med att trdna pa egen hand, som de flesta
idag &r hanvisade till, &r desamma fér manga oavsett
neurologiska diagnos. Fysiska symtom, hjarntrétthet och
kognitiv svikt kan utgéra hinder och bidra till ett behov
av anpassat traningsstod och handledning. Kognitiva
problem kan till exempel paverka férmagan att planera

"Jag har fatt ett sjalvtranings-
program men behover hjalp att
utfora det.”

Rost ur Neuros medlemsenkéat 2019

"Jag skulle beh6va mer hjalp med
vissa saker typ stretch och dylikt
som ar svart att fa till sjalv”

Rost ur Neuros medlemsenkéat 2019

Stretchdvning assisterad av fysioterapeut.

Kontinuerligt tranande 23



sin tréning och minnas instruktioner. Personer kan ocksa
drabbas av nedsatt exekutiv férmaga, vilket bland annat
kan gora det svart att planera in, motivera sig och ta initiativ
till traning. Stéd maste ges av personal med kompetens

om neurologiska diagnoser, antingen under grupp- eller
individuell traning. Utbildad personal kan bade instruera
och motivera pa ratt satt.

En nedsatt gang- och balansférmaga kan leda till fysisk
inaktivitet och ett mer stillasittande liv, till exempel pa grund
av ridslan for att ramla. Férutom sddana motoriska problem
kan icke-motoriska symtom, s& som apati och hjarntrétthet
(fatigue), férsvara fysisk traning. Det hir visar forskning
som organisationen Fysioterapeuterna sammanstallt i sina
riktlinjer for fysioterapi vid Parkinsons sjukdom. ®¢

Det finns en risk att personer pa grund av neurologiska
symtom hamnar i en ond cirkel med minskad forflyttnings-
férmaga, muskelsvaghet, fallrddsla, fall och fallskador
och far en 6kad risk for att utveckla andra sjukdomar,
konstaterar Fysioterapeuterna.® Organisationen
hénvisar till studier som visar att personer med Parkinsons
sjukdom ror sig betydligt mindre an genomsnittet och
att farre nar upp till Socialstyrelsens rekommendationer
for fysisk aktivitet. Som en I6sning pa det framhalls att
tillgang till personal med kompetens om sjukdomen har
visat sig vara en underlattande faktor for fysisk aktivitet
och tréning. Det framgar ocksa tydligt av vara medlems-
undersdkningar att tillgang till traningsinstruktdrer med
neurologisk kompetens skulle underlatta fysisk aktivitet for
Egentraning kréver tillgdngliga och anpassade lokaler. fler patientgrupper.
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Ett exempel

Neuro Norrkdping hyr en sjukhusbassang gratis
av Region Ostergdtland och erbjuder sina
medlemmar ledarledd vattengymnastik och tid fér
egen bassangtraning ett flertal tillfallen i veckan,
mot en avgift. Féreningen har ocksa tillgang till
gratis tider i ett anpassat styrketraningsrum och
salar lampade fér gruppgymnastik och yoga via
Norrképings kommun. | dem erbjuder féreningen
tider for styrketraning, ledarledd rytmiktraning
sarskilt rekommenderad for personer med
Parkinsons sjukdom eller stroke och ledarledd
medicinsk yoga.

Begransade mojligheter

Neuros erfarenhet &r att hilso- och sjukvarden minskar
tillgdngen pa terapeutledd rehabilitering och traning och
inte tillrdckligt prioriterar kontinuerligt uppratthallande

av funktioner hos personer med neurologiska diagnoser.

Vi har lange sett och ser fortsatt en stark trend mot mer
egentréning och att ansvaret for rehabilitering helt l1aggs pa
patienten och dess nirstdende.

Fysisk aktivitet kan skrivas ut pa recept, men det innebar
inte automatiskt att patienten far hjilp med lampliga
dvningar anpassade efter behov och férmaga eller
subventionerade deltagaravgifter. Av vara medlemmars
svar framgar ocksa att det finns ett stort behov av sarskilt
anpassade och tillgangliga traningslokaler och aktiviteter for
att alla ska kunna genomfdra egentraning. Férutom fysisk
tillganglighet och tillgang till sirskilda redskap dr manga i
behov av en lugnare miljé med mindre stérande stimuli, s&
som musik, an manga kommersiella gymkedjor erbjuder.

Regionerna erbjuder séllan kontinuerlig traning
understddd av en terapeut. Kommunernas ansvar
begransas till dem som bor i sarskilt boende eller
rehabiliteras i hemmet. En del regioner och kommuner
upplater dock anpassade lokaler fér egen traning, vilket
ar bra. Dar kan utbildad personal finnas tillganglig under
vissa tider. Det finns ocksa privata rehabiliteringskliniker
med liknande upplagg pa vilka du kan kdpa ett traningskort
efterat for att fortsatt kunna nyttja deras gym och delta i
grupptraningar. Utbudet varierar dock stort 6ver landet.

