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Forord

Socialstyrelsen fick 1 2009 ars regleringsbrev uppdraget att beskriva pa vil-
ket sdtt habiliterings- och rehabiliteringsinsatser for personer med funk-
tionsnedsattning ingar som en del i myndighetens utvecklingsarbeten och
som ingdr 1 strategin for god vard.

I denna rapport redovisas resultaten av den genomforda kartldaggningen.
Dessutom redovisas i rapporten andra aktiviteter som gjorts i syfte att identi-
fiera forutséttningarna for att folja upp habiliterings- och rehabiliteringsin-
satser ur ett god vérd-perspektiv, rorande personer med funktionsnedsétt-
ning.

I arbetet med att identifiera forutsittningar for uppfoljning av habilite-
rings- och rehabiliteringsinsatser har foretrddare for ett antal organisationer
inom handikapprorelsen deltagit. Vidare har foretradare for Karolinska In-
stitutet, Karolinska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set, Skdnes Universitetssjukhus och Stockholms léns landsting deltagit i
arbetet med att identifiera forutsattningar for uppfoljning av rehabiliterings-
insatser for personer med Multipel Skleros (MS) respektive stroke.

For Socialstyrelsens arbete har Martin Jansson varit projektledare och an-
svarat for framtagande av projektplan och planering och genomforande av
projektet. Vera Gustafsson har varit huvudansvarig for forfattandet av rap-
porten. Darutdver har Urban Goransson deltagit som stod 1 projektets slut-
fas. Ansvarig chef har varit Marie Lawrence.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Forutsittningarna for att f6lja upp habiliterings- och rehabiliteringsinsatser
for personer med funktionsnedséttning ar idag betydligt battre &n for ett tio-
tal ar sedan. Det finns dock fortfarande en stor utvecklingspotential, bade
nér det géller framtagandet av evidensbaserad kunskap och utvecklingen av
uppfoljningsbara data. Trots béttre forutsdttningar sker uppfoljningar 1 be-
gransad omfattning, ndgot som hittills ocksa har géllt Socialstyrelsens arbe-
ten. Detta dr ndgra av huvudbudskapen i denna rapport.

I rapporten beskrivs frimst pidgdende aktiviteter inom Socialstyrelsen ro-
rande habilitering och rehabilitering, men ocksé insatser av ett antal storre
aktorer som péverkar mojligheten till uppf6ljning inom habiliterings- och
rehabiliteringsomradet. Socialstyrelsen haller fast vid sitt tidigare stéllnings-
tagande om att ett sérskilt och avgransat uppfoljningssystem for habilitering
och rehabilitering inte bor etableras. I stéllet bor utveckling av forutsétt-
ningar for uppfoljning ingd som en del i arbetet med strategin for god hélsa,
vard och omsorg. For att 1 framtiden fa en bra och allsidig uppfoljning av
habiliterings- och rehabiliteringsinsatser ar det viktigt att inte bara folja upp
vad som gors inom hélso- och sjukvérden, utan att ocksa utveckla mojlighe-
ter att folja upp insatser inom socialtjdnsten.

Socialstyrelsen avser att pa ett tydligare sitt lyfta fram habiliterings- och
rehabiliteringsaspekter 1 de utvecklingsarbeten som pagir inom myndighe-
ten, till exempel i samband med utvirderingar och utveckling av uppfolj-
ningsindikatorer. Socialstyrelsen ska ocksa verka for en utveckling som in-
nebir att olika register 1 hogre utstrdckning @n idag inkluderar data om habi-
literings- och rehabiliteringsinsatser. Som ett exempel kan ndmnas att Soci-
alstyrelsen for nirvarande héller pd att ta fram en Oppen jamforelse och
utvirdering av strokevérden, dédr bade landstingens och kommunernas reha-
biliteringsinsatser kartliggs. Utvdrderingen kommer att presenteras under
2011. Samma &r avser Socialstyrelsen att genomfora en oppen jamforelse
nér det giller rehabiliteringsinsatser till personer med syn- respektive hor-
selskador. Vidare planeras for en kartliggning av rehabiliteringsinsatser till
personer med traumatisk hjarnskada. Dessa arbeten kan ses som forsok att
prova en ansats med dppna jimforelser inom rehabiliteringsomradet. Aven
uppfoljningar inom andra omrdden kan komma att bli aktuella.



Inledning

Bakgrund

Nar riksdagen ar 2000 antog propositionen Fran patient till medborgare — en
nationell handlingsplan fo6r handikappolitiken (prop. 1999/2000:79) innebar
det bland annat att de sektorsansvariga myndigheterna fick 1 uppdrag att
utarbeta forslag till uppfoljningsbara etappmal for att forverkliga de natio-
nella malen for handikappolitiken. Ar 2002 tog Socialstyrelsen fram forslag
pa nadgra sddana etappmal [1], varav regeringen faststdllde tvd genom skriv-
ningar i regleringsbrevet for 2003 éars verksamhet. Ett av dessa mal handlade
om att utarbeta ett gemensamt och fungerande uppfoljningssystem for habi-
litering/rehabilitering i samverkan.

Ar 2007 gjorde Socialstyrelsen en férnyad beddmning [2] av detta mal.
Myndigheten ansdg da att det inte var fruktbart att bygga upp ett sérskilt och
avgransat uppfoljningssystem for habiliterings- och rehabiliteringsinsatser. I
stéllet foreslogs att sddana uppfoljningsinsatser borde utvecklas som en del 1
Socialstyrelsens arbete, inom ramen for god vard. Den nya bedémningen
resulterade i att etappmaélet omformulerades enligt f6ljande: ”Socialstyrelsen
ska utifran ett God vard-perspektiv belysa, virdera och jamfora de rehabili-
terings- och habiliteringsinsatser for personer med funktionshinder som vid-
tas inom hélso- och sjukvarden. Redovisning ska ske senast vid utgangen av
ar 2010”.

Definition av habilitering och rehabilitering

Habilitering och rehabilitering star for tidiga, samordnade och allsidiga in-
satser fran olika kompetensomraden och verksamheter. Insatserna ska vara
av arbetslivsinriktad, medicinsk, pedagogisk, psykologisk, social och tek-
nisk art och kombineras utifrdin den enskildes behov, forutsdttningar och
intressen. Det dr fraga om malinriktade insatser som forutsitter att den en-
skildes mgjligheter till inflytande vid planering, genomforande och uppfolj-
ning beaktas och sékras. Insatserna fortsdtter s& ldnge individens behov
kvarstar.

I Socialstyrelsens termbank definieras begreppen habilitering och rehabi-
litering pa foljande sétt:

Habilitering insatser som ska bidra till att en person med
medfodd eller tidigt forvarvad funktionsnedsétt-
ning, utifrn dennes behov och forutséttningar,
utvecklar och bibehéller biasta mojliga funktions-
formaga samt skapar goda villkor for ett sjalv-
standigt liv och ett aktivt deltagande i samhélls-
livet.



Rehabilitering insatser som ska bidra till att en person med for-
vérvad funktionsnedsittning, utifrdn dennes be-
hov och forutséttningar, dtervinner och bibehéller
bista mojliga funktionsformaga samt skapar
goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett aktivt
deltagande i samhéllslivet.

God vard

Malet for hélso- och sjukvarden dr en god hélsa och en vérd pa lika villkor
for hela befolkningen. For att uppfylla mélet ska hilso- och sjukvarden upp-
fylla kraven pa en god vard (2 och 2a §§ i hédlso- och sjukvérdslagen,
1982:763). Motsvarande bestimmelse om god tandvard finns i1 tandvardsla-
gen (1985:125). En rad internationella ansatser har inspirerat till utveckling-
en av begreppet god vard 1 Sverige. Utgangspunkten for arbetet med god
vard dr de krav som finns i1 hélso- och sjukvardslagen och tandvardslagen.
Socialstyrelsen beskrev begreppet 1 den védgledning [3] som gavs ut till fore-
skrifterna (SOSFS 2005:12) om ledningssystem for kvalitet och patientsé-
kerhet 1 hdlso- och sjukvarden. Socialstyrelsen har dérefter fortydligat be-
greppet, bland annat i samband med utvecklandet av indikatorer for god
vard [4]. Begreppet god vard delas in 1 sex kvalitetsomraden:

e kunskapsbaserad och &ndamalsenlig hélso- och sjukvard
e sdker hdlso- och sjukvard

e patientfokuserad hilso- och sjukvard

e cffektiv hélso- och sjukvard

e jamlik hélso- och sjukvard

e hilso- och sjukvérd i rimlig tid.

