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Neurorapporten 2017

euroférbundet presenterar drets Neurorapport i samarbete med Sveriges
N Arbetsterapeuter och med medel fran Neuroforbundets fond. Arets rapport
belyser hjalpmedel ur ett anvandarperspektiv. Mer én en halv miljon svenskar
lever med neurologisk diagnos och néstan en miljon anvinder hjalpmedel. Personliga,
andamalsenliga hjalpmedel kan vara en nédvandig forutsittning for sjalvstandighet och
delaktighet i samhallslivet.

Arets Neurorapport visar med hjilp av en medlemsenkit att for manga ar bra,
personliga hjdlpmedel oumbirliga "livsmedel”. Medlemmarna vittnar om att tillgang till
hjalpmedel dr beroende av bostadsort och att det inte rdder jamlikhet 6ver landet.

25 procent uppger att de inte dr ndjda med sina hjalpmedel och drygt 50 procent kan
inte ldna ett hjalpmedel di det egna ar ur funktion. En forédande situation for den som
exempelvis inte kan ga, hora eller tala.

Rapporten visar att tillgangen till hjalpmedel inte 6verensstimmer med 6vergripande
samhillspolitiska mél som sjalvstdndighet och delaktighet. Déarfor har vi dragit
slutsatsen att personliga hjidlpmedel maste regleras i en réttighetslag och tillhandahallas
via en valfungerande hjilpmedelsférsorjning.

Tidigare Neurorapporter har dokumenterat att neurosjukvarden ér déligt rustad for
att tillimpa nya forskningsrén samt att det saknas kunskap och resurser for att hantera
patienternas komplexa livssituation. Omhéndertagande av neuroteam ar gynnsamt for
patienterna men teamen dr daligt utbyggda bade for olika diagnoser och i olika delar av
landet. Vi har ocksa visat att resurserna fér neurologisk habilitering och rehabilitering
ar bristfilliga. Neuroférbundet bedomer darfor att en parlamentarisk rehabiliterings-
utredning 4r nédvandig.

For ménga neurologiska sjukdomar, skador och symtom finns behandling och bra
rehabiliteringsmetoder, men inte for alla. Hjalpmedel kan daremot underlatta for alla.
Nu tittar vi ndrmare pa hjilpmedel, deras betydelse for medlemmen och samhallet samt
hur hjalpmedelsforsorjningen fungerar.

Ett stort tack till alla som bidragit med enkétsvar, underlag och synpunkter.

Stockholm i mars 2017
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MALSATTNING

Hjalpmedel ska vara en sjalvklarhet

or medborgare med neuro-
F logisk diagnos kan hjalpmedel

vara en nodvindig forutsitt-
ning for sjalvstandighet och delak-
tighet i samhallslivet. Hjdlpmedel
ar dessutom sambhéllsekonomiskt
lonsamma. Alla har emellertid inte
tillgang till de hjdlpmedel de behéver
for att ma bra och kunna vara aktiva
och delaktiga i enlighet med sam-
hallets &vergripande politiska mal.

Neuroférbundets mélséittning 4r en

hjalpmedelsforsorjning som gagnar
bade individen och samhillet.

Vart mal dr att:

v’ Personliga hjdlpmedel regleras i
en rittighetslag och tillhandahalls
genom en vilfungerande hjdlp-
medelsférsorjning.

Personliga hjalpmedel

Ett hjalpmedelsbehov uppstar i métet
mellan personens funktionsformaga
och de aktiviteter som kan vara
aktuella. En helhetssyn p4 ménn-
iskan leder till att hjdlpmedel maste
vara personliga och inte kopplade till
speciella anvindningsomraden.
Hjalpmedel forskrivs till patienter
inom hilso- och sjukvarden. En-
dast hjalpmedel for det dagliga livet
tillhandahalls emellertid inom halso-

"Det dr pa gang om
kommun och landsting
kommer 6verens om
vem som har ansvaret.”

Ur medlemsenkdt 2017

och sjukvarden. Hjalpmedel for andra
dndamal sasom arbete och utbildning
har egna huvudmén. Ingen samhall-
sinstans ansvarar for fritidshjdlpme-
del. Dessa gransdragningar ar svara
for anvindare att identifiera och till-
delningen é4r oférutsdgbar och olika i
olika delar av landet. Nir hjilpmedlen
anvédnds dr anviandaren inte patient
utan medborgare i allménhet.

Vart mal dr att:

v Hjilpmedel knyts till personens
individuella férutsattningar och
behov och tillhandahéllas oavsett
anviandningsomréde.

Réttighetslag

For ménga ar hjalpmedel en nod-
vindig forutsattning for aktivitet och
delaktighet. Trots detta ser hjélp-
medelsférsorjningen olika ut i landet.
Det rader inte jamlikhet. Enligt hélso-
och sjukvardslagen har landsting

och kommun skyldighet att gora en
behovsbedomning men patienten har
ingen ritt till hjalpmedel.

Insatser som bostadsanpassning,
fardtjanst, personlig assistans med
flera kan forutsatta viss anviandning
av hjalpmedel. Dessa insatser regleras
i rattighetslagar vilket inte hjalpmedel
gor. For anvandaren ar skillnaderna
mellan olika regelverk svéra att forsta
och utfallet oférutsagbart.

Vart mal dr att:

v Personliga hjidlpmedel regleras i
en rittighetslag med mojlighet att
overklaga beslut.

Vilfungerande
hjdalpmedelsforsérjning

Att fa tillgang till indamalsenliga
hjalpmedel dr en komplicerad process
dédr ménga led maste samverka fran
identifiering av behov och val av
hjalpmedel, via praktisk anvindning,
till kontinuerlig utvirdering och
omprévning av behov och produkt-
val. Hjdlpmedlen maste inga i den
individuella vard- och rehabiliterings-
planen. Anvindaren maste vara
delaktig i framtagning av planen och
lampliga hjalpmedel tillhandahallas
snabbt och utan merkostnader for
anvindaren.

Utvecklingen inom savil samhalle
som teknik och medicin stéller krav
pé kunskapsforsorjning i alla led.
Aktuella fordndringar att beakta ar att
konsumentprodukter allt mera kan
anviandas som, eller ersitta hjalp-
medel samt utvecklingen av kognitiva
hjalpmedel.

Hjalpmedelsanvandning ska vara
tryggt. Produkter och tjanster méste
vara sidkra och anvindaren maste
fa trana att anvinda dem korrekt.
Service och underhall maste byggas
ut sa att anvdndaren aldrig stir utan
hjalpmedel.

Vart mal dr att:

v Hjdlpmedelsforsorjningen ar sadan
att anvdndaren kan lita p4 att hen har
de mest andamalsenliga hjdlpmedlen,
kan anvinda dem pa ett sikert satt
och vet att service och reparation
skots sa att hen aldrig behover vara
utan dem.



Vdgen till en god livskvalitet

Neuroférbundets arliga Neurorapporter satter fokus pa
vad som kravs for att férbundets medlemmar
ska kunna uppna en god livskvalitet.
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God hilsa, sjédlvstandighet
och delaktighet i samhaillslivet
Overgripande politisk mdilscttning

Andamalsenliga hjdlpmedel
Arets tema i Neurorapporten

Effektiv neurologisk rehabilitering
Lds mer i Neurorapporten 2015
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PERSONLIGT HIALPMEDEL | FAMILIELIV

Irene &r mamma fullt ut med ratt hjalp

Irene Nelson har blivit mamma
och myser av sonen Grims
andetag. Hon lever med den
neurologiska diagnosen ms,
multipel skleros, sedan flera ar
och tack vare en héj- och sankbar
spjalsdng for sonen, blir dygnets
alla timmar lattare.

Spjalsangen é&r ett hjalpmedel som
hon fatt forskrivet fran landstinget sa
lange den behovs.

- Med 6ppen grind pa spjdlsingen
stdende i samma hojd som min egen,
slipper jag ga ur min sing pa natten
och morgonen. Mycket bra for nir jag
ar trott blir min balans annu samre,
sager Irene Nelson.

Hjialpmedlen skapar energi
Hon dr utbildad ekonomiassistent
och advokatsekreterare och arbetade
pé socialtjansten, innan hennes
ms-symtom ledde till en heltids-
sjukskrivning. Balansproblemen gor
att hon har svart att ga. Darfor har
hon ocksa bade en manuell rullstol
och elmoped som hjalpmedel.

Att bli mamma &r verkligen ett lyft
for Irene Nelson, men fér den som
lever med en neurologisk diagnos
som ms, dr den totala energin per dag
begrinsad. Hjdlpmedlen gor att hon
inte behover 6dsla den pa onodiga
moment. Nu har hon istillet ett stort
matt av ork kvar till det hon verkligen
vill gora.

