TANK RATT FRAN BORJAN! SAMVERKANSPROJEKT FOR UTFORMNING AV

DIGITALT INTERDISCIPLINART REHABILITERINGSPROGRAM FOR ME/CFS

Madlséttningen och syftet med projektet “Téink rdtt frdn bérjan” ér framférallt att finna en vdl fungerande
form av rehabilitering fér patienter med ME/CFS.

Studier visar pa tva hinder for gott omhandertagande for individer med ME/CFS
1. Antalet specialistmottagningar ar valdigt fa i proportion till antalet sjuka.
- Ojamn till gang till rehab beroende pa stads- och glesbygd
- Ojamn tillgang till rehab beroende pa kommun samt region
- Konsskillnad i nyttjande av rehabinsatser

2. Sjukdomens beskaffenhet gor att det ar svart eller rent av omajligt for patienterna att resa till dessa
mottagningar utan att riskera permanent férsamring.

Rehabilitering pa distans kan ge majlighet att battre balansera mellan denna patientgrupps egna insatser
och hélso- och sjukvardens insatser genom objektiva matt och stod i ratt tid i hemmiljé samt avsaknaden
av resor vilket kan ge stora fordelar, for kvalité, vdlbefinnande och effektivitet samt mojliggora att fler kan
ta del av rehabiliterande insatser.

Syftet ar darfor att ta fram och utvardera ett digitalt rehabiliteringsalternativ fér patientgruppen med
malsattning att kunna erbjuda en mer tillganglig, resurseffektiv och jamlik rehab.

Inom projektet erbjuds 20 patienter deltagande i 2 manaders heldigitalt rehabiliteringsprogram.
Utvérdering sker genom framtagna PREMs?! och PROMs? vid

baslinje, efter 1 manads rehabilitering samt efter 2 manader.

Rehabiliteringsprogram

Syftet med programmet

Programmet syfte ar att bista patienterna med generell/specifik kunskap och individuella strategier som
kan hjdlpa patienten att, trots sin diagnos och sjukdomstillstand, uppna en hogre livskvalitet. Att
patientcentrerat med ett holistiskt synsatt med interdisciplindr metod méta patientens i hens vardag.
Malgrupp

Malgruppen ar framst de patienter som lider av latt/mattlig ME/CFS (Kanada kriterier 1 o 2) och som efter
diskussion med patientansvarig lakare pa hemorten bedéms ha nytta av ett interdisciplinart program (vid
genomgangen utredning, remiss samt ett aktivt val av patienten kan dven niva 3 vara aktuellt). Insatsen
ar frivillig och baseras pa patientens vilja att prova pa ett digitalt

program. Patienten erhaller fullstandig information om det generella uppldgget och den individuella
anpassningen innan slutgiltigt beslut for genomforande tas, baserat pa

saval patientintervju, lakarremiss och intern/extern genomgang av anamnes och remiss.

Bakgrund

Patienter drabbade av ME/CFS upplever sig ofta missforstadda/ej sedda av varden och dartill foreligger
svarigheter att ta sig till kliniker och traffa rehabiliteringspersonal och/eller vardgivare som erbjuder vard
for ME-patienter. Diagnosen i sig minskar mojligheterna till fysisk forflyttning och vardinrattningar kan
vara utmanande miljoer. Mojligheterna att fa stdd av fullt team skiljer markant mellan Regionerna.

1 PREM (Patient Reported Experience Measures) mater patientens vardupplevelser och néjdhet med varden.

Bemotande, delaktighet, information, fortroende for varden, tillganglighet, organisationsstruktur och vardresultat mats genom
enkdt samt intervjuer.

2 PROM, (Patient Reported Outcome Measures), &r matt pa hur patienterna sjilva upplever sin sjukdom och hilsa efter
behandling eller annan intervention. Symptom, funktionsférmaga och halsorelaterad livskvalitet mats genom objektiva
funktionsmatt, enkdt samt intervjuer.
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Genom att mota patienterna digitalt ar forhoppningen att patienten kan spara vardefull ork och

kraft samt att det digitala verktyget mojliggor en jamlik insats med team oberoende av

bostadsort. Genom att genomgadende mota dessa patienter med ett respektfullt och

patientcentrerat forhallningsatt i hens narmiljo underlattas implementeringen av strategier och kunskap.