Socialstyrelsen har i uppdrag att aterkommande rapportera om ldget och
utvecklingen 1 hélso- och sjukvérden (inklusive tandvarden). Detta gors nu-
mera ofta med utgangspunkt frén god vérd, till exempel genom Oppna jam-
forelser och utvirderingar av kvalitet och effektivitet i vard och omsorg.

Strategin god halsa, vard och omsorg

Den nationella strategin for god vard faststdlldes ar 2007, i en dverenskom-
melse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting [5].

I strategin for god vérd ingar bland annat systematiskt framtagna kun-
skapsunderlag om nya och etablerade metoder, nationella riktlinjer f6r vard
och behandling, IT-baserad och &ndamélsenlig vard- och omsorgsdokumen-
tation, nationella kvalitetsindikatorer som gor det mgjligt att méita, f6lja upp
och viérdera vardens processer, resultat och kostnader samt 6ppna och indi-
katorbaserade jamforelser. Socialstyrelsen har senare omsatt denna strategi
till att omfatta dven insatser inom socialtjinsten, vilket gor att myndigheten
nu anvinder begreppet god hilsa, vard och omsorg.



I figur 1 illustreras de olika delarna 1 god hélsa, vard och omsorg samt
forutsittningarna for att underlag inom respektive omrade ska kunna tas
fram.

Figur 1. Kunskapsstyrning fér god hélsa, vard och omsorg
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Uppdrag, mal och genomfoérande

Uppdrag

Socialstyrelsens fick i regleringsbrevet for 2008 ars verksamhet ett uppdrag
att utifran ett god vard-perspektiv belysa, virdera och jimfora habiliterings-
och rehabiliteringsinsatser for personer med funktionsnedséttning som vid-
tas inom hélso- och sjukvarden. Uppdraget omformulerades dock i 2009 ars
regleringsbrev och fick da foljande lydelse:

”Socialstyrelsen ska utifran ett god vérd-perspektiv beskriva pa vilket sitt
rehabiliterings- och habiliteringsinsatser for personer med funktionsnedsitt-
ningar ingdr som en del i de utvecklingsarbeten som bedrivs inom Socialsty-
relsen och som ingar i strategin for god vard”. Regeringsuppdraget ska re-
dovisas senast 15 december 2010.”

Mal med arbetet

Socialstyrelsen har valt att i ett projektarbete integrera uppdraget tillsam-
mans med en del andra kartliggande och beskrivande insatser nir det géller
habilitering och rehabilitering for personer med funktionsnedséttning. Pro-
jektets huvudmal har varit att beskriva forutséttningar for att utifran ett god
vérd-perspektiv kunna belysa, véirdera och jamfora de habiliterings- och
rehabiliteringsinsatser som vidtas inom hélso- och sjukvarden. Fdéljande
delmal har preciserats:

e Att beskriva pdgaende aktiviteter inom Socialstyrelsen rorande habilite-
rings- och rehabiliteringsinsatser.

e Att beskriva vilka insatser ett antal storre aktorer inom habilitering och
rehabilitering gor, som paverkar mojligheten till uppfoljning av habilite-
rings- och rehabiliteringsinsatser.

o Att kartligga vad som é&r av relevans att folj upp ur ett god vard-
perspektiv rorande insatser till personer med funktionsnedsittning, avse-
ende habilitering och rehabilitering.

e Att identifiera forutsittningar for uppfoljning av rehabiliteringsinsatser
for vissa sjukdomsgrupper (Multipel Skleros och stroke).

e Att presentera en dppen jimforelse av hur sjukvardshuvudmaénnen arbe-
tar med att sdkerstdlla rehabilitering ur ett god vérd-perspektiv for per-
soner med syn- respektive horselskador.

Det forsta delmélet ovan &r saledes liktydligt med regeringsuppdraget, 6vri-
ga delmél ar egeninitierade insatser. De fyra forsta delmalen kommer att
redovisas 1 denna rapport, medan det femte och sista delmélet kommer att
redovisas under 2011.

Arbetet har koncentrerats till att behandla habiliterings- och rehabiliter-
ingsinsatser inom hélso- och sjukvérden. I kartliggningen av Socialstyrel-
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sens insatser (forsta delmalet) har dock en vidare ansats tillimpats, da dven
insatser utanfor hélso- och sjukvarden har inkluderats.

Genomforande

Arbetet med att ta fram underlaget till rapporten har i forsta hand skett ge-
nom en inventering av pagaende aktiviteter inom Socialstyrelsen. En forfra-
gan har skickats ut till ber6rda avdelningar, med uppmaningen att beskriva
pagaende aktiviteter inom habiliterings- och rehabiliteringsomradet. Vid
behov har kompletterande information inhdmtats via intervjuer med medar-
betare fran olika delar av myndigheten. Dessa medarbetare har ocksé bidra-
git med information om vilka insatser som gors externt, och som péverkar
Socialstyrelsens mojlighet att folja upp habiliterings- och rehabiliteringsin-
satser.

Vidare har projektledningen varit 1 kontakt med nagra centrala aktorer
inom habiliterings- och rehabiliteringsomradet, for att fa exempel pa vilka
externa insatser som gors.

Inom ramen for projektet har det vidare genomforts tva workshops. Vid
den forsta workshopen deltog representanter fran ett antal organisationer
inom handikapprorelsen. Huvudsyftet med workshopen var att fa forbun-
dens syn pé vilka aspekter av habilitering och rehabilitering som é&r relevan-
ta att f6lja upp ur ett god vard-perspektiv. Workshopen bidrog ocksa till att
fa en bild av vilka insatser som gors externt for att kartlagga och folja upp
habiliterings- och rehabiliteringsinsatser.

Vid den andra workshopen deltog verksamhetsforetrddare med kunskap
om rehabiliteringsbehoven hos personer med stroke respektive MS. Huvud-
syftet med workshopen var att diskutera forutsidttningarna for uppfoljning av
rehabiliteringsinsatser, med fokus pa de aktuella patientgrupperna. Vid
workshopen diskuterades dven vilka omraden som dr relevanta att f6lja upp
utifran ett god vard-perspektiv.
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Habilitering och rehabilitering i
Socialstyrelsens arbete med god vard

Nationella riktlinjer, indikatorer och foreskrifter

Nationella riktlinjer och indikatorer

Evidensbaserade kunskapsunderlag, som exempelvis nationella riktlinjer,
Okar forutsittningarna for uppfoljning och utvirdering av vardens insatser.
Inom Socialstyrelsen pagar sedan slutet av 90-talet arbetet med att ta fram
nationella riktlinjer kring stora sjukdomsgrupper. Arbetet har intensifierats
avsevirt under de senaste aren. I dagsldget finns det fardiga riktlinjer kring
demens, depression och angest, diabetes, stroke, hjartsjukvard, missbruk och
beroende, brost-, kolorektal- och prostatacancer samt astma och KOL. Un-
der 2010 har prelimindra versioner av riktlinjer rérande psykosociala insat-
ser for personer med schizofreni, lungcancer, sjukdomsforebyggande meto-
der, tandvérd och rorelseorganens sjukdomar presenterats.

I flera av riktlinjerna, som till exempel beror diabetes, tandvard och sjuk-
domsforebyggande metoder, ingér rehabiliteringsaspekter i mycket begrian-
sad omfattning. Inom andra omraden utgor rehabiliteringen en mer central
roll 1 behandlingen, vilket ocksé aterspeglas i riktlinjerna.

I riktlinjerna for strokesjukvard frén 2009 [6] finns ett separat avsnitt i det
vetenskapliga underlaget, som innehéller en beskrivning av rehabiliterings-
atgirder vid vanliga funktionsnedsittningar. Rehabiliteringsétgdrderna ingar
ocksd som rekommendationer i tillstinds- och atgardslistan. I beslutsstods-
dokumentet, som riktar sig till beslutsfattare inom hélso- och sjukvarden,
viljs de rekommendationer ut som har storst betydelse utifran ett styrnings-
och ledningsperspektiv. Det kan innebédra att rehabiliteringsatgirder inte
lyfts fram om de till exempel anses vara relativt okontroversiella, vilket var
fallet 1 stroke-riktlinjerna. Nér det géller indikatorerna for strokesjukvérden
har ett fital indikatorer en direkt koppling till rehabilitering (till exempel
“Upplevelse av rehabilitering” och “Upplevelse av stod/hjilp efter sjuk-
domsvistelsen”).

