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Rehabilitering

I och med utvecklingen av behandling med olika sjukdomsmodifierande likemedel
("bromsmediciner”) vid MS, ar rehabilitering om mgjligt dn viktigare an tidigare for att
langsiktigt forbattra MS-patienternas funktions- och aktivitetsforméaga och mojliggora att
de bibehaller basta mojliga delaktighet och livstillfredsstillelse. De nya lakemedlen
bromsar sjukdomens progress, sa att den drabbade individen har mgjlighet att fortsatta
vara aktiv i studier, arbete och social liv under langre tid efter diagnos. Dock ar det en-
dast rehabiliteringsatgiarder som kan forbattra prestationsformagan genom forbattrad
styrka och uthallighet, inldrning av nya strategier, anpassning av livsmiljon och utprov-
ning och forskrivning av hjalpmedel. Genom att kombinera effektiv lakemedelsbehand-
ling mot grundsjukdomen med tidigt insatt och aterkommande interdisciplinar rehabili-
tering minimeras och uppskjuts de negativa konsekvenserna i patientens vardag.

Sedan mitten av 1990-talet har flera kontrollerade studier belagt effekterna pa kort och
lang sikt av rehabilitering (1-8). Under 2007 kom Cochrane Collaboration med en sam-
manstéllning over vetenskapliga studier som utvarderat rehabilitering vid MS (9). Denna
rapport visar tydlig evidens talande for att en period av sammanhallen interdisciplinar
teambaserad rehabilitering leder till forbattring pa aktivitets- och delaktighetsniva. Vida-
re finns evidens for att lagintensiv poliklinisk rehabilitering under en langre tid medfor
att livskvaliteten okar, att beroendet fran omgivningen minskar, och att man okar forma-
gan att delta i arbetsliv och fritidsaktiviteter.

Utifran vetenskapliga studier och internationella rekommendationer har Rehabilite-
ringsutskottet inom Svenska MS-sallskapet (Jan Lexell, Ulrika Einarsson, leg sjukgym-
nast, med dr och Kristina Gottberg, leg sjukskoterska, med dr) i samverkan med delta-
garna vid MS-sillskapets “"Rehabiliteringsdag” 2007sammanstillt ett konsensusdoku-
ment kring rehabilitering for personer med MS i Sverige.

MS-sallskapets definitioner av rehabilitering vid MS

Rehabilitering vid MS innebar flera samverkande atgarder fran flera olika yrkeskategori-
er och utgor i sig en process. Rehabiliteringsprocessen syftar till att stodja personen med
MS att forebygga funktionshinder samt att uppna och bibehalla hogsta majliga funk-
tionstillstdnd och vilbefinnande innefattande fysiska, psykologiska och sociala aspekter.
Detta i enlighet med, och med beaktande av, de individuella forutsiattningar som finns
avseende MS-sjukdomens karaktar, graden av funktionshinder, personliga faktorer, om-
givningsfaktorer, specifika livsmal och prioriteringar. Rehabilitering forutsatter den en-
skilde personens med MS och dennes nirstaendes mojlighet till inflytande vid planering,
genomforande och uppfoljning. Rehabiliteringen vid MS har definierats som "tidig”,
“akut” och "aterkommande” (for detaljer kring dessa definitioner hianvisas till Svenska
MS-sillskapet: www.mssallskapet.se).
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Svenska MS-sillskapet anser att:

Alla personer med MS skall ha tillgang till rehabilitering

Nar, var och hur personer med MS erhaller rehabilitering skall alltid bedoms uti-
fran det individuella behovet.

Rehabilitering skall innefatta att atgarder som mojliggor att uppnadda mal kan
bibehéllas.

Remiss for bedomning av rehabiliteringsbehov och upprattande av rehabilite-
ringsplan skall alltid 6vervigas nar det uppstar en forsamring som paverkar funk-
tionstillstandet och som personen med MS och/eller dennes narstaende upplever
begransar det dagliga livet och vilbefinnandet.

Personal som har adekvat kompetens for att bedoma rehabiliteringsbehov skall
vara frikostig med aterkommande bedomningar av rehabiliteringsbehov, revide-
ringar av uppgjorda rehabiliteringsplaner och utviardering av uppnadda mal.

En sammansatt bedomning som resulterar i en tidsbestimd, malinriktad rehabili-
teringsplan skall basera sig bade pa individens uppfattning om sitt funktionstill-
stand, funktionshinder och vilbefinnande, och sammansatta bedomningar av per-
sonal som har adekvat kompetens for att bedoma rehabiliteringsbehov.