Innehall

Programmet genomfors digitalt och baseras pa hog grad av interaktion med saval behandlare

som medpatienter. Den totala tiden ar 2 manader dar den forsta manaden fokuseras pa individuella
kontakter och kunskapsinhamtning.

Den totala programtiden pa veckobasis uppgar till ca 4-6 timmar, vilket bor férhandleda en forebyggande
sjukpenning pa 50—-100%, darefter foljer en manad med fokus pa att implementera sin kunskap i vardagen,
hitta ratt balans pa aktiviteter bade utifran ett arbetsterapeutiskt och sjukgymnastiksynsatt samt reflexion,
med fortsatt stod genom individuella kontakter och i grupp. Samtliga aktiviteter ar schemalagda med god
framforhallning och genomfors mandag till fredag mellan 08.00 -18.00

Patienterna har under hela programtiden tillgang till Plattform med kunskapsbank/patientskola,
individuella 6vningar samt forinspelat material. Patienterna har dven tillgang till chatt

med enskilda behandlare och team. Chatten anvands for samtal, textmeddelande, bilder, filmer och
dokument pa ett sdkert och anvandarvanligt vis och ar grunden i den néra interaktionen

Interdisciplinar metod och professionernas primara uppgifter

Det barande i det interdisciplindra programmet ar den interdisciplindra arbetsmetoden och det holistiska
synsattet. Den interdisciplindra arbetsmetoden innebar bl.a. att det ar patienten som satter malen i
rehabiliteringsplanen och teamets uppgift ar att stoda hen i sitt genomforande av dessa. Interdisciplinar
metod innebar att det tveklost ar patienten som ar experten utifran hens vardag. Det holistiska synsattet
innebar att inkludera hela manniskan

Fysioterapeut

De individuella motena utgar fran patientens priméara besvaromraden och kan utmynna i

ett individanpassat program. Grupptraningarna ar utformade efter fyra teman; Andningstekniker, Mental
avspanning, Basalkroppskdannedom samt enkla Rorelse/Stabilitetsdvningar. Fysioterapeutens priméara
fokus ar att oka patientens kroppskdnnedom och darigenom 6ka majligheten till att hitta, forsta och lara
sig hallbara strategier i sitt aktivitetsfonster.

Kurator

De individuella samtalen ar just individuella och blir patientens “egna tid” att ta upp de funderingar och
tankar som hen onskar. Gruppsamtalen fokuseras pa stress, i viss man ACT och viss angesthantering.

Arbetsterapeut

Fokus ar Pacing och Energibesparande atgarder samt arbeta med malbeskrivning och framtidsplanering.
Arbetsterapeuten arbetar, liksom 6vriga professioner, individuellt och i grupp och har en central roll

i programmet. Inledande kontakt utgors av samtal med arbetsterapeut for mal och behovsformulering i
vardagen

Sjukskéterska med vidareutbildning inom kost och nutrition

Ansvarar for Halsodeklarationen som primart tar upp livsstilsfaktorer och gruppsamtal/teori om kostens
betydelse. Sjukskoterskan deltar aktivt med hens kompetens i teamarbetet runt och med patienten.

Lédkare

Patienterna moter lakare i gruppsamtal kring ME/CFS. Likare finns med som konsult till teamet och kan
dven kopplas in i direkt patientarbete dar behov uppstar.

Teamet

Patienterna moter teamet i samband med in och utskrivning. Lopande teamarbete dar

samtliga professioner bidrar ar prioriterad aktivitet, liksom patientens kontakt med kontaktpersonen under
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perioden. Patientens kontaktperson bar huvudansvaret for kommunikationen mellan teamet som helhet
och patient.

Rehabiliteringsplan, tester, skattningar, rekommendationer och PREMS

Rehabiliteringsplanen ar i hogsta grad ett levande dokument som foljer patienterna under hela perioden
och sedan bifogas i rapporten till inremittent. Rehabiliteringsplanen f6ljs upp regelbundet framst genom
moten och chatt med patientens kontaktperson i teamet. Rehabiliteringsplaneringen kompletteras vid
utskrivningen men patientens Framtidsplanering.

Skattningar och test forekommer inledningsvis samt vid programmets avslutande samt efter den
individuella rehabiliteringsplanen.