I riktlinjerna for depression och dngest [7] ingar till viss del rehabiliter-
ingsatgérder, bland annat i samband med att behovet av langtidsuppf6ljning,
funktionstrdning samt intensiv samordning av insatser for personer med
stora vardbehov (case management) lyfts fram. Flera av indikatorerna i rikt-
linjerna omfattar hela vardkedjan, men det finns inte ndgon indikator som
specifikt foljer upp rehabiliteringsinsatser.

Olika insatser kopplade till rehabilitering far ett storre utrymme 1 riktlin-
jerna for psykosociala insatser till personer med schizofreni [8]. Grinsen
mellan behandling och rehabilitering ar inte tydlig, men manga av de atgér-
der som behandlas i riktlinjerna syftar till att atervinna funktionsformégan
samt skapa forutsdttningar for ett sjalvstiandigt liv. I riktlinjerna finns dess-
utom ett sdrskilt avsnitt som berdr arbetsmarknadsinriktad rehabilitering.
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Aven indikatorerna i riktlinjerna fingar olika aspekter av rehabiliteringen,
till exempel tillgangen till social fardighetstrianing, arbetslivsinriktad rehabi-
litering och stod 1 fordldraskapet. Vidare syftar flera av indikatorerna till att
méta samordningsaspekter, som exempelvis forekomsten av individuell och
samordnad plan for personer med schizofreni eller schizofreniliknande till-
stand.

I riktlinjerna for rérelseorganens sjukdomar [9] behandlas ocksé rehabili-
terande insatser. Insatserna lyfts fram bade i avsnittet om centrala rekom-
mendationer och 1 indikatorlistan.

Niér det géller flera av riktlinjerna &r det vetenskapliga underlaget for at-
girder inom rehabiliteringsomradet otillrackligt, vilket har forsvarat arbetet
med att ldmna tydliga rekommendationer eller att fa fram bra process- och
resultatindikatorer. Dessutom finns det ofta inga eller fa uppgifter att himta
fran befintliga register.

Foreskrifter

Socialstyrelsen tar fram foreskrifter och allménna rad, som publiceras i
myndighetens forfattningssamling (SOSFS). Foreskrifter dr bindande regler.
Allménna rad dr rekommendationer om hur en forfattning kan eller bor till-
lampas, men utesluter inte andra sitt att nd de mal som avses i forfattningen.
Nar det géller habilitering och rehabilitering har Socialstyrelsen tagit fram
en foreskrift som berdr samordningen av insatser.

Samordning av insatser for habilitering och rehabilitering
(SOSFS 2007:10, senast &ndrad genom 2008:20)

En vél fungerande samordning mellan enskilda yrkesutovare, olika verk-
samheter samt mellan olika organisationer (exempelvis kommuner och
landsting) &r av central betydelse for att habilitering och rehabilitering ska
fungera for den enskilde.

Ar 2007 tog Socialstyrelsen fram foreskrifter och allminna rid om sam-
ordning av insatser for habilitering och rehabilitering (SOSFS 2007:10),
vilka reviderades aret diarpa (SOSFS 2008:20). Foreskrifterna avser i forsta
hand personer med stora och langvariga behov av insatser fran hélso- och
sjukvérd och socialtjdnst. Det centrala i foreskrifterna dr kravet pa att kom-
muner och landsting gemensamt ska utforma rutiner for samordning av ha-
biliterings- och rehabiliteringsinsatser for enskilda personer. Personer som
beddéms ha behov av samordning ska erbjudas namngiven personal (sam-
ordningsansvariga) som far ett ansvar for att samordna insatserna.

Utvecklingsarbete kring SOSFS 2008:20

Ar 2008 publicerades ett vigledningsdokument, som riktar sig till personal
inom hélso- och sjukvédrden och socialtjédnsten. Tanken &r att vigledningen
ska vara ett stod for huvudménnen nér de ska tillimpa foreskrifterna och de
allménna rdden om samordning av insatser for habilitering och rehabiliter-
ing (SOSFS 2008:20).

I samband med att vigledningsdokumentet presenterades inledde Social-
styrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting ett samarbete for att, ut-
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ifrdn sina respektive uppdrag och perspektiv, stodja utvecklingen mot en
fungerande samverkan. Under de senaste aren har det bland annat genom-
forts flera seminarier och en webbplats som innehéller information om goda
exempel fran olika delar av landet har byggts upp. Socialstyrelsen har ocksa
kartlagt om det pagar aktiviteter for att tilldmpa foreskrifterna och de all-
ménna raden inom de olika ldnen. Information om detta har presenterats pa
Socialstyrelsens webbplats.

Fran och med 2010 ingar insatser for att implementera foreskrifterna och
de allménna raden i villkoren for de statliga stimulansbidragen for vard och
omsorg av dldre personer, som delas ut till kommuner och landsting. For att
fa del av stimulansmedlen for rehabiliteringsprojekt ska kommuner och
landsting ha paborjat arbetet med att utarbeta ett samverkansavtal om reha-
bilitering, 1 enlighet med Socialstyrelsens vagledning. Dessutom ska arbetet
med att utarbeta ett gemensamt program for rehabiliteringsarbetet, med ut-
gangspunkt fran foreskrifterna och de allménna rdden samt végledningsdo-
kumentet, ha pdbdrjats. Enligt anvisningarna bor programmet pa sikt foljas
upp och utvérderas. Det faktum att aktiviteter kopplade till foreskrifterna
och de allmdnna rdden ingér i villkoren for stimulansmedlen innebér att det
automatiskt kommer att ske en aterredovisning av kommunernas och lands-
tingens arbete med att implementera dokumenten.

Nationella 6ppna jamforelser,
uppfoljningar och utvarderingar

Oppna jamférelser

Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting arbetar sedan ett
antal ar tillbaka med att ta fram Gppna jdmforelser for hilso- och sjukvar-
den. Varje ar presenteras jamforelser av hilso- och sjukvérdens kvalitet och
effektivitet. Syftet dr att géra den gemensamt finansierade hilso- och sjuk-
varden Oppen for insyn, ge underlag till forbattringsarbete samt bidra till att
utveckla hilso- och sjukvardens ledning och styrning.

Habiliterings- och rehabiliteringsinsatser ingar i begransad omfattning i
de 6ppna jamforelser som hittills redovisats.

Oppna jamférelser inom funktionshindersomrédet

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram Oppna jamforel-
ser inom funktionshindersomradet. Uppdraget omfattar endast det stod som
ges enligt socialtjanstlagen (2001:453) och lagen (1993:387) om stéd och
service till vissa funktionshindrade samt kommunernas ansvar for héilso- och
sjukvard enligt hélso- och sjukvardslagen (1982:763).

Den forsta jamforelsen ska presenteras senast den 15 december 2010, och
kommer endast att omfatta ett fatal indikatorbaserade jamforelser. Under de
ndrmaste aren planeras jamforelserna att utvecklas och successivt omfatta
allt fler omraden.
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Fortsatt utveckling av 6ppna jamférelser

Under de senaste aren har regeringen beslutat att utoka uppdraget ndr det
géller Oppna jamforelser till att omfatta dven socialtjdnstens insatser. Forut-
om uppdraget som berdr jimforelser inom funktionshindersomridet pagér
for nérvarande arbetet med att utveckla 6ppna jamforelser for dldreomsorg,
missbruks- och beroendevard, social barn- och ungdomsvérd samt ekono-
miskt bistand.

Uppfdljning och utvardering av nationella riktlinjer

Socialstyrelsen arbetar med att ta fram 6ppna jdmforelser och utvérderingar;
1 forsta hand inom omraden dér det finns kunskapsunderlag i form av natio-
nella riktlinjer. Den forsta utvédrderingen av ett omrdde med riktlinjer publi-
cerades ar 2009 och gillde hjartsjukvarden [10]. For nidrvarande péagar ett
arbete med att ta fram en utvirdering av strokevarden, dér resultatet frén det
forsta delprojektet kommer att presenteras i1 borjan av ar 2011. Samma ar
ska dven arbetet med att folja upp riktlinjerna om cancer, diabetes, depres-
sion och angest, schizofreni samt demens pabdrjas.

