enriched life

Rehabiliteringsprogram for multipel skleros (MS)

Detta dokument dr framtaget juli 2014 av professor Richard Levi efter 6nskemdl fran Enriched Life, i
syfte att bidra till kvalitetssdkringen av ett multimodalt, multiprofessionellt, transdisciplindrt
rehabiliteringsprogram fér personer med multipel skleros (MS) i internatsform.

Bakgrund

Multipel skleros (MS) ar en autoimmun sjukdom som drabbar det centrala nervsystemet, dvs. hjarnan
och ryggmargen. Orsaken ar inte helt klarlagd. Det foreligger en genetisk komponent, som gor att
risken att drabbas av sjukdomen 6kar signifikant om nara slaktingar har sjukdomen. Man tror dven att
det foreligger en omgivningsfaktor, sannolikt ett virus, som kan utlésa sjukdomen hos genetiskt
sarbara individer. | och med att férekomsten okar ju langre bort fran ekvatorn man bor, ar Sverige ett
land med hog forekomst av sjukdomen. MS debuterar i regel i 20-30 arsaldern. Botande behandling
saknas, dven om effektiva "bromsmediciner” avsevart forbattrat vara behandlingsmajligheter, sarskilt
under den fas da sjukdomen forloper i skov. Det kvarstdr som ett ofta forbisett faktum, att den enda
typ av behandling som inte bara kan bromsa en fortskridande férsimring vid MS, utan faktiskt
forbdttra funktionsférmdga, dir rehabiliterande insatser. Tillgang till effektiv, aterkommande
rehabilitering ar en absolut forutsattning for att personer med MS ska kunna leva aktiva liv med hog
livskvalitet under manga decennier.

Detta dokument beskriver principerna for ett intensivt 2-3 veckors rehabiliteringsprogram, avsett i
forsta hand for internatsbaserad klimatvard.

En intensiv och kort rehabiliteringsperiod innebar bade mojligheter och begransningar. De viktigaste
mdjligheterna bygger pa att deltagaren far tillgang till ett specialiserat multiprofessionellt team i
princip dygnet runt, nagot som majliggor traning av alla personliga ADL-aktiviteter, liksom manga
instrumentella dito. Teamet inleder med en noggrann kartldggning av resurser och begransningar, och
kan skraddarsy varje deltagares individuella program utifran dennes malformuleringar. De olika
rehabiliteringsmomenten kan inkludera saval individuella och gruppbaserade aktiviteter. Deltagaren
erbjuds mojligheter att interagera med andra i liknande situation, nagot som erfarenhetsmassigt ar
mycket uppskattat och i sig terapeutiskt. Begrédnsningarna utgors av att manga
rehabiliteringsmoment maste tranas 6ver langre tid for att uppna maximal nyttoeffekt.
Halsopromotiva och livsstilsmodifierande insatser forutsatter beteendeférandringar som dven de
brukar ta tid att etablera. Mot bakgrund av detta ar det viktigt att deltagaren genomfér programmet
med realistiska férvédntningar. Dessutom ska rehabiliteringsperioden inte bara ses som terapeutisk,
utan dven som pedagogisk, vilket innebar att deltagaren under perioden far redskap att anvdanda
dven efter avslutat program.
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En specifik fordel med det aktuella rehabiliteringsprogrammet ar att det bedrivs i ett behagligt klimat
och inom en anldaggning som dven omfattar spa-faciliteter och mgjlighet till bassangtraning.
Miljdombytet har i sig en positiv effekt pa valbefinnandet, och den behagliga miljon underlattar vila
och avkoppling, vilket fér manga personer med MS ar nédvandiga inslag i schemat for att orka
tillgodogora sig rehabiliteringsprogrammet.

Liksom inom andra rehabiliteringskoncept ar det vetenskapliga evidenslaget mindre robust an vad
man kunde 6nska. Dock finns ett flertal studier som talar for rehabiliteringens stora vdérde vid
kroniska sjukdomar, och dven grundvalen ”“beprévad erfarenhet” av 6ver 20 ars arbete med MS-
rehabilitering tjanar som utgangspunkt for foreliggande program.