Bytte arbetsterapeut
Tillgangen till hjalpmedel har inte
varit sjélvklar for Irene Nelsons del,
trots att ms &r en diagnos som inne-
bér att man med tiden oftast far en
allt storre funktionsnedsattning.

Hoj- och sdnkbara spjdlsdngen underldttar vardagen fér nyblivna mamman Irene Nelson.

— Min forra arbetsterapeut bestam-
de vilka hjdlpmedel jag skulle fa sa jag
bytte. Min nya &r hur bra som helst.

Léagenheten dir Irene Nelson bor
ar bostadsanpassad, men ligger en
halvtrappa upp och hiss saknas.

- Jag har ansokt om att fa en
nedfillbar plattformshiss monterad
pa trappvéggen och en elektrisk

dorréppnare. Men det blev avslag,
eftersom de inte tycker att mitt behov
ar bestéende.

Det accepterar hon inte.

- Dirfor har jag som medlem i
Neuroforbundet kontaktat Neuro-
forbundets rattsombud, som forsoker
hjalpa mig att 6verklaga, sager hon.

Text: Héakan Sjunnesson



Neurologin maste rustas upp

ambhillets 6vergripande
politiska mal ar att med-
borgarna ska mé bra och kunna

vara delaktiga i samhallslivet. For att
mojliggoéra detta for personer med

neurologiska diagnoser maste neuro-
login rustas upp sé att patienterna
far korrekt diagnos, optimal vard
och behandling, bra habilitering och
rehabilitering samt dndamalsenliga
hjalpmedel.

Neurorapporten 2017 behandlar
hjalpmedlens centrala roll for per-
soner med neurologiska diagnoser
och hjéilpmedelsforsorjningen som
verktyg for att leva upp till landets
politiska atagande.

v Hjdlpmedel dr for mdanga en néd-
vdndig férutsdttning for aktivitet
och delaktighet i samhdillslivet.

Satta neurologin
pa kartan

Neurorapporten ar Neuroférbundets
egen, langsiktiga satsning som ska
“sdtta neurologin pa kartan” Neu-
roforbundet verkar for battre villkor
for personer med neurologiska diag-
noser, bade med hjilp av opinions-
bildning och rdd och stod till enskilda
medlemmar.

Vérdkedjan behéver forbattras, fran
tidig diagnostisering och optimal
vard och behandling till livsinriktad
rehabilitering och &ndamélsenliga
hjédlpmedel. Dessutom maste pers-
pektivet manskliga rattigheter pragla
samhallsutvecklingen. For att uppné
detta behover neurologin prioriteras
hogre inom hilso- och sjukvéard samt
bli mer kind hos allmanheten.

Lang vantetid for diagnos

Véntetid fran forsta vardkontakt till
korrekt diagnos

43 %
25 %
19 %

= . .
Mindre  Mellan Mellan  Mer &n 5 ar,
an 1vecka 1aroch minnsinte
envecka och1ar 5ar eller harnog
inte korrekt

diagnos

Kalla: Neuroférbundets medlemsenkat 2016

Manga saknar rehabilitering

Andel som har ndgon form av neurologisk
rehabilitering

(Fler svarsalternativ majliga)

57 %

39%  37%

Trénar
handledd sjalv
rehabilitering

Nej Ja,

Kalla: Neuroférbundets medlemsenkét 2015

"Ingen forstod mina
problem. Jag kdnner
mig krankt och lurad pa
bromsmedicin.”

Ur medlemsenkdt 2014

I begreppet vard och behandling
ingér savil habilitering och rehabili-
tering som hjélpmedel. Med hjélp av
6kad medvetenhet och bittre resurser
kan livsvillkoren for personer med
neurologiska diagnoser forbéttras.

Att leva med

Neurologi omfattar sjukdomar i
hjéarna, hjarnstam, ryggmirg och cen-
trala nervsystemet. Det finns hundra-
tals neurologiska sjukdomar, symtom
och skada. Neurologiska diagnoser

ar ofta livslanga och kan berora livets
alla omraden. Diagnoserna péverkar
ddrmed livsvillkoren for individen
sjalv, ndrstaende, arbetskamrater och
andra under resten av livet.

Mer 4n en halv miljon invanare
beriknas leva med neurologisk
diagnos. Vissa diagnoser 4r medfédda
som cerebral pares, cp, och ménga
muskelsjukdomar. Andra diagnoser
debuterar tidigt, da personerna ér i
familjebildande och yrkesverksam
alder som multipel skleros, ms. Idag
kan dessa personer rikna med att
leva ett langt liv trots diagnosen.
Parkinsons sjukdom debuterar
vanligen i 70-arsaldern, men kan fore-
komma redan i 30- till 40-arsaldern.
Polyneuropati 4r vanligast bland
dldre, likasé stroke, men féorekommer
allt mer bland yngre.

Neurologiska sjukdomar, skador
och symtom kan paverka individen
pé ménga olika satt. Det 4r vanligt
att rorelseféormagan paverkas. Det
ar ocksa vanligt att de medfor
inkontinens, hjarntrétthet, problem
med synen med mera. Numera upp-
mirksammas dessutom péverkan pa
kognitionsformégan allt mera.



Neuroférbundet satsar framdt.

I dag finns det verksam medicin,
behandling och rehabiliterings-
metoder for manga neurologiska
diganoser, men inte for alla. For
alla kan daremot hjalpmedel vara
ett verksamt sétt bade att forebygga
funktionsnedséttning och att vara
aktiv och delaktig trots funktions-
nedsattning.

Neuroférbundets diagnosstodjare
har i uppgift att ge medlemmar rad
och stod kring hur det kan vara att
leva med neurologiska diagnoser. I

diagnosstddjarnas uppgift ingér bland

annat att avdramatisera hjalpmedels-

anvindning och uppmuntra medlem-

marna att anvdnda hjdlpmedel innan
de begrinsar sina aktiviteter och
ansprak pé livet pa grund av begyn-
nande eller tilltagande funktions-
nedsittning.

Brist pa arbetskraft inom varden

Rekryteringsbehov for ndgra yrkesgrupper i vard och omsorg 2013-2022.

Personalgrupp Anstéllda 2013 | Rekryteringsbehov 2013-2022
Sjukskoterskor 97 000 38000
Lakare 34 000 12 000
Arbetsterapeuter 4000 2000
Fysioterapeuter 7 000 2 000

Neurorapporten
Neuroférbundet startade 2014 sin
satsning pa att “sitta neurologin
pé kartan” med hjélp av en érlig
Neurorapport. Tack vare medel fran
Neurof6érbundets fond mojliggors
rapporten utan externa medel.

Nya r6n inom neurologin innebar
att det i dag finns behandlingar som
kan bromsa sjukdomsférlopp och

Kalla: Sveriges kommuner och landsting, 2014

forbattra livsbetingelserna for stora
patientgrupper. Utvecklingen har
varit explosionsartad de senaste 15
aren.

Framstegen kommer att fortsitta
och vi star infor en medicinsk revo-
lution fér hundratusentals patienter
med neurologiska diagnoser. Fram-
stegen riskerar emellertid att inte
komma patienterna till godo pa
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grund av de brister som sedan manga
ar rader inom svensk neurosjukvard.
Den forsta Neurorapporten be-
handlade grundldggande fakta kring
sjukvard, neurologi och patient-
perspektiv. Efter tidig och korrekt
diagnos och behandling ér effektiv,
neurologisk rehabiliteringen en
noédvindig forutsittning for bra livs-
kvalitet trots neurologisk diagnos.
Rehabilitering var darfor temat
for Neurorapporten 2015. Virdet av
teambaserad vérd och behandling
var temat for Neurorapporten 2016.
Neurorapporten belyser situationen
ur ett patientperspektiv. I patient-
perspektivet inbegrips i detta
sammanhang ocksa narstdende.
Tidig och korrekt diagnos och
behandling, effektiv rehabilitering
och dndamalsenliga hjalpmedel utgor
tillsammans grundférutsattningar for
en god halsa i enlighet med halso-
och sjukvérdslagens mélsittning.
Med hilsa menas fysiskt, psykiskt
och socialt vélbefinnande, inte bara
franvaro av sjukdom eller skada. Bade
rehabilitering och hjélpmedel regleras
i hélso- och sjukvardslagen.
Sammanfattningsvis syftar halso-
och sjukvardslagen, folkhalsopolitiken
och nationell funktionshinderpolitik
till att medborgarna ska ma bra och
kunna vara aktiva.