Den pagéende utvérderingen av strokevarden utgir fran de kvalitetsindi-
katorer som faststdlldes 1 de nationella riktlinjerna, som publicerades ar
2009. En stor del av arbetet baseras pd data fran kvalitetsregister (i forsta
hand Riks-Stroke). Som framgatt tidigare dr det endast ett fital av indikato-
rerna i stroke-riktlinjerna som har en direkt koppling till rehabiliteringsom-
radet. I utvirderingen kompletteras dock de faststéllda indikatorerna med
ytterligare insamling av data. For det forsta genomfors en enkdtundersok-
ning riktad till landets sjukhus, med syfte att kartldgga strokesjukvérdens
struktur och organisation. I detta sammanhang stills bland annat fragor om
rehabiliteringskompetens vid sjukhusen, tillgangen till hemrehabilitering
efter hemkomsten samt patienternas och anhdrigas/néirstdendes delaktighet 1
vardplaneringen. Vidare genomfors ett delprojekt som syftar till att kartlag-
ga kvaliteten och effektiviteten i kommunernas insatser till personer med
stroke. Aven nir det giller de kommunala insatserna genomfors en enkitun-
dersokning, dir fokus ligger pd fragor kopplade till rehabilitering. Detta
innebdr att utvdrderingen forvédntas ge en god bild av hur rehabiliteringsin-
satserna till den aktuella patientgruppen ser ut.

I framtida jimforelser och utvérderingar av nationella riktlinjer kommer
Socialstyrelsen att se till att rehabiliteringsaspekter foljs upp, dven dé indi-
katorer for rehabiliteringsomradet inte &r specificerade i riktlinjerna.

Andra pagaende uppfdéljningar och utvarderingar

Uppféljning av rehabiliteringsgarantin

Socialstyrelsen fick r 2009 i1 uppdrag av regeringen att f6lja upp och bedo-
ma hur den s.k. rehabiliteringsgarantin har inforts i landstingen. Rehabiliter-
ingsgarantin innebér att landsting och regioner far finansiellt stod for att
genomfora vissa rehabiliteringsinsatser till personer med psykisk ohilsa
eller smirta i nacke, skuldra och rygg. Syftet dr att dessa personer, genom
rehabiliteringsinsatserna, ska kunna aterga i arbete eller undvika sjukskriv-
ning.
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Huvudsyftet med uppf6ljningen dr att beddma om de insatser som lands-
tingen erbjuder motsvarar de evidens- och kvalitetskrav som &r uppsatta
enligt 6verenskommelsen mellan staten och Sveriges Kommuner och
Landsting, avseende insatsernas innehéll och behandlarnas utbildningsniva.
I uppdraget ingér dven att granska den urvalsprocess som landstingen har
tillimpat, nér det giller vilka patienter som ska fa tillgdng till rehabiliter-
ingsinsatserna.

Service- och signalhundsverksamhet

Assistanshundar ir ett samlingsbegrepp for hundar som é&r trédnade att stodja
personer med olika slags funktionshinder. Vanligast ar ledarhundar som
hjélper synskadade, men det finns &ven servicehundar for personer med ro-
relsehinder och signalhundar som stottar horselskadade. Service- och sig-
nalhundar kan fungera som ett viktigt hjdlpmedel och darigenom underlétta
rehabiliteringsprocessen.

Regeringen vill 6ka kunskapen om vad service- och signalhundar kan in-
nebédra for enskilda personer och samhéllet och har déarfor gett Hjdlpme-
delsinstitutet ett uppdrag att, i samverkan med Socialstyrelsen, genomfora
en trearig forsoksverksamhet. Hjdlpmedelsinstitutet driver forsoksverksam-
heten och Socialstyrelsen utvirderar forsoket.

Aktiviteter inom tillsynsomradet

Socialstyrelsen har fétt i uppdrag av regeringen att genomfora en forstérkt
tillsyn nér det giller insatser till personer med psykisk funktionsnedséttning.
Béde kommunernas stod och service samt landstingens hidlso- och sjuk-
vardsinsatser ska granskas. Under 2010 fokuserar tillsynen pd huruvida
kommuner och landsting har ingitt 6verenskommelser om samarbete samt
om gemensamma planer har upprittats for den enskilde. Det senare gors
genom akt- och journalgranskning, dér Socialstyrelsen tittar p4 om det finns
en individuell plan som tydliggdr individens behov, vilka dtgérder som pla-
neras och genomfors samt uppfoljningen av insatserna. Habiliterings- och
rehabiliteringsinsatser kan forvéntas ingd som en del i de individuella pla-
nerna.

I ovrigt har tillsynsavdelningen inte rapporterat om ndgra pagdende akti-
viteter for att folja upp habiliterings- och rehabiliteringsinsatser for personer
med funktionsnedsittning, utover en del enskilda drenden.

Kodning av funktionstillstand vid rehabilitering inom slutenvarden

Inom Socialstyrelsen pagar ett arbete med att ta fram en utvecklad modell
for kodning av funktionstillstand vid rehabilitering inom slutenvarden. Den
nya modellen, som ersitter den tidigare anvinda NASS (Nordic Assessment
Score), ér helt baserad pa ICF (International Classification of Functioning,
Disability and Health). Detta innebér att koderna utgar fran grad av aktivi-
tetsbegriansning, funktionsnedsittning och delaktighetsinskrankning. Koder-
na for funktionstillstind kan &ven anvindas inom andra omraden (exempel-
vis Oppenvard och socialtjanst) ddr man Onskar gora en kodning av hilsore-
laterade funktionstillstand.
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En manual for "Kodning av funktionstillstand vid rehabilitering inom slu-
tenvard” presenterades i oktober 2010[11]. Fran och med 2011 kommer den
nya modellen att ersdtta NASS, 1 de landsting som anvinder sig av DRG-
systemet.

Kunskapsunderlag, systematiska kunskaps-
oversikter och andra utvecklingsinsatser

Utdver det som redan beskrivits pagar det inom framforallt psykiatriomradet
ett antal utvecklingsarbeten som kan forvintas bidra till att utveckla kun-
skapen om habiliterings- och rehabiliteringsinsatser till personer med funk-
tionsnedséttningar.

Utvecklingsarbete for att forbattra verksamhetsuppfoljning
och statistik inom psykiatriomradet

Socialstyrelsen har av regeringen fétt i uppdrag att forstdrka och paskynda
arbetet med att forbéttra verksamhetsuppfoljning och statistik inom psykiat-
riomrddet. Dessutom ska myndigheten fa till stdind en regelbunden redovis-
ning av tillstandet inom omradet [12].

Arbetet kommer bland annat att inriktas mot att forbéttra tillgdngen till
grunddata, genom utveckling av patientregistret och socialtjénststatistiken.
Vidare kommer indikatorer som speglar vardens och socialtjénstens struktu-
rer, processer, kostnader och resultat att utvecklas. Aven métt som speglar
patienters och brukares upplevelser av kvalitet och bemétande ska tas fram.
En modell for att folja upp, analysera och utvérdera psykiatrins och social-
tjanstens effektivitet och kvalitet ska ocksa utarbetas. Arbetet ska ocksa
identifiera strategiska omraden, som &r sérskilt angeldgna att folja upp. Upp-
foljning av rehabiliteringsinsatser dr ett omrade som dr aktuellt 1 detta sam-
manhang.

Totalt bestér arbetet av 11 olika delprojekt. Trots att inget av delprojekten
ar specifikt inriktat mot habilitering eller rehabilitering forvintas arbetet
bidra till att forutsdttningarna for att f6lja upp rehabiliteringsinsatser till per-
soner med psykisk ohélsa/sjukdom forbéttras.

En ldagesrapport ldmnades till regeringen den 1 juli 2010. Senast den 1
juli 2012 ska en slutrapport ldmnas till regeringen, dir det redovisas hur
Socialstyrelsen avser att fortsétta arbetet med att utveckla statistik och indi-
katorer inom ramen for den ordinarie verksamheten.