MS drabbar 6vervagande vit substans i centrala nervsystemet, dvs. saval i hjarnan som i ryggmargen.
Redan denna vida utbredning indikerar att funktionsstérningarna vid MS kan vara mycket
varierande. Vanliga symtom ar kanselstorning, koordinationsproblem och motorikstérningar inklusive
spasticitet (en onormal ofrivillig 6kad muskelspanning). Ett intakt centralt nervsystem ar ocksa en
forutsattning for normal funktionsférmaga i alla kroppens organsystem, vilket forklarar de manga
ytterligare symtom som ofta kan férekomma, t.ex. tata trangningar till vattenkastning, inkontinens,
sexualfunktionsstorningar, fatigue (onormal trétthet), kognitiva problem, nedstamdhet m.m.
Konceptuellt bor problemfloran vid MS betraktas som ett isberg, dar enkelt observerbara symtom
som forlamningar och balansproblem endast utgor den synliga uppstickande “"toppen”. Merparten av
problemen — ofta de subjektivt mest besvirande — ér dolda fér omvdrlden. En serits hogkvalitativ
multimodal rehabilitering vid MS maste darfor innefatta en aktiv, bred kartlaggning av samtliga
problem, och en prioritering att fokusera pa de mest subjektivt besvarande, liksom pa de mest
objektivt funktionsnedsattande, symtomen.

Selektionskriterier for deltagare
Inklusionskriterier

e MS-diagnos faststalld av neurologspecialist

e Informerat samtycke av deltagare

e Realistisk och relevant malsattning identifierad och 6verenskommen

e FOrmaga att utfora personlig ADL (med eller utan medféljande assistent)

Exklusionskriterier

e Medicinsk instabilitet
e Kognitiv/affektiv storning som férhindrar aktivt deltagande i programmet
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Gruppsammansattning for rehabiliteringsperiod

e |den man att antalet mojliga deltagare efter selektion enligt ovanstaende kriterier éverskrider
antalet tillgangliga kursplatser, rekommenderas att skapa en sa homogen grupp som mojligt.
(Med homogen avses har t ex 6verensstimmelse avseende sjukdomsduration, alder, EDSS
score etc).

Forslag pa 2-3 veckors rehabiliteringsprogram

e kartldggning dag 1 + ev. dven dag 2 (beroende pa antalet deltagare)

e teamgenomgang dag 2 med identifiering av individuella mdlsdttningar

e parallellt med kartlaggningsprocessen erbjuds gruppaktiviteter som ej ar beroende av den
individuella malformuleringen (t ex avslappning/stretch, lattare gruppgymnastik, handtraning)

e varje deltagare erhaller ett individuellt schema baserat pa kartlaggning och befintligt
gruppschema

e eventuell individuell behandling planeras in i deltagarens veckoschema

e varje deltagare far en namngiven kontaktperson, denne ansvarar for att uppsatta mal foljs
upp veckovis

Kartlaggning

e Ur remiss samt eventuella rekvirerade journalkopior, inhdmtas bakgrundsinformation om
tidpunkt foér sjukdomsdebut och diagnos.

e Typ av MS identifieras (RR, PP, SP, CIS etc)

e Relevant information om eventuella aktuella labprover och MRT-fynd noteras

e Tidigare och aktuell DMD-behandling samt 6vriga aktuella [akemedel noteras.

e Eventuella évriga sjukdomar, allergi/éverkéinslighet noteras.

e Vid samtal/anamnestagning noteras: aktuella subjektiva besvar (t ex fatigue, kognitiva
problem, depression/nedstamdhet, spasticitet, vairmeintolerans, inkontinens), aktuell
social situation (familj, vanner, boende, yrke), aktuella icke-farmakologiska behandlingar (t
ex sjukgymnastik), aktuella tekniska hjalpmedel, aktuell ADL-férmaga samt aktuellt status
(t ex EDSS, BDI, kognitiv screening, handstatus, gangtest, FSS, Ashworth, allmdnsomatiskt
och neurologiskt rutinstatus).

e Diskutera deltagarens egen madlséttning med rehabperioden.
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Malformulering

Efter varje individuell kartlaggning planeras for malsattning for varje deltagare gemensamt i teamet.
Beroende pa malsattning planeras varje deltagare in i befintligt gruppschema samt fér eventuella
individuella behandlingskontakter. \Veckoschema distribueras senast morgonen darpa till varje
deltagare av den utsedda kontaktpersonen.