Neurorapportens mélgrupper
Primér malgruppen ar de som kan
genomfora fordndringar.
m Politiker, frimst landstingspolitiker
m Beslutsfattare
m Professionen

Sekundir malgrupp ar de som kan
bilda opinion eller pa annat sétt verka
for forandringar.
m Foreningsliv
m Patienter
m Allmanhet

Sveriges sjukvardsregioner

Norra

Norrlands universitetssjukhus, Umea

Uppsala/Orebro

Akademiska sjukhuset i Uppsala
Universitetssjukhuset i Orebro

Karolinska universitetssjukhuset
(Solna och Huddinge)

st /Sydiistra

Universitetssjukhuset i Linkoping

e Ol
Vastra -
Sahlgrenska
universitets-

sjukhuset
i Goteborg

Sodra

Skanes universitetssjukhus
(Lund och Malmo)




FN:s konvention om
rattigheter for personer med
funktionsnedsattning
FN-konventionen giller i Sverige
sedan 2009 och ska jamstéllas med
svensk lag. Den har flera artiklar
som stadgar rattigheter inom Neuro-
rapporternas sakomrade.

Artikel 25 - Hdilsa

Medborgarna har ritt till basta
mojliga hilsa utan diskriminering pa
grund av funktionsnedsittning. Detta
omfattar bland annat tidig upptackt
och dndamalsenliga insatser.

Artikel 26 - Habilitering

och rehabilitering

Tidiga och individuellt anpassade
insatser med deltagande i samhalls-
livet som syfte, ska mojliggoras.

Artikel 20 - Personlig rérlighet
Personlig rorlighet och oberoende
bland annat med hjélp av tillgdng till

kvalitativa hjalpmedel, ska sdkerstillas.

Hjdlpmedel - 2017

Enligt hilso- och sjukvardslagen ska
kommun och landsting erbjuda hjilp-
medel for personer med funktions-
nedsittning. Hjalpmedel dr emellertid
ingen rattighet for patienten.
Begreppet hjdlpmedel kan tolkas
pa olika sitt. Neurologiska diagnoser
ar ofta livslanga och beror livets alla
omraden. For en del diagnoser finns
bra medicinering och rehabilite-
ringsmetoder, fér andra inte. For alla
som berdrs kan hjilpmedel emeller-

"Utan hjdlpmedel blir
sangen mitt hem.”

Ur medlemsenkdt 2017

tid underlitta vardagen. Dirfor ar
hjalpmedel en angeldgen fraga for
Neuroférbundet.

2015 genomfordes en medlems-
enkit som utgdr 0-méatning avseende
nojdhet, hjilpmedlens betydelse for
svarande med mera. 2016 samman-
stillde forbundet en broschyr om
Hjalpmedelsstod dar forbundets
stallningstaganden listades. Dessa
erfarenheter och stéllningstaganden
ligger till grund for drets Neuro-
rapport om hjdlpmedel.

Neuroférbundets hjalpmedels-
arbete syftar till en forbattrad och
mera jamlik hjdlpmedelssituation for
férbundets medlemmar och andra i
motsvarande situation.

Neurorapporten 2017 belyser
hjalpmedel ur patient- respektive
medborgarperspektiv. Rapporten
visar hjdlpmedlens betydelse for
individens delaktighet i samhallslivet
och som verktyg for samhillets Gver-
gripande, politiska malséttning; ma
bra och sjélvstindigt kunna vara aktiv
och delaktig i samhallslivet.

v’ Neuroférbundets mdlsdttning dr
att personliga hjilpmedel regleras i
en rdttighetslag och tillhandahdlls
genom en viilfungerande hjélp-
medelsverksamhet.

Medlemsenkat
Hjalpmedel 2015
Sammanfattningsvis maste hjalp-
medelsforsérjningen utformas sa att
den dverensstimmer med faststélld
nationell funktionshinderpolitik.
Detta innebdr att olika insatser inom
hjalpmedelsomradet maste utgéra
en fungerande helhet, patientlagen
efterlevas och vardgarantin omfatta
aven hjilpmedel.

Utmaningar for att uppna detta ér
bland annat att:

m hjdlpmedelsanvindaren sjélv kan
péverka valet av hjalpmedel

m hjalpmedel dr anpassade efter
anvindarens egna, unika behov

m anvindaren far den traning i att
anvinda sina hjalpmedel som behé6vs
m servicen dr sddan att hjilpmedels-
anvindare aldrig behover vara utan
sina hjalpmedel

Broschyr Hjdlpmedelsstéd
Skriftens budskap ar att avdramatisera
hjalpmedelsanvindning och att den
presumtive hjdlpmedelsanvdndaren
ska ligga steget fore och inte

lata sig begrinsas av tilltagande
funktionsnedsattning. Ett enkelt stod
for att analysera behov, hinder och
mojliga hjdlpmedel, presenteras.

I skriften listas stallningstaganden
som Neuroférbundet gjort i olika
sammanhang som att:

m hjidlpmedel maste regleras i en
rittighetslag

m hjdlpmedel maste ingé i individuell
vard- och behandlingsplan

m hjdlpmedel maste samordnas med
andra insatser som fardtjanst bostads-
anpassningsbidrag med flera

m fritidshjilpmedel maste omfattas av
hjdlpmedelsforsorjningen

"Jag har bland annat
talapparat som
hjalpmedel, om den gar
sonder som har hint
forut, maste jag lamna
den ifran mig. Det ar
valdigt svart nar man
inte kan prata... Det
tycker jag verkligen
maste forbattras.”

Ur hjdglpmedelsenkdt 2015

11



12

Neuroteam - 2016

Neurologiska sjukdomar, skador och
symtom ar komplexa. Det 4r vanligt
att patienterna har flera neurologis-
ka diagnoser samtidigt och dess-
utom andra sjukdomar. Detta leder
till komplicerade livssituationer.
Medlemmarnas erfarenhet ar att
medvetenheten och kunskapen om
kombinationen av flera sjukdomar

ar délig. Multidisciplinért team-
omhédndertagande, neuroteam, dr
emellertid ett etablerat sdtt att hantera
komplexa sjukdomstillstand och livs-
situationer. Neuroférbundets med-
lemsenkat visar att de patienter som
har tillgang till neuroteam upplever
sin livssituation som nagot béttre dn
de som inte har det. De ar dessutom
pétagligt mera nojda med sina vard-
kontakter som sadana.

v Neuroférbundet krdver att
kunskapen om komplexa sjukdoms-
tillstdnd och livssituationer 6kar och
att fler neuroteam etableras.

Farre néjda med rehab

Andel som ar néjda med sin rehabilitering

80 %

2007 2015

Kalla: Neuroférbundets medlemsenkat 2015

Neuroteam 6kar néjdheten

De som har kontakt med neuroteam ar néjdare med varden

B Kontakt med neuroteam [ Ingen kontakt med neuroteam

38 34

33

Ganska
missnojd

Mycket
missnojd

Missnojd

Kalla: Neuroférbundets medlemsenkat 2016

Rehabilitering - 2015

Neurologiska sjukdomar, symtom
och skador ar oftast livslanga var-
for ocksé rehabiliteringsbehovet
ar livslangt. Rehabilitering dr mest
effektiv om den paborjas tidigt och
patienten &r delaktig i upprattandet av
individuell rehabiliteringsplan.
Neuroférbundets medlemsenkéter
visar att bara 12 procent av svarande
upplever att de har en individuell
plan. Andelen var lika ldg redan 2007.
Sambhallets resurser for neurologisk
rehabilitering ér bristfilliga. Nationella
uppgifter om rehabiliteringsresurser,
bade personella och verksamhets-
mdssiga, saknas liksom kvantifiering
av det samlade rehabiliteringsbehovet.
Rehabilitering och vuxenhabilitering
ar inga rattigheter och innebr att
ett tydligt, langsiktigt ansvar for att
tillhandahalla detta saknas.

v’ Neuroférbundet visar att en
parlamentarisk rehabiliterings-
utredning behévs.

v Utredningen madste omfatta
bedémning av behov och utbud,
former for patientmedverkan,
finansiering och rdttighets-
lagstiftning med mera.

Ganska Nojd Mycket
nojd nojd

"Jag sokte ldnge olika
lakare men ingen visste
vad jag led av. Ingen
ville skicka mig vidare.”

Ur medlemsenkdt 2014

Upprusta neurologin
- 2014

Snabba framsteg inom neurologin
medfor att fler patienter behover
kontinuerlig kontakt med specialist-
lakare inom neurologi. Neurologin ar
ojamnt utbyggd 6ver landet. Upp-
skattningsvis behovs totalt ytter-
ligare 300 neurologer. Neurologiska
specialistcentra dr sarskilt angeldgna
for mindre vanliga diagnoser.
Patienterna far manga ganger vénta
alltfor lange pa korrekt diagnos och
gar dd miste om de insatser i form
av medicinering, rehabilitering med
mera som kan oka livskvaliteten och
motverka funktionsnedséttning.

v’ Neuroférbundet bedémer att det
behévs en nationell kraftsamling
kring neurologi, professionens
kompetens madste tas tillvara fullt
ut och att tiden fran symtom till
ritt diagnos och behandling maste
kortas.