Kunskapsutveckling om rehabilitering for personer
med psykisk sjukdom och psykisk funktionsnedsattning

Forsékringskassan har fétt 1 uppdrag av regeringen att stimulera gemensam
kunskapsutveckling om rehabilitering for personer med psykisk sjukdom
och psykisk funktionsnedséttning [13]. For att ta del av medlen kréivs det att
kunskapssatsningen dr samordnad och anordnas gemensamt for personal
inom landsting, kommun, arbetsformedling och forsikringskassa. Socialsty-
relsen har fatt i uppdrag att betala ut medel till Forsdkringskassan for denna
satsning. Forsakringskassan ska lamna en lagesrapport den 31 mars 2011
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samt slutredovisa arbetet den 1 juni 2012. Uppdraget ska genomforas i sam-
rdd med Socialstyrelsen.

Samordnad och arbetsinriktad rehabilitering for personer
med psykisk sjukdom eller funktionsnedsattning

En skrift om samordnad och arbetsinriktad rehabilitering for personer med
psykisk sjukdom eller funktionsnedséttning héller pa att tas fram gemensamt
av Socialstyrelsen, Sverige Kommuner och Landsting, Forsdkringskassan
och Arbetsformedlingen. Skriften ska vinda sig till de lokala aktorerna och
ska stodja och stimulera en utveckling av en samordnad och arbetsinriktad
rehabilitering. Skriften kommer att publiceras i borjan av 2011.
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Externt pagaende utvecklingsarbeten

Nationella kvalitetsregister

De nationella kvalitetsregistren anviands for kvalitetsutveckling, uppf6ljning
och forskning inom hilso- och sjukvarden. I kvalitetsregistren samlas och
struktureras personuppgifter for att systematiskt och fortlopande utveckla
och sédkra vardens kvalitet. Registren innehaller individuppgifter om sjuk-
domskarakteristika, behandling, forlopp och utfall. Tanken &r att kvalitets-
registren ska mojliggdra jamforelse inom hélso- och sjukvéarden pé nationell
eller regional niva. Registren har ofta utvecklats av professionen och de hor
ofta organisatoriskt till ndgon sjukhusklinik. Huvudman for registren ar all-
tid ett landsting &ven om registret dr nationellt.

Det finns for ndrvarande ett 70-tal kvalitetsregister 1 drift med gemensamt
ekonomiskt stdd fran sjukvardshuvudminnen och staten. Sérskild ansdkan
om pengar gors till Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), och en be-
slutsgrupp med representanter fran SKL, Socialstyrelsen, Svenska Lékare-
séllskapet och Svensk sjukskoterskeforening bedomer ansokningarna. I dag
ar det varierande hur vl utbyggda registren dr. Nér ett register dr fullt ut-
byggt ska det vara mgjligt att folja upp vad som éastadkoms 1 sjukvérden for
alla patienter i landet inom det omrade som registret omfattar. Det &r dock
viktigt att veta att registren inte bygger pa ndgon forfattningsmaéssig skyl-
dighet. Det dr alltsa inte obligatoriskt for virdgivare att lamna uppgifter, och
personuppgifter far inte behandlas om den enskilde motsétter sig det.

Arbetet med kvalitetsregister har utvecklats avsevért under de senaste tio
aren. Ungeféar hilften av registren som erhaller nationellt stéd har startat
under den senaste femérsperioden.

I flera av registren ingar uppgifter om rehabiliteringsinsatser; d4ven om fo-
kus ofta ligger pd medicinska behandlingsétgérder och lakemedelsuppfolj-
ning. Nagra av registren har dock en sirskild barighet mot habilitering och
rehabilitering, och dessa presenteras nedan. Det bor dock betonas att
genomgangen inte dr heltickande, utan det kan dven finnas andra kvalitets-
register ddr olika aspekter av rehabilitering ingér.

Kvalitetsregister med inriktning mot rehabilitering

Kvalitetsregistret WebRehab Sweden (neurorehabregistret) omfattar uppgif-
ter om patientgrupper i behov av multidisciplinir rehabilitering. Registret
anvéands framforallt av de rehabiliteringsmedicinska klinikerna i landet, men
registret dr Oppet for alla verksamheter som bedriver rehabilitering. Detta
innebdr att dven kliniker for exempelvis geriatrik, neurologi och ortopedisk
rehabilitering kan vélja att delta i registret.

I dagsldaget deltar 19 av 21 landsting/regioner i WebRehab. Registret in-
nehaller bland annat uppgifter om ADL-féormaga vid inskrivning och ut-
skrivning, tillgang till rehabiliteringsplan 1 enlighet med Socialstyrelsens
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foreskrift om samordning av insatser for habilitering och rehabilitering samt
ettarsuppfoljning avseende olika psykosociala och individuella faktorer.

Kvalitetsregister for personer med medicinska funktionsned-
sattningar eller funktionsnedsattningar i rorelseorganen

Utover WebRehab finns det flera andra kvalitetsregister som berdr personer
med neurologiska sjukdomar, traumatiska hjdrnskador eller langvarig smér-
ta (patientgrupper som traditionellt sett behandlas vid de rehabiliteringsme-
dicinska klinikerna).

Riks-Stroke (kvalitetsregistret for strokepatienter) innehdller bland annat
variabler for att maita tillgangen till rehabiliteringsinsatser och kommunalt
stdd. Data samlas in via uppfoljningar med patientrapporterade uppgifter,
som sker tre respektive tolv manader efter insjuknandet i stroke.

SMSreg (kvalitetsregistret for multipel skleros) innehéller skattningsska-
lor om bland annat funktionsférmaga och livskvalitet. Registrets huvudsak-
liga syfte &r dock att f6lja upp tillgdngen till och effekterna av bromsmedi-
cinering.

NRS (kvalitetsregistret for smirtrehabilitering) har till syfte att jamfora
patientgrupperna vid olika enheter som arbetar med smaértrehabilitering samt
effekten av rehabiliteringsprogram nér det géller patienternas funktionsfor-
maga, aktivitetsniva, livskvalitet samt delaktighet 1 arbetsliv och fritidsakti-
viteter. Registret innehéller dessutom variabler som mater vilka rehabiliter-
ingsinsatser som erbjuds samt anvindningen av rehabiliteringsplaner.

Aven Reuma-registret (registret for reumatiska sjukdomar) innehéller till
viss del variabler kopplade till rehabilitering. Framforallt innehaller registret
dock resultatmatt, som exempelvis graden av funktionsférmaga och upplevd
livskvalitet.

Kvalitetsregister for personer med
psykiska funktionsnedsattningar

Inom psykiatriomradet pagér for nérvarande ett intensivt arbete med att ut-
veckla kvalitetsregister. 1 dagsldget finns det kvalitetsregister for behand-
lingsuppfoljning av ADHD (BUSA), itstorningsbehandling (RIKSAT), bi-
polér affektiv sjukdom (BipoldR), psykosvéard (Kvalitetsregistret for psy-
kosvard), beroendevard (Svenskt Beroenderegister), réttspsykiatri (Réttsp-
syK) samt likemedelsassisterad rehabilitering av opiatberoende (LAROS).
Fokus ligger pd behandlingsinsatser och medicinering, men flera av regist-
ren innehaller ocksa variabler som tillgdngen till familjestdd, patientutbild-
ning och behovet av stod i vardag och boende.

Kvalitetsregister for personer med horselskador

Niér det géller personer med horselskador finns idag ett nationellt register-
centrum for &ron-, nis och halssjukvard (ONH). Registercentrat omfattar
sex olika kvalitetsregister, varav tvd har bérighet mot habilitering och reha-
bilitering.
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e Registret for grav horselnedsdttning har som uttalat syfte att sdkerstélla
tillgdngen till en jimlik vard och rehabilitering i hela landet, och inne-
héller flera variabler for att mita just rehabiliteringsinsatser. I registret
ingédr bland annat frigor om fordjupad rehabilitering, i form av exem-
pelvis insatser frdn kurator, logoped eller sjukgymnast, deltagande i
gruppbehandling eller kommunikationsrehabilitering.

e Registret for barnhérselnedsdttning innehaller rehabiliteringsvariabler,
som exempelvis tillgdngen till hjdlpmedel samt habiliterings- eller reha-
biliteringsinsatser i forskola/skola.