Exempel pa bra mal ar sa kallade SMARTa mal:

specifika
matbara
accepterade
realistiska
tidsbestamda

—I:o>gm

Konkreta exempel pa smarta mal for det aktuella programmet kan vara:

e Kunna genomféra personlig ADL sjalvstandigt.

e Ldra sig anvanda sin smartphone som ett dagligt hjalpmedel for att planera och paminnas om
dagliga aktiviteter.

e Ldrasig och genomfora ett dagligt sjalvtraningsprogram inklusive muskeltdjningar.

e Genomfora livsstilsforandring i form av 30 minuters daglig fysisk aktivitet av mattlig intensitet.

e Tillsammans med kontaktperson diskutera med sin partner vad MS ar, samt vad paret kan gora
for att minska spanningarna som uppstatt i deras relation.

e Genom stddjande samtal finna satt att psykologiskt lara sig leva med MS.

e Hitta ett vardagsschema som genom lamplig balans mellan aktivitet och vila gor att du orkar
med bade jobbet och familjen.

e Gaigenom och prova ut de tekniska hjalpmedel som skulle underlatta sjalvstandighet i
personlig och instrumentell ADL.

Genomfdrande av rehabilitering

Tillgangliga personella och materiella resurser férdelas mellan deltagarna. Merparten av
rehabiliteringen sker i grupp. Flexibilitet i planeringen tillforsdkras genom att ett flertal aktiviteter kan
utforas av flera olika personalkategorier och genom att manga aktiviteter fungerar battre i grupp an
individuellt. Rehabiliteringsarbetet sker transdisciplinédirt. Detta arbetssatt eliminerar rigida granser
mellan olika professioners arbetsuppgifter. Detta beframjar en helhetssyn pa deltagaren och
underlattar schemaldggningen. Kvaliteten tillforsdakras genom att individuell professionsspecifik
uppféljning schemaldggs 1-2 ganger per vecka, oaktat vem som genomfort rehabiliteringsinsatserna.
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Med hansyn till MS-sjukdomens specifika vdrmeintolerans, finns tillgangligt fér varje deltagare att
lana kylvast, kylhatt, keps, scarves mm.

Typiskt for MS ar ocksa fatigue, dvs abnorm trotthet och uttrottbarhet. For deltagare med fatigue ska
vilopauser schemalaggas i en omfattning som gors i samrad med deltagaren. For vissa kan detta
betyda att vila varje eftermiddag, for andra kanske en vilodag/vecka.

Komponenter i veckoschemat (exempel):

e Vattengymnastik

e Yoga/Qi Gong/Taichi

e Aktivitetstraning (matlagning, tradgard, shopping mm)
e Handtraning

e Mattgrupp

e Avslappning/stretch

e |drottstraning (boule, badminton mm)

e Samtalsgrupp (tema: nydiagnosticerade, yrkesliv, barn, sex mm)
e Foreldsningar (tema: se ovan)

e Individuella samtal

e Individuell sjukgymnastik

e Individuell ADL-traning

e Traditionell spa-behandling

e Maltider, vila, somn

Utvardering och Maluppfyllelse

Epikris
o Kort sjukdomshistora
o Resultat av kartlaggning avseende resurser och funktionsnedsattningar
o Definierade mal
o Rehabiliteringsforlopp
o Grad av maluppfyllelse
o Rekommendation avseende framtida rehabiliteringsinsatser

Dokumentet tillstalls inremitterande/ansvarig neurolog/vederboérande huslakare samt deltagaren.
Deltagarens utvdrdering
Detta dokument utgors av ett skriftligt standardiserat formular i kvalitetsforbattrande syfte.
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Vetenskaplig underbyggnad
(nedanstaende ar ett mindre urval, med fokus pa rehabilitering vid MS)
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Litteraturforslag

Har rekommenderas i forsta hand de skrifter undertecknad sjalv har producerat och/eller medverkat
till, eftersom dessa stodjer det foreslagna rehabiliteringsprogrammet. Dartill finns 6vrig omfattande
litteratur att tillga vid behov.

o 115 fragor och svar om MS ISBN: 978-91-633-0901-4 Red: Richard Levi och Catrine Traff
(2007)

o Ett sista tabu? En bok om MS och kognition ISBN: 978-91-633-4531-9 Richard Levi och
Catrine Traff (2009)

o Praktisk guide for kognitiv rehabilitering vid MS ISBN: 978-91-633-7445-6 Richard Levi och
Catrine Traff (20?7?)

o Rehabilitering av fatigue vid MS ISBN: 978-91-633-9984-8 Catrine Traff (2010)

o Men jag ar ju sa himla trott Teva Sweden AB, Catrine Traff (2011)
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