PERSONLIGT HIALPMEDEL | ARBETE

Daniel jobbar vidare med servokraft

Efter tva stroke skulle man kunna
tro att dven en person i 35-ars-
aldern dr tamligen utslagen. Men
det giller inte Daniel Nilsson.Via
Arbetsformedlingen fick han till-
gang till en ny servohandske som
arbetshjalpmedel och kan jobba
vidare som mekaniker.

Bland verktygen i Daniel Nilssons
dubbelgarage star hans senaste ska-
pelse, en sa kallad hot rod. Det ér ett
specialbilbygge pa en egenbyggd ram,
underredet ar himtat frain en BMW,
bakpartiet fran en Chevrolet och hyt-
ten 4r frén en Opel Blitz 1953.

— Allt som har en motor &r leksaker
for mig, sager Daniel Nilsson.

Robothandske
Tidigare jobbade han som resemontor
utomlands i Spanien, England, Hol-
land och Tyskland, ocksa f6r marinen
i Karlskrona. Nu ar han mekaniker pa
ett foretag i Kristianstad och har ge-
nom Arbetsformedlingen fatt tillgang
till den robotinspirerade handsken.
Den dr avgorande for bade jobbet
och fritiden, eftersom tvé stroke
har férsvagat den hogerhénte Da-
niel Nilssons hogerhand. Han kan
fortfarande rora handen och det gor
att servohandsken fungerar. De egna
muskelrorelser aktiverar sensorer pa
fingertopparna och han far sedan den
extra muskelkraft han behéver for att
till exempel lyfta en cykel.

Sience fiction-kénsla

Han ska just skruva fast en bult som
haller fast frontgrillen i chassit pa
bilen och klammer at hogerhanden
runt hylsnyckeln. Det surrar svagt
fran den lilla elektriska servomotorn i

., a

- —

Daniel Nilsson kan fortsdtta att arbeta som mekaniker tack vare sitt hjdlpmedel.

fickan utanpé hans arbetsbyxor. Som
hédmtat ur en sience fictionfilm. Han
bestammer exakt vilken kraft han vill
anvinda

Efter mycket anvindning av hand-
sken ocksa under rehabiliteringen,
har han fatt mycket lattare att stricka
ut sina fingrar. Aven sjukgymnasterna
har uppmarksammat de uppmjukade
fingerlederna.

— Naér jag styrketrédnar, kan jag ligga
pé dubbla vikten vid till exempel
dragovningar mot tidigare, eftersom
handsken laser greppet. Det han just
nu brottas med 4r finmotoriken.

-Hogerhanden kénns fortfarande
lite klumpig, men det ska lyckas for
jag dr en envis jakel, skrattar Daniel
Nilsson.

Text: Hakan Sjunnesson
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Funktionell design underlattar livet

jalpmedel regleras framst i ¥ ' - -
H hilso- och sjukvardslagen o A i st
som &r en ramlag. Ur patient- 53 s

perspektiv definieras hjdlpmedel
utifran vilka funktionsnedsattningar
som ska kompenseras. Hjilpmedels-
forsorjningen definierar ddremot
hjalpmedlen utifran anvindnings-
omréde. Ansvaret for finansiering
och tillhandahéllande vilar pa olika
huvudmaén beroende pa anviandning.

De hjilpmedel som férskrivs dr
vanligtvis medicintekniska produk-
ter och omfattas av patientskade-
forsakring. Aven konsumentproduk-
ter kan i vissa fall forskrivas, men da
galler inte patientskadef6rsakringen.
Vid forskrivning ska patientlagens
informationsplikt tillgodoses.

FN-konventionen om rittigheter
for personer med funktionsnedsétt-
ning omfattar dven hjilpmedel. Kon-
ventionen stadgar ocksa att universell
utformning ska tillimpas generellt.
Det betyder att produkter och tjanster
ska utformas sa att de si langt mojligt
kan anvindas av alla manniskor.

Personligt utformade insatser enligt
socialtjanstlagen och lagen om st6d
och service till vissa funktionshindra-
de kan tangera hjalpmedel.

v’ Hjdlpmedel forskrivs i en
patientsituation men anvdénds
i ett medborgarsammanhang.

Jag sparar energi da
jag anvander stastolen.
Energi som jag kan
anvanda till nagot
annat istéllet.”

Ur medlemsenkdt 2017 Johan Gunnarson med egenkonstruerad pdhdngsmotor till manuell rullstol.



Definitioner

Hjalpmedel

Hjalpmedel har ingen enhetlig, juri-
disk definition. Det kan vara sadant
som brukar kallas hjalpmedel och till-
handahalls via hjalpmedelscentraler,
exempelvis rullstol och horapparat.
Det kan ocksa vara produkter som
gar att kopa i vanliga butiker, som
lampliga koksredskap, klader och
mobler. I dag finns dessutom allt fler
it-baserade hjalpmedel som ger kogni-
tivt stod som hjélp att organisera och
komma ihag vardagliga aktiviteter. I
folkmun har ordet hjalpmedel olika
betydelse; verktyg, utrustning, red-
skap, bekvamlighet, stod med mera.

Patientsakerheten &r viktig och
hjalpmedel som forskrivs inom hjélp-
medelsforsorjningen ér oftast klassade
som medicintekniska produkter.
Skulle en vardskada trots detta uppsta
giller patientskadeforsakring.

Vard och behandling utgar fran
diagnostiserade sjukdomar, skador
och symtom, som myastenia gravis,
mg, epilepsi eller inkontinens. Ur
ett patientperspektiv definieras
daremot hjilpmedel utifran vilken
funktionsnedséttning som ska
kompenseras, exempelvis rorelse-,
horsel- eller synnedsattning. Hjalp-
medelsforsorjningen definierar
daremot hjalpmedel utifran anvind-
ningsomrade, det vill siga ett med-
borgarperspektiv. Olika huvudmin
ansvarar for férskrivning, finansiering
och tillhandahallande beroende pé
anviandningsomréde.

Hjdlpmedel for dagliga livsféringen
har nyligen fatt en rekommenderad
anvandning i Socialstyrelsens
Termbank. Den lyder: individuellt
utprovad produkt som syftar till

att bibehélla eller 6ka aktivitet,

delaktighet eller sjdlvstandighet
genom att kompensera en funktions-
nedsittning. Termbanken innehaller
ord och uttryck som ér av betydelse
ur bland annat sidkerhetssynpunkt
inom vérd- och omsorg.

Arbetshjdlpmedel dr personliga
hjalpmedel som behovs i arbetslivet.
Dessa ansvarar Forsdkringskassan,
Arbetsformedlingen och arbets-
givaren gemensamt for. Forsikrings-
kassan och Arbetsformedlingen ger
ekonomiskt stod.

Skolhjalpmedel 4r personliga hjélp-
medel som behovs i skolan. Ansvaret
for dessa delas mellan landsting,
kommun och skola.

Fritidshjalpmedel, det vill séga hjalp-
medel for fritidsaindamal, forskrivs
normalt inte inom landstingens och
kommunernas hjdlpmedelsansvar. P4
en del platser gar det att hyra fritids-
hjalpmedel.

FOTO: GIRAFF

Mobil kommunikationsldsning.

Hjalpmedelsbehov
Over 20 procent av Sveriges befolk-
ning berdknas leva med négon form
av funktionsnedsattning. Nedsatt
rorelseforméga och nedsatt hor-
sel ar vanligast. Neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar finns hos
cirka 5 procent av befolkningen.
Ungefir 70 procent av de hjilpmedel
som forskrivs ér till personer som
ar dldre 4n 64 ér. Eftersom andelen
ildre i samhillet okar forvintas ockséa
behovet av hjilpmedel oka. Aven
efterfragan pa hjalpmedel for kogni-
tion forvintas 6ka.
EU-kommissionen beraknar att
cirka 80 miljoner personer inom
EU har nagon form av funktions-
nedsattning och ISO, internationell
standardisering, beraknar att det finns
650 miljoner personer med funktions-
nedsittning.

Vilfardsteknik

Med vilfardsteknik menas digital
teknik som kan anvéndas for att 6ka
delaktighet, sjalvstandighet, aktivitet
och trygghet for personer med
funktionsnedsattning och anhoriga.
Vilfardsteknik utvecklas och anvands
mycket inom dldreomsorgen. Produk-
ter och tjanster ar emellertid knutna
till behov och inte alder. Exempel

pé vilfardsteknik ar larmsystem,
medicinpdminnare, kommunikations-
hjdlpmedel med mera.