Registren for horselnedséttning hos barn respektive vuxna etablerades ar
2008, och har 1 dagsldget en begransad tickningsgrad.

Kvalitetsregister for personer med synskador

Det finns i1 dagsliget tre kvalitetsregister som syftar till att f6lja upp insatser
till personer med synskador (Nationella Kataraktregistret, Svenska Cornea-
registret och Makularegistret). Inget av registren tycks dock innehélla vari-
abler fOr att méta insatser kopplade till habilitering eller rehabilitering.

Fortsatt utveckling av de nationella kvalitetsregistren

2009 beslutade regeringen att genom en Overenskommelse med Sveriges
Kommuner och Landsting tillsdtta en arbetsgrupp for att géra en dversyn av
de nationella kvalitetsregistrens fortsatta utveckling. Mélet med arbetsgrup-
pen var att skapa forutsdttningar for ett mer heltickande system av register,
samt en O0kad anvindning av registren i hédlso- och sjukvéirdens forbattrings-
arbete och 1 den kliniska forskningen.

I november 2010 presenterades rapporten frdn denna dversyn [14]. I rap-
porten konstateras bland annat att kvalitetsregistren, som dr en central data-
kélla for 6ppna jamforelser, uppfoljningar och utvirderingar, i dagsliget inte
fungerar optimalt. Manga av registren har egna IT-16sningar och den natio-
nella samordningen &r bristfillig, vilket forsvarar bade registrering och moj-
ligheterna att himta ut data. Tackningsgraden i registren varierar ockséd av-
sevért, vilket gor att det ibland dr svért att dra generella slutsatser utifrén
registerdata.

I 6versynen konstateras ocksé att det krdvs en starkare nationell styrning
av infrastrukturen for registren och att det bor stéllas tydligare krav pa re-
gistren nir det giller datatillgdng och datakontroll. Oversynen innehéller
ocksa konkreta forslag som syftar till att samla register till gemensamma
plattformar utifrain medicinska omriden, att anpassa registren till en natio-
nell informationsstruktur samt att 6ka informationsdverféringen mellan oli-
ka journalsystem och kvalitetsregistren.

I 6versynen framhalls vidare att det &r mer angeldget att utveckla befintli-
ga register dn att utveckla register inom nya omraden. Primérvarden dr dock
ett omrade dér utredningen foreslér sdrskilda satsningar. Redan nu har Soci-
alstyrelsen fétt i uppdrag av regeringen att paborja ett utvecklingsarbete for
att utveckla datainsamlingen fran priméirvarden. Okad tillgang till primér-
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vardsdata kan forvéntas leda till en 6kad mgjlighet att f6lja upp hela rehabi-
literingskedjan.

Utredningen ndmner ocksd rehabilitering som ett av de omraden dér det
eventuellt skulle behova utvecklas ytterligare kvalitetsregister. Utredningen
anser dock att det forst behdver goras en fordjupad analys for att ta reda pa
om det finns behov av att utveckla nya register, eller om befintliga register
istillet bor kompletteras.

Mojligheten att utveckla kvalitetsregister inom rehabiliteringsomradet &r
nagot som ocksd har lyfts fram av Rehabiliteringsradet. Radet &r utsett av
regeringen och har 1 uppdrag att folja och foresld forbéttringar inom rehabi-
literingsomréadet. 1 Rehabiliteringsradets delbetinkande (SOU 2010:58) fo-
reslas bland annat att ett nationellt kvalitetsregister for rehabiliteringsatgér-
der ska inrdttas. Registret foreslds gilla alla diagnoser som omfattas av den
statliga rehabiliteringsgarantin (i dagslaget multimodal behandling av smért-
tillstdnd 1 rorelseorganen samt kognitiv beteendeterapi for personer med
lattare psykisk ohélsa). Enligt utredningens forslag ska deltagande i kvali-
tetsregistret vara en forutséttning for att erhalla ersittning enligt den statliga
rehabiliteringsgarantin.

Utveckling av uppfoljningssystem och
kvalitetsregister inom habiliteringsomradet

Nar det géller habiliteringsomradet saknas det i stort sett nationella kvali-
tetsregister. Ett undantag dr CPUp, som ér ett uppfoljningsprogram for barn
och ungdomar med cerebral pares (CP). CPUp far sedan ar 2005 nationellt
stdd. Varje barn foljs upp en till tvd gdnger per &r med inrapportering av ett
hundratal variabler avseende bland annat funktion, rorelsestatus 1 olika leder
samt tillgéng till olika behandlingsinsatser. Samtliga regioner och landsting
deltar i kvalitetsregistret, som dessutom anvénds i flera av de nordiska lan-
derna.

For ndrvarande pagér det dock flera utvecklingsarbeten, som pa sikt borde
forbattra forutsdttningarna att folja upp och jamfora habiliteringsinsatser i
olika delar av landet.

Nysam

Inom habiliteringsomradet deltar 16 av landets landsting/regioner i nyckel-
talssamarbetet Nysam, som drivs av foretaget Helseplan. Inom Nysam be-
drivs arbete med att ta fram nyckeltal for jimforelser inom hélso- och sjuk-
varden. Arbetet sker 1 ndra samarbete med representanter frdn deltagande
landsting och regioner och varje ar presenteras nyckeltalen i sdrskilda rap-
porter.

Nyckeltalen inom habiliteringsomradet berdr aktivitetsdata (till exempel
antal brukare per 1000 invénare), resursdata (till exempel antal arsarbetare
per 10 000 invanare), verksamhetspraxis (till exempel andelen nya brukare)
samt produktivitetsdata (till exempel antalet brukarkontakter per arsarbetan-
de habiliteringspersonal). Vidare innehéller nyckeltalen ett antal effektmatt,
1 form av exempelvis brukarn6jdhet och upplevd delaktighet 1 habiliterings-
planeringen.

23



For narvarande pagéar arbete med att utveckla nyckeltal for insatser till per-
soner med syn- och horselskador. I arbetet deltar representanter frén syn-
och horselverksamheter i olika delar av landet.

Foreningen Sveriges habiliteringschefer

Foreningen Sveriges habiliteringschefer bestdr av habiliteringschefer fran
hela landet och arbetar med kvalitetsutveckling inom habiliteringsomradet.
Fram till 2010 omfattade féreningen enbart chefer inom barn- och ung-
domshabilitering. Nu har foreningens malgrupp breddats, vilket innebér att
aven fOretrddare frdn verksamheter som arbetar med vuxenhabilitering in-
gar. Foreningen har bland annat tagit fram evidensbaserade riktlinjer inom
foljande omraden:

e Dysartri hos barn och ungdomar med cerebral pares

e Foridldrastod

e Inkontinens hos barn och ungdomar med utvecklingsstérning
e Insatser for barn med autism i forskolealder

e Interventioner for att forbdttra gangforméagan hos barn och ungdomar
med cerebral pares

e Oralmotoriska behandlingsmetoder

e Vetenskapligt stod for val av insatser vid autismspektrumtillstind hos
vuxna

Utifrén riktlinjerna héller foreningen for ndrvarande pé att utarbeta indikato-
rer for god véard inom habiliteringsomradet. Mélet ar att pa sikt bygga upp
ett kvalitetsregister for habilitering.

HEFa

HEFa ir ett samarbete mellan landstingen i Kalmar, Ostergétland, Jonko-
ping och Uppsala samt Hélsouniversitetet i Jonkoping (forkortningen dr en
sammansittning av ldnsbokstdverna for de landsting som ursprungligen del-
tog i samarbetet). Inom ramen for samarbetet har det utarbetats ett gemen-
samt kvalitetsuppfoljningssystem, for att mojliggora jaimforelser av resulta-
ten inom respektive barn- och ungdomshabilitering. Den langsiktiga mal-
sdttningen &dr att utarbeta ett kvalitetsregister som omfattar samtliga dia-
gnosgrupper inom habiliteringsomrddet och att fler landsting ska delta 1
rapporteringen.

Fran och med 2007 anvédnds en gemensam kvalitetsuppfoljning nir det
géller barn och ungdomar med Cerebral Pares (CP). Uppf6ljningen gors
med 3-arsintervall under barnets/ungdomens hela uppvixtperiod. Utvérde-
ringsmatten avser bade medicinska, psykologiska, sociala och pedagogiska
behov.