Rehabiliteringsplaner skall innefatta atgarder och méal som mgjliggor att funk-
tionstillstand och valbefinnande kan bibehéllas sa lang tid som mojligt. Detta kan
till exempel innebara tydliga 6verenskommelser mellan olika vardgivare/enheter
och den enskilda personen med MS eller dennes narstaende om:

hur rehabilitering skall genomforas for att uppna och bibehalla mal

det egna ansvaret hos personen med MS for bland annat egenvard, friskvard och
sjalvtraning

uppfoljning efter rehabilitering

MS-team eller Neurologiska team som ansvarar for den medicinska behandlingen
och den regelbundna medicinska uppfoljningen skall kommunicera rehabilite-
ringsbehov och/eller rehabiliteringsplaner med andra vard- och rehabiliteringsak-
torer som lokalt ar involverade i varden och rehabiliteringen for den enskilde per-
sonen med MS och dennes narstaende.

Rehabilitering — nar, var, hur

Ordet "rehabilitering” kommer av latinets “rehabilitatio” (re-, ater + habilis, duglig) och
betyder fritt 6versatt "att aterskapa forméagan att fungera normalt eller s& normalt som
mojligt”. Rehabilitering inom hilso- och sjukvarden ar en process, som borjar nar perso-
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nen insjuknat, utgdr fran vilka konsekvenser en sjukdom far for den drabbade personens
totala livssituation, och som fortsitter sa lange som man har behov av olika insatser (10).
Rehabiliteringsprocessen innefattar sammansatta och samordnade atgarder som, utifran
den drabbade personens behov och intressen, ska hjilpa personen att mobilisera egna
resurser, och att utveckla personens satt att tinka, uppleva, reagera och handla, for att na
olika gamla och nya mal i livet.

Rehabiliteringen vid MS, liksom vid andra sjukdomar i nervsystemet, kan ske pa flera
olika nivaer inom sjukvarden. I tidigt skede sker rehabiliteringen foretradesvis polikli-
niskt. I ett senare skede, dd MS-sjukdomen progredierat, behovs ofta en sammanhang-
ande rehabiliteringsperiod, ibland under flera veckor, for att uppna basta mojliga resul-
tat. Primar- eller sekundarprogressiv MS leder successivt till forsamrade funktioner med
tilltagande grad av paverkan pa formégan att utfora dagliga aktiviteter och svarigheter att
klara de krav som stills i olika situationer. Rehabiliteringen blir i dessa fall en aterkom-
mande process, dir malen och insatserna kontinuerligt maste revideras, ibland till och
med flera ganger arligen. Personer vars MS-sjukdom ar stabil, men dar sjukdomen lett
till bland annat nedsatt gdngformaga och forflyttning, upplever ett virde av regelbunden
traning av kvarvarande funktioner for att bibehélla sjalvstandigheten. Personerna har
kunnat delta i nagra veckors fysisk traning anpassad efter deras mojligheter, ibland dven
vid anlaggningar utomlands. Dessa perioder ska sarskiljas fran rehabilitering da de defi-
nitionsmassigt inte ar en aktiv rehabiliteringsprocess utan har formen av reaktivering.
Det saknas vetenskapligt stod for denna typ av reaktivering och dess betydelse pa lang
sikt. Manga landsting har darfor valt att 14gga sina resurser pa den interdisciplinira re-
habiliteringen dar det finns evidens for olika atgarder.

Den polikliniska rehabiliteringen i ett tidigt skede ("tidig rehabilitering”) genomfors med
fordel av det MS-team som diagnostiserat sjukdomen och som foljer upp personen, bland
annat med avseende pa behandling med sjukdomsmodifierande farmaka ("bromsmedi-
ciner”). Mer omfattande rehabilitering vid skov (“akut rehabilitering”) och vid progres-
sion av MS-sjukdomen (“aterkommande rehabilitering”) tillgodoses fraimst av specialise-
rade enheter vid rehabiliteringsmedicinska kliniker. I Sverige finns hogspecialiserad re-
habilitering for MS-patienter — med mgjlighet till bland annat traning, hjalpmedelsut-
provning, symtomatisk behandling, hembesok, kognitiv bedomning och behandling och
arbetslivsinriktade atgarder — endast inom vissa landsting.