Konsumentprodukter
Konsumentprodukter dr produk-

ter avsedda for privatpersoner och
som distribueras pa den vanliga
konsumentmarknaden. De kan vara
utformade sd att de, for konsumenter
med funktionsnedsittning, leder till
att hjalpmedel inte behovs eller att

de kan fungerar som hjalpmedel. Ett
exempel dr lattoppnade férpackningar
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som gor att det inte behovs sdrskilda
hjalpmedel for att till exempel 6ppna
burkar och annat. Ett annat exempel
kan vara konsumenter som klarar sig
med vanliga gastavar som balansstod
istallet for kryckképpar.

Konsumentprodukter kan i ett fatal
fall forskrivas inom hjalpmedels-
verksamheten. Landsting och kom-
mun har da skyldighet att utvirdera
sidkerheten. Patienten méste dessutom
informeras om att patientskadeforsak-
ring inte giller.

Formgivningsprinciper
Formgivning av produkter och
tjanster paverkar behovet av sarskilda
hjalpmedel.

Universell utformning eller Design
for alla ar snarlika begrepp. De inne-
bér sadan utformning av produkter,
miljoer, program och tjénster att de,
s& langt mojligt kan anvéndas av alla
utan anpassning eller specialutform-
ning. FN:s konvention om rittigheter
for personer med funktionsnedsétt-
ning anger att denna princip ska
tillimpas. Vanligtvis 4r "det som &r
nodvandigt for vissa bekvamt for alla”
Manga produkter befinner sig i grins-
zonen mellan hjilpmedel och kom-
fortprodukter. Det kan exempelvis
vara robotdammsugare, "dramaten”
shoppingvagn, halkskydd, kardborre-
knéppning med mera.

Egentillverkning

Maénniskan &dr uppfinningsrik och
ménga hjilpmedel och andra bra 16s-
ningar har tagits fram av anvindare
sjilva. I det egna behovet och kreativi-
teten finns en stark innovationskraft.

Framgangsrikt foretag
Panthera tillverkar bland annat
varldens lattaste manuella rullstol
och siljer 6ver hela varlden. Fore-

Ratt design minskar hjadlpmedelsbehovet

Med universell formgivning, design for alla, kan allt fler anvanda produkterna,
vilket minskar behovet av sarskilda hjalpmedel.

- Malgrupp allt hégre upp
i pyramiden vid universell
formgivning

T — Malgrupp for traditionell

formgivning av konsu-
mentprodukter

taget har byggts upp av Jalle Jungnell,
sjalv rullstolsanvindare. Nar han pé
1980-talet engagerade sig i idrott

och rehabilitering konstaterade han
att de rullstolar som fanns inte var
andamalsenliga och startade ett ut-
vecklingsarbete.

Regelverk

Tillsammans med tidig, korrekt
diagnos och behandling samt effektiv
rehabilitering dr andamalsenliga
hjalpmedel en nédvindig insats for
att personer med funktionsnedsitt-
ningar ska kunna ma bra och vara
aktiva och delaktiga i samhéllslivet.
Tillhandahallande av hjalpmedel
regleras i nationell lagstiftning och
andra dokument. Sambhillet har en
skyldighet att bedoma behov, utprova,
finansiera och tillhandahélla hjalp-
medel, da detta anses nédvandigt.
Den enskilde har emellertid ingen ratt
till hjalpmedel.

"l och med att jag lever
med en hantverkare tar
man vad man har och gor
vad man behéver...”

Ur medlemsenkdt 2017

Omfattande funktions-
nedsattning

Viss funktionsnedsattning,
exempelvis flertalet dldre

Inga funktions-
nedséttningar

Halso- och sjukvardslagen
(1982:763)

Ny hilso- och sjukvérdslag (2017:30)
giller fran och med april 2017. Den
nya lagen har samma malsittning och
hjalpmedel regleras pa liknande sétt
som i den gamla. Landstingens ansvar
regleras i 8 kap. 7§ och kommunernas
i12 kap. 5.

Hailso- och sjukvardslagen ér
en ramlag som omfattar vard och
behandling. Habilitering, rehabilite-
ring och hjalpmedel ingér i vard och
behandling. Enligt lagens férarbeten
innebér hjdlpmedel “hjilpmedel for
den dagliga livsforingen”

Malsittningen ar en god hilsa
och vard pa lika villkor i hela landet.
Lagen omfattar hela befolkningen
och giller i hela landet. Landsting och
regioner ansvarar for genomférandet
och tecknar avtal med kommunerna
om ansvarsfordelning. I praktiken
uppstar stora regionala och lokala
skillnader vad giller vilken vard och
behandling som erbjuds.

Varje sjukvardshuvudman, det vill
sdga landsting, region eller kommun,
faststéller vilka produkter som kan
tillhandahallas inom deras hjélp-
medelsforsorjning. Olika synsétt
tillimpas. I vissa fall betonas till



exempel behovet av kompetens for
bedémning och utprovning i andra
nodviandigheten ur medicinska,
rehabiliterings- och habiliterings-
massiga aspekter. De hjdlpmedel
som forskrivs ar vanligtvis medicin-
tekniska produkter. Socialstyrelsen
har tillsynsansvaret for hélso- och
sjukvérdslagen.

Ur Hjdlpmedel (SOU 2004:83)

Med hjilpmedel f6r den dagliga

livsforingen menas hjilpmedel som

fordras for att:

m tillgodose grundldggande

personliga behov

m forflytta sig

® kommunicera med omvirlden

m fungera i hemmet och nérmiljén

W orientera sig

m skota vardagslivets rutiner i hemmet

m ga i skolan

m delta i normala fritids- och

rekreationsaktiviteter.
Sammanfattningsvis &r hjélp-

medlens uppgifter att:

m forebygga framtida forluster av

funktion och formaga

m forbittra eller vidmakthalla

funktion och forméga

m kompensera for nedsatt eller

forlorad funktion och formaga att

klara det dagliga livet.

Ur Hiilso- och sjukvdrdslagen

3 b § Landstinget ska erbjuda dem
som ar bosatta inom landstinget och
stadigvarande vistas dér,

2. hjélpmedel f6r personer med
funktionsnedsittning.

Landstingets ansvar omfattar dock
inte hjalpmedel som en kommun
inom landstinget har ansvar for enligt
18 b §. Landstingets ansvar innebér
inte nagon inskrénkning i de skyldig-

Produkter frdn den vanliga konsument-
marknaden kan erbjuda olika grepp.

FISKARS ERGONOMISK

heter som arbetsgivare eller andra kan
ha enligt annan lag.

Tillhandahallande av hjdlpmedel
ska planeras i samverkan med den
enskilde. Av planen ska planerade och
beslutade insatser framga.

Landstinget ska ge den enskilde
mojlighet att vilja hjalpmedel enligt
vad som anges i 7 kap. 2 § patient-
lagen.

18 b § Kommunen ska i samband
med sadan hilso- och sjukvérd som
avses i 18 § forsta - tredje styckena
erbjuda dven habilitering, rehabilite-
ring och hjalpmedel for personer med
funktionsnedséttning.

Landstinget far dven utan
samband med 6verlatelse av ansvar
tor hélso- och sjukvard enligt 18§
traffa 6verenskommelse med en
kommun inom landstinget om att
kommunen ska ha ansvar for hjélp-
medel f6r personer med funktions-
nedsattning.

Vad som sdgs i3 b § tredje stycket
galler dven i fraga om habilitering,
rehabilitering och hjilpmedel for
personer med funktionsnedséttning
som ombesdrjs av en kommun.

Kommunen ska ge den enskilde
mojlighet att vdlja hjalpmedel enligt
vad som anges i 7 kap. 2 § patient-
lagen.

Lag om medicintekniska
produkter (1993:584)
Medicinteknisk produkt ar produkter
som bland annat ska anvindas inom
vard och omsorg, i hemmen och i
offentlig milj6. De kan anvéindas av
sévél personal inom vard och omsorg,
personliga assistenter, patienter och
anvédndare sjalva.

Medicintekniska produkter kan
bland annat anvéindas for behandling
och lindring eller for att kompensera
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en skada eller funktionsnedséttning.
Medicintekniska produkter ska vara
lampliga for sitt endamal enligt
uppstillda kriterier och CE-markta
enligt det medicintekniska regel-
verket. Likemedelsverket ér tillsyns-
myndighet.

Patientlagen (2014:821)
Patientlagen borja gélla 2015. Syftet
ar att framja patientens mojlighet till
sjalvbestimmande och delaktighet
samt att kunna framfora klagomal.
Lagen innebdr bland annat en
informationsplikt. Den 4dr dock ingen
rittighetslag.