Arbetet med att utveckla HEFa till att omfatta 4ven andra diagnosgrupper
pagér. Under de senaste aren har kvalitetsmatt och en uppfoljningsmodell
for autism tagits fram inom ramen for HEFa. Under hosten 2010 har model-
len provats i begrinsad omfattning, och forhoppningen &r att den ska kunna
anvéndas i1 berdrda habiliteringsverksamheter frdn och med 2011.
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Uppfoljningsprojekt inom ramen
for handikapprorelsen

Inom vissa handikapporganisationer arbetar man med att fram underlag for
att kunna jamfora de habiliterings- och rehabiliteringsinsatser som erbjuds 1
olika delar av landet.

Horselskadades Riksforbund

Horselskadades Riksforbund publicerar varje ar rapporter om horselskada-
des villkor och horselvarden i Sverige. Rapporterna bygger bland annat pé
data fran SCB:s levnadsnivaundersokningar (ULF) och egna enkdter till
verksamheter som arbetar med horselvdrd. I den senaste rapporten, som
publicerades 2009 [15], konstateras bland annat att alltfér f4 personer far
tillgang till utvidgad horselrehabilitering.

Synskadades Riksférbund

Synskadades Riksforbund har tagit fram en jamforande undersdkning om
landstingens resurser for synrehabilitering [16]. I undersokningen kartlades
bland annat vintetider, besoksavgifter och resurser i form av exempelvis
personaltillgang och arsbudget. Jimforelsen inneholl ocksa vissa kvalitets-
matt, som tillgangen till personlig rehabiliteringsplan respektive anhorigut-
bildning.

Hjart- och lungsjukas riksférbund

Hjéart- och lungsjukas riksforbund genomfor vart tredje &r en undersokning,
dir samtliga kliniker i landet tillfragas om vilka rehabiliteringsinsatser som
de erbjuder. I unders6kningen kartliggs bland annat innehallet i patientut-
bildningen och utbudet av olika gruppverksamheter, med syfte att paverka
negativa levnadsvanor. Resultaten, som redovisas per klinik, presenteras pa
forbundets hemsida.
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Erfarenheter fran moéten med
foretradare for handikapprorelsen
och professionen

Socialstyrelsen har genomfort tva workshops, varav en med foretrddare for
handikapprorelsen och en med verksamhetsforetrddare. Dessa har sinsemel-
lan behandlat olika fragestillningar och har haft som syfte att inspirera till
fortsatt utvecklingsarbete.

Workshop med foretradare
for handikapprorelsen

I oktober 2010 genomfordes en workshop med foretrddare for ett antal for-
bund inom handikapproérelsen, med syfte att diskutera vilka aspekter av ha-
bilitering och rehabilitering som é&r relevanta att f6lja upp ur ett god vérd-
perspektiv. Vid workshopen deltog representanter fran Handikappforbun-
den, Hjdrnskadeforbundet Hjérnkraft, Hjértebarnsférbundet, Horselskadades
Riksforbund samt Synskadades Riksférbund.

Vid workshopen framkom det att foretrddarna for forbunden var mycket
eniga om vad som kédnnetecknar en god habilitering och rehabilitering. Fol-
jande omraden lyftes sérskilt fram:

e Tidiga insatser
e Langsiktig och oavbruten rehabiliteringskedja

e Tillgang till insatser frdn multidisciplindra team/multiprofessionell
kompetens

e Tillgéng till hjalpmedel
e Samordnad och planerad rehabilitering (via rehabiliteringsplaner och vid
behov samordnarfunktion)

e Individuellt utformade insatser
e Stod till narstaende

Vid workshopen diskuterades ocksa mdjligheten att hitta generella kriterier
for god habilitering respektive rehabilitering, utifran kvalitetsomradena som
ingér 1 god véard.

Foretrddarna for handikapprorelsen menade att det finns vissa omréden
eller delar av rehabiliteringen som ar viktiga att folja upp, oavsett funk-
tionsnedséttning. Det handlar bland annat om att folja upp att rehabiliter-
ingsinsatserna pabdrjas tidigt och att det finns en kontinuerlig och langsiktig
planering av insatserna. Forekomsten av samordnade habiliterings- och re-
habiliteringsplaner, som utarbetats i enlighet med Socialstyrelsens foreskrif-
ter och allmédnna rdd om samordning av insatser for habilitering och rehabi-
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litering, ar ett konkret exempel pa en kvalitetsindikator som kan anvindas
oavsett funktionshindersgrupp. Tillging till insatser frdn multiprofessionella
team, utbildningsinsatser samt psykosocialt stéd (béade till personen sjilv
och till anhoriga/nirstdende) dr andra omrdden som anses angeldgna att folja
upp.

Foretradarna for handikapprorelsen pekade ocksa pé att indikatorer behd-
ver anpassas och konkretiseras utifran de specifika behoven hos respektive
funktionshindersgrupp. De menade vidare att det dr viktigt att skilja pa habi-
litering och rehabilitering, eftersom behovet av insatser kan skilja sig at be-
roende pd om funktionsnedséttningen ar medfodd eller forvarvad. Foretrd-
darna for forbunden konstaterade att det 1 dagslédget saknas datakdllor som
gor det mgjligt att folja upp habiliterings- och rehabiliteringsinsatser pé ett
samordnat satt.

Workshop med verksamhetsforetradare

I oktober 2010 genomfordes en workshop med ett antal verksamhetsforetra-
dare med kunskap om rehabiliteringsbehoven hos personer med stroke re-
spektive Multipel Skleros (MS). Vid workshopen deltog foretradare for Ka-
rolinska Institutet, Karolinska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset, Skénes Universitetssjukhus och Stockholms ldns landsting

Syftet med workshopen var att diskutera forutsittningarna for uppfoljning
av rehabiliteringsinsatser, med fokus pa de aktuella patientgrupperna. Ett
tiotal personer deltog vid workshopen.

Workshopen inleddes med att diskutera vilka kunskapsunderlag och data-
killor det finns som berdr rehabilitering av personer med stroke respektive
MS. Foljande lyftes fram, utan rangordning:

e Nationella riktlinjer for strokesjukvérd, dar det vetenskapliga underlaget
innehaller ett separat avsnitt som beskriver rehabiliteringsatgarder vid
vanliga funktionsnedsattningar.

e Socialstyrelsens arbete med att ta fram en 6ppen jimforelse och utvérde-
ring av strokevérden, utifran de nationella riktlinjerna.

e Svenska MS-sillskapet metodbok, som bland annat innehaller ett separat
avsnitt om rehabiliteringsdtgirder.

e Internationella kunskapsunderlag, som till exempel det arbete som be-
drivs inom StrokeEngine (en tvirvetenskaplig expertgrupp med inrikt-
ning pa rehabilitering inom strokeomradet, med site i Canada).

e Utvecklingsarbeten inom olika landsting/regioner, till exempel pagaende
utvecklingsarbeten for att kartligga och folja upp vardprocesserna nér
det giller strokepatienter.

o Kvalitetsregistret (Riks-Stroke), som anvinds av samtliga sjukhus som
vardar akuta strokepatienter och som bland annat innehéller variabler for
att mata tillgdngen till rehabiliteringsinsatser och kommunalt stod.

e Kvalitetsregistret SMSreg, dir personer med diagnostiserad MS eller
personer som uppsoker en neurolog pa grund av MS-liknande symtom
registreras. Registret innehaller bland annat skattningsskalor om funk-
tionsformaga och livskvalitet.
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e Kovalitetsregistret WebRehab Sweden (neurorehabregistret), som géller
alla patientgrupper i behov av multidisciplindr rehabilitering. ”Huvud-
malgruppen” for registret dr de rehabiliteringsmedicinska klinikerna i
landet, men registret dr Oppet for alla verksamheter som bedriver rehabi-
litering. Registret innehaller bland annat uppgifter om kroppsfunktioner,
ADL-forméga samt grad av delaktighet och autonomi.