Rehabiliteringens mal

Rehabiliteringen vid MS, liksom den vid andra progredierande neurologiska sjukdomar,
syftar till att gora personer med funktionshinder och deras anhoriga medvetna om deras
mojligheter utifran vederborandes foreliggande resurser och begransningar. Malet ar att
skapa basta tinkbara vilbefinnande, mojliggora for personen att bli sa aktiv och sjalv-
standig som majligt, och fa denne att uppleva att han/hon kan uppfylla sina mal inom
familjeliv, pa arbetet och fritiden.
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Rehabiliteringsteamet

MS-rehabiliteringen sker bast genom att ett team bestédende av flera olika yrkeskategorier
arbetar interdisciplinart. I det interdisciplindra teamarbetet arbetar behandlarna i nira
samverkan med varandra och med patienten och dennes anhoriga for att uppna gemen-
samma mal. Ett rehabiliteringsteam med inriktning mot MS bestar av lakare, omvard-
nadspersonal, arbetsterapeut, sjukgymnast och kurator. Pa storre enheter ingar ocksa
logoped och neuropsykolog i teamet.

Det interdisciplindra teamarbetet bygger pa en samverkan mellan teammedlemmarna.
Lakarens uppgift ar att vara medicinsk ansvarig och leda och samordna rehabilite-
ringsinsatserna. Tillsammans med omvardnadspersonalen handlagger lakaren fragor
kring diagnos, prognos, eventuell utredning, samt, inte minst, symtomatisk behandling
och farmakologisk behandling. Abnorm trétthet, ofta benamnd “fatigue”, ar ett synnerli-
gen vanligt symtom i alla stadier av MS. Detta symtom erfordrar ingaende analys och of-
ta atgarder fran flera medlemmar i rehabiliteringsteamet. Storningar av blas-, tarm-, och
sexualfunktion ar likaledes vanligt foreliggande, och i likhet med fatigue och kognitiva
storningar ofta dolda” funktionshinder. Det ankommer pa MS-rehabiliteringsteamet att
rutinmassigt efterfraga och vid behov atgarda/minimera dylika problem. Det ankommer
pa lakaren i MS-teamet att Overviga symtomatisk farmakoterapi, liksom att vid behov
ombesorja remiss for specialistbedomning inom respektive organspecialitet.

Sjukgymnasten bedomer och tranar allmin kondition, muskelfunktion, balans och koor-
dination, och gang- och forflyttningsformaga. Arbetsterapeuten bedomer och atgiardar
svarigheter att utfora olika aktiviteter i dagliga livet (ADL), till exempel personlig vard
(personlig ADL, P-ADL), olika hushallssysslor (instrumentell ADL, I-ADL), pa fritiden
och i arbetet. I omhéndertagandet av MS-patienter, samarbetar ofta sjukgymnasten och
arbetsterapeuten kring atgarderna, som bland annat utgors av undervisning, rad och
stod, traning i syfte att forbattra en funktion eller att lira in ett nytt sitt att utfora en ak-
tivitet, utprovning eller anpassning av hjalpmedel och ortopedtekniska 16sningar, samt
planering for fortsatt traning eller andra atgirder efter en rehabiliteringsperiod. Hembe-
sok genomfors ofta for att bedoma tillgangligheten i bostaden och foresla anpassningar
for att mojliggora att personen kan vara sa aktiv och sjilvstandig som majligt i hemmet.

Teamets kurator utreder den psykosociala situationen, behov av hjalpinsatser och konse-
kvenserna av en skada eller sjukdom for den totala livssituationen. Kuratorn informerar
ocksa om samhallets stod, samt vilken hjilp personer med funktionshinder har mojlighet
att fa via samhallet. For MS-patienter som har svarigheter att fortsitta arbeta blir kon-
takter med arbetsgivare, forsakringskassa och arbetsformedling viktiga delar i rehabilite-
ringsprocessen.

MS-patienter som drabbas av rost-, tal- eller sviljningsformagan behover insatser av
logoped. Kognitiva symtom, bland annat svarigheter med minne, inlarning, planering,
tids- eller rumsuppfattning ar vanliga hos MS-patienter. Neuropsykologen bedomer, ut-
reder och deltar i behandlingen av kognitiva svarigheter tillsammans med 6vriga team-
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medlemmar, frimst arbetsterapeuten. Psykologen har ocksa en viktig roll i bearbetning-
en av personens emotionella reaktioner pa sin skada eller sjukdom.

Rehabiliteringsprocessen vid MS

Den inledande delen i rehabiliteringen bestar av en bedomning dar MS-patientens aktu-
ella problem, forméagor, resurser, egna mal och behov av rehabiliteringsinsatser kart-
laggs. Den interdisciplindra bedomningen ligger sedan till grund for en rehabiliterings-
plan. I rehabiliteringsplanen beskrivs resurser, hinder i miljon, personens svarigheter
och problem, de méal som personen ska uppna under rehabiliteringsperioden, och de be-
handlingar och 6vriga insatser som ska genomforas under en rehabiliteringsperiod. Ma-
len bestar av bade korta tidsbegransade delmal, och mer 6vergripande mal. Viktigt ar att
savil patient som anhoriga ar delaktiga i planeringen, dess syfte och malet med rehabili-
teringen.