Ur Patientlagen

7 kap. Val av behandlingsalternativ
och hjélpmedel

2 § Nir det finns olika hjalpmedel for
personer med funktionsnedséttning
tillgangliga ska patienten ges mojlig-
het att vélja det alternativ som han
eller hon foredrar.

Patienten ska fa det valda hjalp-
medlet, om det med hénsyn till hans
eller hennes behov och till kostna-
derna for hjalpmedlet framstar som
befogat.

Patientsakerhetslagen
(2010:659)

Lagen syftar till att undvika vard-
skador, bade kroppsliga och psykiska.
Forskrivning av hjalpmedel omfattas
av lagen. Forskrivarna ar oftast legiti-
merade i enlighet med patientsiker-
hetslagens krav.

Systematiskt patientsakerhetsarbete
ska bedrivas i vilket patienter och
anhoriga ska kunna delta. Hilso- och
sjukvérdens insatser ska genomforas i
samrdd med patienten. Inspektionen
for vard och omsorg, IVO, ar tillsyns-
myndighet.

ur ett medborgarperspektiv.

Patient-
perspektiv

Hjdlpmedel skapar delaktighet

Hjalpmedlet férskrivs ur ett patientperspektiv, men skapar delaktighet

Halsa

|

Kroppsfunktion
och kroppsstruktur

{

)
Gy AKLIVitE! < Q—
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!

Delaktighet

!

v

Omgivningsfaktorer

I Medborgar-
Personfaktorer perspektiv

Vdrldshdlsoorganisationen WHO:s tolkning av sambandet mellan olika komponenteri ICF,

International classification of function, disability and health.

Konventionen om rattigheter
for personer med funktions-
nedséttning

FN-konventionen giller i Sverige
sedan 2009 och ska jamstéllas med
svensk lag. Konventionens syfte

ar att starka skyddet av ménskliga
rittigheter for personer med funk-
tionsnedsattning. Den fokuserar pa
icke-diskriminering och att undanrdja
hinder. Likhet inf6r lagen, rétt att leva
sjalvstandigt och att delta i samhallet,
personlig rorlighet och utbildning &r
exempel pa ataganden. Artikel 20 om
personlig rorlighet omfattar hjalp-
medel. Artikel 32 om internationellt
samarbete, tar bland annat upp att
underlitta forskning och tillgang till
vetenskaplig och teknisk kunskap
med syfte att forverkliga konventio-
nens syfte.

Ur konventionen

Artikel 20 Personlig rorlighet
Konventionsstaterna ska vidta
effektiva atgérder for att sikerstilla
personlig rorlighet med storsta
mojliga oberoende for personer med

KALLA:WHO

funktionsnedséttning, bland annat
genom att:

a) underlitta personlig rorlighet for
personer med funktionsnedsattning
pa det sitt och vid den tid de sjalva
viljer och till 6verkomlig kostnad,

b) underlatta tillgang for personer
med funktionsnedsattning till hjalp-
medel av kvalitet och andra former av
assistans och annan personlig service,
inklusive genom att gora dem atkom-
liga till rimlig kostnad,

c) erbjuda personer med funktions-
nedsattning och berord personal
utbildning i rorelseteknik, samt

d) uppmuntra tillverkare av hjalp-
medel att beakta alla aspekter av
forflyttningsbehov for personer med
funktionsnedséttning.

Socialtjanstlagen, SoL
(2001:453)

SoL &r en ramlag enligt vilken
kommunen har det yttersta ansvaret
for att invanarna far det stod och den
hjalp de behover. Kommunen ska
skaffa kunskap om livssituationen for
personer med funktionsnedsattning



och planera insatser for dem, kap 5,
7-9 §§. Vilfardsteknik kan tillhanda-
héllas genom beslut enligt SoL.

Lag om stéd och service till
vissa funktionshindrade, LSS
(1993:387)

LSS ér en rittighetslag som reglerar
insatser for personer som ingar i
nagon av lagens tre personkretsar,
utvecklingsstérning och begévnings-
massigt funktionshinder samt andra
fysiska eller psykiska funktionshinder
som inte beror pa aldrande.

Syftet ér att framja jamlikhet i
levnadsvillkor och full delaktighet i
samhillslivet. De insatser som lagen
omfattar dr bland annat bitrdde av
personlig assistent, ledsagarservice
och bostad med sérskild service for
vuxna eller annan sarskilt anpassad
bostad for vuxna.

Personlig assistans

Forarbetena till LSS visade att
levnadsvillkoren f6r personer med
omfattande funktionsnedséttning
var mycket samre 4n for den ovriga
befolkningen. Darfor inréttades ett
personligt utformat stod som inte dr
knutet till specifikt aktivitetsomrade,
vars syfte dr att garantera oberoende
och reellt sjalvbestimmande, person-
lig assistans.

Grénsdragningen kan vara oklar
mellan vad som ar arbetshjilpmedel
for assistenten, som dennes arbets-
givare ska tillhandahalla, och vad sjuk-
vardshuvudmannen ska tillhandahalla
som assistansanvindarens personliga
hjalpmedel.

Diskrimineringslagen
(2008:567)

Bristande tillgénglighet 4r en form av
diskriminering. Diskriminering inne-
bar missgynnande eller krankning.

Inom skola och arbetsliv kan avsak-
nad av lampliga hjdlpmedel bedomas
som diskriminering.

Atgdrder

Exempel pa atgirder som kan kravas
kan vara att ta bort trosklar, lasa upp
menyn pé restaurang eller erbjuda
hjalpmedel som behévs for att kunna
delta i skolan eller pa arbetsplatsen.

Uppdrag

For Neuroférbundet har hjalpmedel
alltid varit en angeldgen fraga. Det
har tagit sig uttryck pa olika sitt;
hjalpmedelsutstallning, medverkan
i utvecklingsarbete, information till
medlemmar med mera.

Pa kongressen 2013 fattades beslut
om att forbundet skulle intensifiera
hjalpmedelsarbetet med inriktning
pé likvérdiga villkor 6ver landet, till-
godose den enskildes faktiska behov,
service och underhéll med mera.

2014 noterade Neuroférbundet med
tillfredsstallelse att ett nationellt regel-
verk och samlat huvudmannaskap
for hjalpmedel utlovades i regerings-
forklaringen. Flera initiativ har tagits
sedan dess. Av Neuroférbundets

"Vissa hjalpmedel
fungerar inte som
forskrivaren tror!

Jag forstar inte hur
upphandlaren kan
inhandla dyra produkter
som inte haller vad de
lovar, ar efter ar

samma sak.”

Ur medlemsenkdt 2017

medlemsenkdter om hjdlpmedels-
situationen 2015 respektive 2017 kan
emellertid ingen upplevd forbattring
avlasas annu.

Hjdlpmedelsutredning
Kommittédirektiv 2015:134

I december 2015 tillsattes en offentlig
utredning om hjilpmedel, Hjdlpme-
del, teknik och metoder for delaktig-
het och sjalvbestimmande. Den ska
redovisas 31 maj 2017.

Utredningen ska se over tillgdngen
till och anvéandningen av hjalpmedel
och ldmna forslag i syfte att oka lik-
vardigheten och minska skillnaderna
i fraga om avgifter och regelverk samt
se 6ver frigan om nationell regle-
ring och samlat huvudmannaskap.
Arbetshjilpmedel omfattas inte av
utredningsuppdraget. Forslagen ska
vara kostnadseffektiva ur ett samhalls-
perspektiv och inte 6ka det offentliga
atagandet.

Utredningen hanvisar till FN-
konventionen om réttigheter for
personer med nedsatt funktionsfor-
maga och konstaterar att full del-
aktighet i samhallslivet kraver tillgdng
till funktionella hjalpmedel.

Regeringsuppdrag

Med motiveringen att god tillgang till
funktionella hjalpmedel &r en forut-
sittning for full delaktighet i sam-
hallslivet i enlighet med funktions-
hinderpolitikens grundldggande mal,
gav regeringen 2014 Socialstyrelsen
ett antal uppdrag.

Uppdragen handlade om olika
former av forskrivarstod, stod for att
oka den enskildes inflytande, ut-
veckling av statistik, kartliggning av
tillgangen till hjadlpmedel med mera.
Uppdragen rapporterades i huvudsak
under 2016.
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Arbetsterapeuten har en central roll

e flesta hjdlpmedel forskrivs

av arbetsterapeuter. For-

skrivningen baseras pa
grundsynen att méanniskan utvecklas
genom aktivitet och forskrivningen ar
personcentrerad. Savil samhalle som
teknik kdnnetecknas av en snabb och
komplex utveckling.