Ett undantag

I regel kravs tillgédngliga lokaler, men i samband
med coronavirusets spridning varen 2020 och
uppmaningar om att halla distans till andra
andrade Neuro Malmé uppléagget for sina
inbokade zumbapass, anpassat for sittande
dansrorelser. De mojliggjorde for alla att

vara med hemifrén via videolank. Upplagget
lockade inte bara regelbundna deltagare fran
lokalféreningen, utan ocksa manga andra
medlemmar runt om i landet.

Foreningslivets bidrag
Det kan vara svart fér en person med neurologisk diagnos
att hitta lamplig aktivitet, tillganglig lokal, handledare med
mer fér kontinuerlig traning. Det kan ocksa bli dyrt for
den enskilde. Runt om i landet arbetar Neuros féreningar
for I6sningar pa medlemmars gemensamma problem.
For manga ar det ett bra alternativ att trdna tillsammans
med andra féreningsmedlemmar i en lokalforenings regi.
Kommuner och regioner har darfér mycket att vinna pa att
aktivt stddja goda initiativ fran det lokala féreningslivet.
En forutsattning for att foreningar ska kunna erbjuda
traningsalternativ kan vara att kommunen eller regionen
sorjer for tillgangliga lokaler eller ett stdd for hyra
av sadana. Neuros féreningar har sen méjlighet att
soka finansiellt stéd fér rehabiliteringsinsatser fran
Neurofonden, som kan bidra till en del av kostnaderna for
exempelvis lokalhyra, utrusning och instruktor. Samhallets
insatser kan alltsa véxlas upp av fondmedel, ideella insatser
och deltagaravgifter.
Populéra aktiviteter for kontinuerlig fysisk traning
inom vart féreningsliv dr vattengymnastik, andra
ledarledda grupptraningspass, gymtraning samt yoga
och avslappningsévningar. Manga aktiviteter ar lampade
sarskilt for rullstolsburna. Andra ar anpassade for de som
kan géra dvningar staendes alternativt sittandes, eller har
mer specifika behov. Exempelvis anordnar en férening
danstraningar for rullstolsburna och en annan anordnar
danspass for personer med Parkinsons sjukdom.
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Fér manga ar vattengymnastik bra rehabiliteringstraning.

Brist pa bassinger

Vattengymnastik ar idag den vanligaste rehabiliterings-
aktiviteten som vara féreningar séker fondmedel for,

bland de som m&jliggdr kontinuerlig fysisk traning.

Passen ar mycket uppskattade bland vara medlemmar. En
férutsattning for att vara féreningar ska kunna erbjuda dem
ar naturligtvis att det finns tillgangliga bassanger. Bassanger
och basséngtider dr dock en bristvara bade i stérre

stdder och manga andra delar av landet. Utvecklingen ser
dessutom ut att ga at fel hall, vilket &r oroande.

Flertalet kommuner och regioner har stangt bassang-
verksamheter eller férsamrat tillgangen till bassangtraning
de senaste tva aren.®® Det hir har lett till uppmérksammade
protester fran vara medlemsféreningar i bland annat
Alingsas, Uppsala och nu senast Kalmar. Den 8kande

bristen pa bassinger och bassangtider férsamrar fér

fler grupper med rehabiliteringsbehov, inte bara fér vara
medlemmar. Det &r viktigt att trenden vands. Férvantas
patienter sjalva rehabiliteringstrana, utanfér varden, maste
det finnas goda férutsattningar for det. @

®9 | exell & Rivano Fischer (2017), s. 29.
®d) \Webrehab Sweden (2018).

®e) Fysioterapeuterna (2018), s. 9f.

®9 ibid.

®2) Reumatikerférbundet (2020).
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Neurofonden bidrar

Neurofonden3 delar arligen ut bidrag fér rehabiliterings-

aktiviteter respektive rekreationsaktiviteter som

arrangeras av Neuros foreningar och lansférbund. Den

framjar ocksa pa andra sitt utbyggnad och férbattring

av resurserna fér vard och rehabilitering av personer

med neurologisk diagnos. Sist men inte minst ger den

ekonomiskt stdd at forskning om neurologiska diagnoser.
Varje ar férdelar fonden runt 9 miljoner kronor. | det hir

kapitlet ger vi exempel pa féreningsaktiviteter och forskning

pa temat neurologisk rehabilitering som fonden stédjer.

Féreningsaktiviteter

Foreningar och lansférbund inom Neuro kan séka
fondmedel for sina rehabiliteringsaktiviteter. Fonden
beviljar medel fér delar av aktiviteternas totala kostnader
medan deltagaravgifter, féreningars egna medel, liksom
andra finansiarer kan tacka resten.