Sjalva rehabiliteringen av personer med MS innefattar symtomatisk behandling, kom-
pensatoriska 16sningar, och traning. I praktiken integreras dessa delar under en rehabili-
teringsperiod, och atgirderna genomfors i samverkan mellan olika behandlare (framst
sjukgymnast och arbetsterapeut), sa att de gemensamma malen kan uppnéas. Den sym-
tomatiska behandlingen — ett omrade som ldkaren tillsammans med sjukskéterskan
samordnar — ar inriktad mot de symtom som manga personer med MS upplever (11),
bland annat blas- och tarmtomningsbesvir, spasticitet, trotthet, smirta, och depression
(se ovan). Den symtomatiska behandlingen utgor en mycket viktig del i rehabiliteringen
och kan ha en betydande effekt pa personens mdojligheter att vara delaktig i olika sam-
manhang. Till exempel kan en reduktion av problemen med blastomningsférmégan (tack
vare farmaka och inldrning av blasregim) medfora att personen bland annat kan delta i
olika aktiviteter (t.ex. ga pa bio) utan radsla for lackage, slippa nattliga storningar, fa re-
ducerad spasticitet och sammantaget darmed uppleva hogre livstillfredsstallelse.

Kompensation innebir en anpassning till en funktionsnedséttning eller aktivitetsbe-
gransning genom utprovning eller anpassning av hjalpmedel, eller genom att lara in ett
nytt sitt att utfora en aktivitet. Detta omrade utgor en huvuddel av arbetsterapeutens ar-
bete (12). Traning — huvudsakligen av sjukgymnasten — genomfors i syfte att forbattra en
funktion eller aktivitet, till exempel muskelstyrka, kondition, balans eller gangférmaga
(13).

Maitning och utvardering av rehabiliteringsinsatser

En viktig del i rehabiliteringen ar matningen och utviarderingen av insatser for MS-pati-
enter (14-17). Har maste man skilja mellan utvarderingen av de mal man satt upp i reha-
biliteringen och att mita effekten av en insatt behandling. I det forsta fallet skattas ma-
luppfyllelse, i det andra mats forbattringen av den givna behandlingen. For patienten kan
ett uppnéatt mal vara mer betydelsefullt 4n en viss forbattring av en given funktion. I
praktiken kopplas ofta dessa sitt ihop i rehabiliteringen.
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Ett flertal olika instrument finns framtagna for att utvardera mal samt mata behandlings-
och rehabiliteringsinsatser. Vissa instrument ar utvecklade for att objektivt méta en viss
funktion, till exempel muskelstyrka, andra for att mata generell aktivitetsfomaga, till ex-
empel aktiviteter i dagliga livet (ADL). Exempel pa ADL-instrument dr Functional Inde-
pendence Measure (FIM). En del instrument skattar personens subjektiva upplevelse, i
form av halsorelaterad livskvalitet (till exempel SF-36), eller vilka konsekvenser en skada
eller sjukdom far for personen. Vid valet av méatinstrument ar att det viktig att valja in-
strument som fokuserar pa de aspekter av behandlingen eller rehabiliteringen som man i
samrad med patienten hogprioriterat och som darmed ar viktigast att ocksa utvardera.

Det mitinstrument som idag anvands vid all bedomning av MS-patienter och utvarde-
ring av behandlingen vid MS ar Expanded Disability Status Scale (EDSS). For ett antal ar
sedan introducerades dven Multiple Sclerosis Functional Composite (MSFC), som ett al-
ternativ for att utvardera behandlingsinsatserna vid MS, men instrumentet lampar sig i
forsta hand for forskning och mindre val for den kliniska utvarderingen. For att battre
belysa MS-patientens perspektiv pa sin sjukdom och sjukdomens konsekvenser har ett
ytterligare utvarderingsinstrument — Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29) (18) —
utvecklats. MSIS-29 beskriver de fysiska och psykologiska konsekvenserna av MS. MSIS-
29 kan anvandas for att utviardera effekterna av olika former av intervention, t.ex. lake-
medelsbehandling eller olika rehabiliteringsprogram. Instrumentet finns oversatt till
svenska (18), ar med i MS-registret (www.msreg.net) och kan anviandas i kliniken for att
underlatta saval bedomning som behandling och rehabilitering.
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