Forskrivarnas kompetensforsorj-
ning och utsuddade grinser mellan
hjalpmedel och konsumentprodukter
ar exempel pa utmaningar som den
raplexa, det vill siga snabba och
komplexa utvecklingen, innebdr.

v’ Hjdlpmedelsverksamheten madste
anpassas till den pagdende, raplexa
utvecklingen for att bdittre sékra
kvaliteten pa hjdlpmedelsforskriv-
ningen.

Forskrivare

Arbetsterapeut

Hjalpmedel kan forskrivas av flera
olika professioner, sdsom arbets-
terapeuter, fysioterapeuter, logopeder
och sjukskdterskor. Den allra storsta
andelen hjalpmedel forskrivs dock av
arbetsterapeuter. Arbetsterapeut ar ett
legitimationsyrke. Detta innebar att
arbetsterapeuten utfor arbetsuppgifter
inom hélso- och sjukvardens omrade
och har ddrmed skyldighet att arbeta i
enlighet med vetenskap och beprévad
erfarenhet samt att dokumentera sina
insatser.

I sitt yrkesutévande star arbetstera-
peuten under tillsyn av Inspektionen
for vard och omsorg, IVO. Syftet
med tillsynen &r att bevaka kvalitet
och sikerhet i varden och forebygga
risker for vardskador hos de per-
soner som far del av insatser fran

vardens olika professioner, ddribland
arbetsterapeutens insatser sisom
hjalpmedelsforskrivning.

Delaktighet i vardagen
Arbetsterapeuters insatser vilar pa
grundidén att ménniskor lar och
utvecklas genom aktivitet. Delaktighet
i vardag och sambhillsliv &r honnors-
ord. Arbetsterapeuters grundliggande
kompetens utgér fran evidensbaserad
kunskap om interaktionen mellan
personens forutsittningar, sisom
vilja, intressen och funktionsfor-
maga, personens omgivande fysiska
och sociala milj6 och de aktiviteter
personen vill eller férvantas gora i sitt
dagliga liv.

Sa gar det till att fa hjalpmedel
Forskrivningsprocessens olika steg

® Bedoma behov av insatser

Forskrivningsprocessen
@ Prova ut, anpassa och vélja

lamplig specifik produkt

Specialanpassa, initiera
och utfarda anvisning
vid behov

@ Instruera och trana

® Folja upp och utvardera
funktion och nytta

Kélla: Socialstyrelsen

Utifran detta arbetar arbets-
terapeuter med att stodja och sporra
ménniskor att sjilva utveckla sina
fysiska, kognitiva och sociala for-
mégor i relation till personens vardag.
En stor del av arbetet handlar dock
om att anpassa vardagsmiljon och
att prova ut, justera och forskriva
olika typer av fysiska och kognitiva
hjalpmedel.

Personcentrering
Vid sina insatser, sasom forskrivning
av hjalpmedel, utgar arbetsterapeuten
fran den person som ska anvinda
hjalpmedlet, den milj6 i vilken
hjalpmedlet ska anvdndas samt i vilka
aktiviteter hjalpmedlet ska anvindas.
Den tekniska kunskapen om
produkten ar naturligtvis viktig, men
arbetsterapeutens strévan efter att fa
produkten att fungera i personens
unika milj6 och aktiviteter 4r &n mer
vasentlig. Arbetsterapeutiska insatser
ar alltid personcentrerade och malet
ar alltid att méanniskor ska fa forut-
sattningar att utfora sina vardagli-
ga aktiviteter som personlig vard,
boende, arbete/studier/skola och lek/
fritidssysselsattning pa ett for dem
meningsfullt sitt.

Forskrivningsprocess

Hjalpmedel som forskrivs inom hélso-
och sjukvérden ar en del av insatserna
inom habilitering och rehabilitering
samt vdrd och behandling.

Att identifiera och bedéma behov
dr nodvéndiga forutsattningar for
att hélso- och sjukvéarden ska kunna
planera och genomfora en vardinsats,
exempelvis forskrivning av hjélp-
medel.



Behovsbedémning
Behovsbeddmningen utgar fran de
behov som patienten sjélv eller per-
soner i patientens omgivning uttalar.
Niér forskrivaren ska bedoma behov
ar det darfor viktigt att patienten ges
mojlighet att vara delaktig. Patientens
behov ska bedomas pa ett jamlikt och
jamstallt satt. Ibland krévs dven extra
insatser, exempelvis tolk eller anvind-
ning av alternativ och kompletterande
kommunikation.

Exempel pa delar som kan inga i en
behovsbedémning ar:
m identifiera behov
m relatera till andra insatser
m folja sjukvardshuvudmannens
regelverk
m formulera mal
m vilja insats

Forskrivning

Det ar forst nar behovsbedémningen
ar klar och beslut har fattats om att
behoven ska atgirdas med hjalpmedel
som sjélva forskrivningsprocessen
borjar.

Forskrivningsprocessens delar
framgar av Socialstyrelsens foreskrif-
ter om anvindning av medicinteknis-
ka produkter i hélso- och sjukvarden
(SOSFS 2008:1). Den foljer ocksé den
generella hilso- och sjukvérdslagstift-
ningen som reglerar sjukvardshuvud-
mannens och hélso- och sjukvards-
personalens skyldigheter.

"Jag vill tréffa en
arbetsterapeut som
forstar mitt behov och
som kan ge mig tips

pa hjialpmedel som
underlattar min vardag...

n

Ur medlemsenkdt 2017

Forskrivningsprocessen kan till-
lampas oavsett om det individuella
hjalpmedlet som forskrivs dr en
medicinteknisk produkt eller en
konsumentprodukt. Foljande steg
ingér i forskrivningsprocessen:

B prova ut, anpassa och vilja lamplig
specifik produkt

m specialanpassa vid behov - initiera
och utfirda anvisning

m informera

m instruera och trdna

m folja upp och utvirdera funktion
och nytta

Det ar forskrivaren som &r ansva-
rig for att alla steg i forskrivnings-
processen utfors. Det dr dock maijligt
att olika hélso- och sjukvardspersonal
hos en eller flera vardgivare kan
ansvarar for ett eller flera steg i
processen.

FOTO: TRIONIC

Prova ut, anpassa och vilja

Valet av lamplig specifik produkt ska
sa langt som mojligt géras i samrad
med patienten. Det dr dock forskri-
varen som ansvarar for att det valda
hjalpmedlet 4r limpligt och motsvarar
patientens behov.

Patienten ska fa information om
vilka hjalpmedel som finns for att
l6sa det aktuella problemet och bidra
till att na det uppsatta malet. Om det
finns olika alternativ som sjukvérds-
huvudmannen erbjuder ska patienten
ges mojlighet att vélja det hjalpmedel
som han eller hon féredrar. Detta
giller under forutsittning att det ar
befogat med hansyn till patientens
behov och till kostnaden.

Vérden ska ges p lika villkor och
sjukvarden ar skyldig att ge individu-
ellt anpassad information. Patienten
ska ha tillgéng till den information
som han eller hon behover for att
kunna vara delaktig och vilja ett
hjalpmedel.

Vid val av lampligt hjdlpmedel
provas olika modeller och anpassnin-
gar av hjalpmedlet. For att utprov-
ningen ska ge ett bra resultat ar det
en fordel att den utfors i den miljo
dér hjalpmedlet ar tdnkt att anvéndas,
alternativt i en annan realistisk miljo.

Specialanpassa
Behov av att specialanpassa en
medicinteknisk produkt, ett hjalp-
medel, uppkommer nér patientens
behov inte kan tillgodoses genom
anpassning av den valda produkten.
Det ar forskrivaren som bedomer
om en specialanpassning behovs
for att patientens behov ska kunna
tillgodoses. Forskrivaren bor forst
undersoka om alternativa hjdlpmedel
finns. Om en specialanpassning
maste goras utfardar forskrivaren,
eller ndgon annan hilso- och
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Hjdlpmedel valt efter behov av intresse,, i detta fallet jakt.

sjukvardspersonal, anvisning for
specialanpassning. Forskrivaren bor
godkdnna hjalpmedlet innan patien-
ten borjar anvdnda det.

Informera

Forskrivare ska ge information om
hjalpmedlet och dess anvandning till
patienten, eventuell nérstidende eller
annan anvandare. Informationen ska
vara anpassad till patientens indivi-
duella férutsittningar. Det &r viktigt
att forskrivaren forsakrar sig om att
patienten har forstatt informatio-
nen. Forskrivaren ska ocksé lamna
bruksanvisning till hjdlpmedlet och,
vid behov, ge patienten en situations-
anpassad bruksanvisning.