Trots att det finns bade kvalitetsregister inom omradet och olika kunskaps-
underlag menade verksamhetsforetradarna att forutséattningarna for uppfol;-
ning inte dr optimala. Ett skil till detta som ndmndes var att stora delar av
rehabiliteringskedjan inte ticks av registren, till exempel saknas uppgifter
frdn primérvarden. Ett annat skl som ndmndes var att det saknas data som
visar rehabiliteringsbehoven hos personer som inte far tillgéng till rehabili-
teringsinsatser. Idag dr det manga personer med mindre patagliga rehabili-
teringsbehov som inte far tillgdng till ndgon rehabilitering alls.

Verksamhetsforetrddarna menade vidare att forutsdttningarna for uppfolj-
ning av rehabiliteringsinsatser varierar i olika delar av landet. De framforde
att det skulle vara intressant att f6lja upp rehabiliteringen 1 ett antal pilotlén,
dér det finns goda forutséttningar for uppfoljning via exempelvis vl funge-
rande datasystem. Visterbotten, Stockholm, Skane och Vistra Gotaland
ndmndes som forslag pa ldmpliga pilotlén.

Workshopen avslutades med en diskussion om mdjligheten att utarbeta
generella indikatorer for ”god rehabilitering”. I detta sammanhang redovisa-
des resultaten fran workshopen med handikapprorelsen. Verksamhetsfore-
tridarna stédllde sig i princip bakom de omraden som forbunden lyft fram.
Att det finns en samordnad rehabiliteringsplan, som kontinuerligt foljs upp
och uppdateras utifran de individuella behoven, betraktades som centralt.
Behovet av en person som vid behov kan samordna insatserna lyftes ocksa
fram. Vidare framholls att rehabiliteringsinsatserna bor paborjas tidigt (re-
dan vid akutintaget”) och att rehabiliteringen ar en langsiktig process som
kriver kontinuerliga insatser och uppfoljning. Aven anhdrigas och andra
ndrstdendes delaktighet 1 rehabiliteringsprocessen betonades.
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Diskussion och slutsatser

Utvecklingen gar framat — men langsamt

En genomgang av aktiviteter som pédgar, bdde inom och utanfor Socialsty-
relsen, visar att forutsdttningarna for att f6lja upp habiliterings- och rehabili-
teringsinsatser ser betydligt battre ut idag dn for ett tiotal ar sedan, d& den
nationella handlingsplanen for handikappolitiken beslutades. Kunskapsldget
har forbéttrats avsevirt, och inom flera omradden dér det tidigare saknats
evidensbaserade kunskapsunderlag pégér idag utvecklingsarbeten. Data for
uppf6ljning har ocksa utvecklats, framforallt genom uppbyggnaden av kva-
litetsregister. Utdver att det 1 befintliga kvalitetsregister har tillkommit data
inom rehabiliteringsomradet, pagar ocksé flera initiativ for att bygga upp
kvalitetsregister inom habiliteringsomradet.

Aven om forutsittningarna for att folja upp habiliterings- och rehabiliter-
ingsinsatser har forbattrats gors detta 1 begransad omfattning. Det finns fort-
farande en stor utvecklingspotential, bdde ndr det giller framtagandet av
evidensbaserad kunskap och utvecklingen av uppfoljningsbara data.

Béde foretrddare for handikapprorelsen och professionen pekar pd att
manga personer med behov av rehabilitering inte far tillgang till detta 1 till-
racklig utstrackning, och ibland inte alls. Detta forhallande kan delvis for-
klaras av den radande kunskapsbristen om vilka rehabiliteringsatgérder som
har evidensbaserad effekt. Detta leder, i sin tur, till att rehabiliteringsinsatser
inte synliggors tillrackligt vil 1 exempelvis nationella riktlinjer. Déarfor bor
en utveckling som innebdr 6kad kunskap om evidensbaserade metoder, sam-
tidigt som data for uppfoljning utvecklas, leda till att tillgangen till habilite-
rings- och rehabiliteringsinsatser okar.

Socialstyrelsens fortsatta arbete

For nagra ar sedan gjorde Socialstyrelsen bedomningen att det inte bor byg-
gas upp ett sdrskilt och avgriansat uppfoljningssystem for habilitering och
rehabilitering. I stillet bor utveckling av forutsittningar for uppfoljning av
habiliterings- och rehabiliteringsinsatser ingd som en del 1 arbetet med stra-
tegin for god vdrd. Den genomgang som har gjorts av pagéende utveck-
lingsarbeten och de kontakter som tagits inom ramen for arbetet med denna
rapport ger stod for att detta fortfarande dr en riktig strategi. Det dr dock
angeldget att inom respektive omrade arbeta for att habiliterings- och reha-
biliteringsaspekter beaktas i storre utstrickning én tidigare. Eftersom sam-
verkan mellan hilso- och sjukvarden och socialtjdnsten ofta dr en forutsitt-
ning for att habiliterings- och rehabiliteringsinsatserna ska fungera ska ett
fortsatt arbete d&ven omfatta insatser i socialtjdnsten.

Arbetet med de nationella riktlinjerna kommer framover att koncentreras
pa att revidera befintliga riktlinjer, snarare &n pa att ta fram riktlinjer inom
nya omraden. Vid framtagande och revidering av riktlinjer dr det angelidget
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att hela vardkedjan — fran prevention till rehabilitering — behandlas. Paral-
lellt med revideringsprocessen pagér arbetet med att ta fram Oppna jamfo-
relser och utvirderingar av existerande riktlinjer. I detta sammanhang ar det
viktigt att sdkerstdlla att de rehabiliteringsaspekter som aterfinns i riktlinjer-
na ocksa f6ljs upp. Befintliga register innehaller huvudsakligen insatser som
gors inom den specialiserade varden. Vid uppfoljningar ér det dirfor ange-
laget att, om mgjligt, komplettera med data som speglar andra delar av
vardkedjan. Socialstyrelsen arbetar ocksé for att aktuella register ska omfat-
ta insatser fran samtliga yrkeskategorier och vérdnivéer, vilket pa sikt bor
oka mojligheten att via registren folja upp habiliterings- och rehabiliterings-
insatser.

I Socialstyrelsens arbete med att ta fram uppfoljningsindikatorer &r det
viktigt att beakta habiliterings- och rehabiliteringsomradet och att det blir
mojligt att folja hela vardkedjan. Vid de workshops som har genomforts har
det framkommit att vissa omraden ar centrala att studera, oavsett funktions-
nedsdttning. Det ar bland annat viktigt att f6lja upp att rehabiliteringsinsat-
serna paborjas tidigt och att det finns en kontinuerlig och langsiktig plane-
ring av insatserna. Forekomsten av samordnade habiliterings- och rehabili-
teringsplaner, som utarbetats i enlighet med Socialstyrelsens foreskrifter och
allménna rad (SOSFS 2008:20), dr ett konkret exempel pa en kvalitetsindi-
kator som skulle kunna anvédndas oavsett funktionshindersgrupp. Tillgdng
till insatser fran multiprofessionella team, utbildningsinsatser samt psykoso-
cialt stod (béade till personen sjilv och till anhdriga eller andra nérstaende) ar
ocksd omraden som kan vara angeligna att f6lja upp.

Data frén de nationella kvalitetsregistren utgor ett viktigt underlag i Soci-
alstyrelsens arbete med Oppna jamforelser, uppfoljningar och utvérderingar.
Socialstyrelsen kommer att verka for en utveckling som innebér att befintli-
ga — men dven nya — register 1 hogre utstrdckning 4n idag inkluderar data
om habiliterings- och rehabiliteringsinsatser.

Socialstyrelsen arbetar for nirvarande med att ta fram en 6ppen jimforel-
se och utvdrdering av strokevarden. I utviarderingen kartliggs bade lands-
tingens och kommunernas rehabiliteringsinsatser till personer med stroke.
Resultatet fran utvarderingen kommer att presenteras under ar 2011. Samma
ar avser Socialstyrelsen att genomfora en Oppen jamforelse och utvirdering
av rehabiliteringsinsatser till personer med syn- respektive horselskador, i
enlighet med detta projekts femte delmal (se s. 11). Vidare planeras for en
kartlaggning av rehabiliteringsinsatser till personer med traumatisk hjirn-
skada. Dessa arbeten kan ses som forsok att prova en ansats med dppna jim-
forelser inom rehabiliteringsomradet. Aven uppfoljningar inom andra omra-
den kan komma att bli aktuella.
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