PREMS med avsikt att inga i kvalitetsregistret avslutar programmet dar dven rekommendationer fran
teamet skrivs till remittent och patient. Under avslutande vecka genomfors ocksa en muntlig utvardering.
Samtliga enkéater och formular gar att avidentifiera for utvardering och dessa sants till patienten

via journalsystemet. Digitala dokument anvants dven i motet med patienten

for testning, utvarderingar och skattningar for att sakerstéalla transparens och komplett journal. Remittent
och patient erhaller rehabiliteringsrapport inkluderande rehabplanering, framtidsplanering, skattningar
samt eventuella testresultat, inkluderande beskrivning éver

genomforda aktiviteter samt rekommendationer — vid programmets avslutande.
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Preliminart rehabiliteringsprogram upplagg

VECKA 1 MELLAN 08.00 -18.00

Mandag

Tisdag

Onsdag

[Torsdag

Fredag

Individuellt mote
med arbetsterapeut-
Forberedande Rehabplan

Individuell Team
inskrivning - Rehabplan

Individuellt mote
med arbetsterapeut

Teori Uppfdljning
Aktivitetsbalans AT

Vilkomstmote med
teamet

Bokningsbart
individuellt mote
Kurator, AT, FT, SSK

Intro Fysioterapi

Mental avspanning med Fysio

VECKA 2 08.00 -18.00

Mandag

Tisdag

Onsdag

[Torsdag

Fredag

Individuellt moéte med
Kurator

Teori
Uppfoljning Fokus Angest
ACT

Individuellt mote
med Kurator

Teori
Uppfoéljning Sjukdomsldara med
Lakare

Teori Basal Bokningsbart [Teori Mental avslappning, FT
Uppféljning Pacing med |Kroppskdnnedom FT individuellt mote Uppfoéljning Energibes

arbetsterapeutgrupp Kurator, AT, FT, SSK  |parande atgarder AT

VECKA 3 08.00 -18.00

Mandag Tisdag Onsdag [Torsdag Fredag

Individuellt mote med
Fysioterapeut

ITeori Uppféljning Fokus
Stress Kurator

30 min individuellt
mote med SSK

Andnings/rérlighets
traning med SSK

Basal Kroppskdnnedom,
FT

Bokningsbart
individuellt mote
Kurator, AT, FT, SSK

ITeori Uppfdljning
Fokus Stress Kurator

IAndningsévningar/
Rorelsetraning med SSK

VECKA 4 08.00 -18.00

Mandag

Tisdag

Onsdag

[Torsdag

Fredag

Basal Kroppskdannedom
FT

Andnings/rorlighets
traning med SSK

Teori
Uppfoljning Smarta
med FT och Kurator

Individuellt méte med
kontaktperson, Utvardering
och planering

Teori Uppfoéljning Kost
med SSK

Bokningsbart
individuellt mote
Kurator, AT, FT, SSK

IAndnings/roérlighetstraning
med SSK

VECKA 5 08.00 -18.00

Mandag Tisdag Onsdag [Torsdag Fredag
Uppstartsmote del 2 Individuellt moéte AT
— Reflexion och
implementering, Kurator
Andningstraning, SSK Basal kropps-kdannedom, |Bokningsbart Mental avslappning
FT individuellt mote FT
Kurator, AT, FT, SSK
6 VECKA 6 08.00 -18.00
Mandag Tisdag Onsdag [Torsdag Fredag

Gruppmote med SSK

Individuellt mote
med FT

Individuella tider

med kontaktperson
Utvardering och plane
ring

Andningstraning SSK

Basal kropps-
kannedom FT

Bokningsbart
individuellt mote
Kurator, AT, FT, SSK

Mental avslappning

Uppfoéljning VECKA 7

Mandag

Tisdag

Onsdag

rTorsdag

Fredag
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Uppféljningsmote FT
Fragor om
traning/rorelse

Teori
Uppféljning Framtidsplan
AT

Individuellt mote
Kurator

Andningstraning SSK

Basal
kroppskannedom FT

Bokningsbart
individuellt mote
Kurator, AT, FT, SSK

Mental avslappning, FT

Uppfoljning VECKA 8

Mandag

Tisdag

Onsdag

[Torsdag

Fredag

Teori Uppfdljning
Rehabplan - Framtidsplan
AT

Muntlig utvardering med
teamet

Individuellt
mote med SSK

Individuellt mote
med FT

Individuell Teamutskrivning

Andningstrdning, SSK

Basal kroppskdannedom

Bokningsbart
individuellt mote
Kurator, AT, FT, SSK

Mental avslappning