Aktiviteterna kan handla om kontinuerlig rehabiliterings-
eller friskvardstraning som det lokala féreningslivet
anordnar, vilka exemplifieras i féregaende kapitel. Utéver
den typen av aterkommande aktiviteter stédjer fonden
en stor mangd féreldsningar och kurser pa olika teman, s&
som hanteringsstrategier for olika symtom och kunskap om
specifika diagnoser.

Fonden bidrar ocksa till gruppresor som vara
foreningar anordnar till olika rehabiliterings-
anlaggningar. Resorna innebar nagra dagar av en enklare
version av sammanhangande teamrehabilitering for
deltagande medlemmar. Maéjligheten till inneliggande,
sammanhangande rehabilitering via regionfinansierad
sjukvard har som sagt minskat, samtidigt som det finns ett
stort behov.

Forskning

Neurologisk forskning erhéller stdrst andel av Neurofondens
arliga stdd. Ungefar 40 miljoner kronor har férdelats for det
andamalet de senaste 10 aren. Fonden prioriterar sarskilt
patientnara, klinisk forskning som kan gora skillnad for
Neuros medlemmar pa relativt kort sikt. Forskning om olika
rehabiliteringsalternativ dr ett exempel pa det.

Neurofonden stddjer féreldsningar och kurser pa olika
teman, sa som hanteringsstrategier for olika symtom och
kunskap om specifika diagnoser.

Forskning fér férbdttrad neurologisk rehabilitering

Bara under 2020 kunde Neurofonden stédja fem

forskningsprojekt pa temat neurologisk rehabilitering.

Forskningsprojekten syftar till att:

+ Utvardera sérskild traning for personer med svaljsvarig-
heter (dysfagi) som en f6ljd av stroke.

+ Oka kunskapen om betydelsen av teambaserad och
malinriktad rehabilitering fér personer med Parkinsons
sjukdom.

*+ Utveckla ett traningskoncept fér personer med MS med
malet att férbattra balans vid delad uppmarksamhet och
testa dess effektivitet.

+ Studera hur epilepsi paverkar upplevd stigmatisering,
livskvalitet och psykosocial hélsa.

+ Utvardera traning med datorbaserat skrivhjalpmedel for
personer med afasi, det vill siga sprakliga svarigheter
som en féljd av en hjarnskada vilka inte ar kopplade till
talmuskulaturen.

3 Neurofonden hette tidigare NHR-fonden. Det kommer sig av att vi bytte namn 2013, fran Neurologiskt handikappades

férbund (NHR) till Neuroférbundet (forkortat Neuro).
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Ett exempel
Ett tidigare bidrag fran Neurofonden mojliggjorde
ett forskningsprojekt om effekten av fysisk traning
vid myastenia gravis (MG). Projektet bedrevs ar
2015-2017 under ledning av Elisabet Westerberg,
verksam vid Uppsala Universitet och Akademiska
sjukhuset i Uppsala.

MG &r en sjukdom som angriper impulsdverféringen

fran nerv till muskel. Féljden blir att musklerna trottas s-|- OD

ut pa ett onormalt sitt. Efter anstrangning 6kar Q‘O 0
svagheten i musklerna patagligt. Aven om musklerna 0

initialt ar valdigt starka kan upprepade rérelser Q/

resultera i férlamning. ?

Tidigare har man inte vetat hur man ska rada
MG-patienter gallande fysisk tréaning. Halsonyttan av
fysisk traning ar valkand, men man har samtidigt sett A
en risk att fysisk anstrangning skulle vara till nackdel
for sjukdomsforloppet.

Westerbergs forskning visar dock att personer med
MG och lindrig sjukdomsaktivitet pa ett sdkert satt
kan trana enligt allmidnna motionsrad, utan risk fér
langvarig férsdmring. Resultaten indikerar ocksa att
den fysiska traningen ar bra for sjukdomsforloppet.
Nu kan man darfér pa god grund ge allménna tranings-
rekommendationer till MG-patienter, desamma som
ges till friska vuxna. Fortsatta studier skulle kunna
ligga till grund fér mer sjukdomsspecifika motionsrad.

»
SN/NMS‘AO

Neurofondens rehabkommitté 2019. Fran vénster: Christina Brannstrédm, Michael Ahlberg, Roger Lindahl och Petra Nilsson.
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Citera garna Neurorapporten, men uppge kalla.

Ett varmt tack till alla som har bidragit till Neurorapporten 2020.

Ett sdrskilt tack vill vi rikta till alla vara medlemmar fér den
ovérderliga input som ni har bidragit med genom era utférliga
svar pa var enkatundersdkning. Tack!
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