Patienten och annan anvéindare ska
ocksé fa information om vart man
vander sig vid behov av underhall
eller vid fordandrade behov.

Instruera och trdna
Den som forskriver ett hjalpmedel
ansvarar for att patienten kan anvan-
da och hantera det. Det innebér att
forskrivaren ansvarar dels for att in-
struera hur hjdlpmedlet ska anvéindas,
dels for att trina patienten att anvén-
da hjilpmedlet. Nar hjdlpmedlet ska
anvédndas av ndgon annan, exempelvis
en narstaende, ska han eller hon fa
motsvarande instruktion och traning.
Att ga igenom bruksanvisningen
tillsammans med patienten ar ett bra

sitt att ge instruktion om hjalpmedlet.

For att lara patienten att anvanda
hjalpmedlet behéver forskrivaren
vilja en metod som dr individuellt
anpassad. Om det behovs en langre
tids traning i att anvinda hjalpmed-
let kan en plan for traning tas fram.
Ibland kan dven en utbildningsinsats
vara aktuell.

FOTO: TRIONIC

Félja upp och utvirdera

Nér patienten har anvént sitt hjalp-
medel en tid ska uppf6ljning goras
for att kontrollera om de uppsatta
malen med hjidlpmedlet har nétts. En
uppfoljning ger ocksé mojlighet att
kontrollera att den information och
de instruktioner som tidigare lamnats
har uppfattats pé ett korrekt sitt.

Vid uppféljning och utvérdering
tar forskrivare tillsammans med
patienten stéllning till om nya och
kompletterande atgérder ska genom-
foras. Regelbunden uppf6ljning och
utvirdering ar sdrskilt viktigt om
patienten har en skada eller sjukdom
med stindigt forandrade forutsatt-
ningar.

Uppf6ljningsansvaret galler fram
till dess att behovet har upphort
eller ansvaret for patienten har tagits
6ver av nagon annan. I vissa fall kan



forskrivningen avslutas pa grund av
att det inte finns fortsatt uppfoljnings-
behov. Forskrivaren ska da informera
om vart och till vem som patienten
eller narstdende ska vinda sig om
forutsittningarna forandras.

Utmaningar

Vi lever i ett raplext samhille som
kannetecknas av snabba och kom-
plexa fordndringar. Detta géller inte
minst den tekniska utvecklingen
kring hjdlpmedel och vilfardsteknik
som gér allt snabbare. Men med tanke
pé den demografiska utvecklingen

vi ser, med allt fler multisjuka dldre
och allt fler som lever med kroniska
sjukdomar och funktionsnedsittning-
ar, sa kommer ocksa allt fler behova
hjalpmedel av olika slag. Denna
utveckling ar forenad med ménga
utmaningar. Den kommer stélla krav
pé den kompetens som finns hos de
professionella yrkesutévare och den
kommer stilla krav pa hilso- och
sjukvérdens organisation och kompe-
tensforsorjning, samt pa hjalpmedel-
sanvindarna sjélva.

Brist pa forskrivare

En viktig forutséattning for att mota
framtidens utmaningar ar att det
finns tillrackligt manga forskrivare.
Efterfragan pa arbetsterapeuter okar
mer 4n tillgdngen, vilket dven galler
andra professioner inom omradet.
Redan idag vittnar arbetsgivare om
stora problem att rekrytera arbetste-
rapeuter till de tjanster som utannon-
seras och enligt prognoserna véntas
efterfrigan pa arbetsterapeuter 6ka
kraftigt fram till &r 2035. Enligt SCB
kommer det finnas ett underskott pa
1600 arbetsterapeuter sa snart som ar
2035, och redan idag har vi en brist
arbetsterapeuter och en rekordlag

arbetsloshet. Det utbildas helt enkelt
for fa arbetsterapeuter idag for att
kunna tacka det behov som finns.
Bade pa kort och pé lang sikt ar den
bristande tillgdngen pé arbetsterapeu-
ter ett stort hot mot att personer ska
fa de hjilpmedel de behéver. Om inte
fler arbetsterapeuter utbildas kommer
bristen pa forskrivare leda till stort
lidande f6r individen och stora kost-
nader for samhillet.

Kompetensutveckling

En annan viktig forutsattning infor
framtiden dr att forskrivare har

den kompetens de behover for att
exempelvis kunna foresld ratt typ av
hjalpmedel och ge det rad och stod
personen behover kring sitt hjélp-
medel.

Tyvérr far manga forskrivare i dag
inte tillrackliga forutsittningar for
att 4gna sig 4t den kontinuerliga
kompetensutveckling som de behover
for att bibehalla sin legitimations-
kompetens. I relation till den snabba
tekniska utveckling som sker inom
hjalpmedelsomrédet ér detta sérskilt
bekymrande. Om hjalpmedel ska
kunna forskrivas pé ett sikert sitt och
med hog kvalitet dven i framtiden
maste halso- och sjukvardens huvud-
mén ta sitt arbetsgivaransvar nar
det giller kompetensutveckling for
arbetsterapeuter och andra professio-
ner som forskriver hjalpmedel.

Grdnser suddas ut
En ytterligare utmaning kring hjalp-
medel 4r att granserna mellan vad
som &r ett hjdlpmedel och vad som ér
en vanlig konsumentprodukt suddas
ut allt mer. Allt fler produkter som
torskrivs som hjalpmedel finns i dag
ocksd pa den 6ppna marknaden.
Andra produkter, saisom smarta
telefoner, dr exempel pa vanliga

konsumentprodukter som istél-

let kan anvéndas som ett kognitivt
hjalpmedel, men dér anvindaren

kan behova stod eller hjilp med an-
passningar av exempelvis en arbets-
terapeut. Detta dr en utveckling som
troligtvis kommer fortsétta 4n mer
framover, men som nuvarande hélso-
och sjukvéardsorganisation inte ar
rustad for att mota.

Vem tar ansvar?

I nuvarande system ar en legitime-
rad hilso- och sjukvardspersonal,
exempelvis arbetsterapeut, alltid
personligt ansvarig for de rad som
ges dér den egna yrkeskunskapen an-
vands. Nar det giller individuella rad,
till exempel inkdp av en specifik pro-
dukt, ar det en halso- och sjukvards-
atgird och méste da dokumenteras

i patientens journal samt f6ljas upp.
Detta fungerar bra s lange anvinda-
ren har kontakt med en arbetstera-
peut eller annan hélso- och sjukvards-
profession, men vem bistar en person
som inte har den kontakten?

I en iver efter att sdnka hadlso- och
sjukvardens kostnader finns har
ocksa en risk att allt fler hjalpmedel
kommer betraktas som egenvard,
det vill sédga att personen sjilv koper
produkten utan narmare kontakt med
en forskrivare. Vem tar da ansvar for
att anvandaren far ratt information
och att hjalpmedlet anvands pa ett
sdkert sitt. Rad och stdd krig hjalp-
medel som anvdndaren kopt sjalv
maste organiseras pa ett battre sitt
framover sé att personer som ér i
behov av hjilpmedel far tillgang till
de produkter som de behéver for att
fa sin vardag att fungera pa basta och
sakraste stt.

Text: Sveriges Arbetsterapeuter
Ida Kdhlin, Fil. dr, forbundsordférande
och Dina Jacobson, jurist
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SAMHALLSEKONOMI

Hjalpmedel dar lonsamt for hela samhallet

tvarderingar har visat att
U hjalpmedel dr samhéllse-

konomiskt 16nsamma. Det
kravs emellertid att beslutsfattare har
kunskap om vilka hjalpmedel som

finns och att forskrivningen gors pa
ett noggrant satt.

v Andamadilsenlig hjédlpmedels-
férsorjning gynnar samhiills-
ekonomin.

Okad livskvalitet

Av flera skil dr det viktigt att ha ett
samhillsekonomiskt perspektiv pd
hjalpmedel. For det forsta dr hjalp-
medel ofta billiga och vissa typer

av hjilpmedel, framst it-baserade,
tenderar att bli allt billigare i takt med
den snabba tekniska utvecklingen

pé omradet. Vidare dr den sam-
hillsekonomiska intédktspotentialen
stor for hjdlpmedel. Det beror pé att
hjalpmedlen dels har positiva bade
ekonomiska och icke-ekonomiska
effekter for anvindaren. Men de har
ocksa ofta betydande positiva externa
effekter, 1 form av minskat behov av
stod- och hjélpinsatser fran samhéllet,
anhoriga, vinner med flera Den vik-
tigaste positiva effekten uppkommer
dock vanligen f6r anvindaren i form
av Okad livskvalitet. Sddana eftekter
ska beaktas i en samhéllsekonomisk
analys. De dr dock svara att kvanti-
fiera i pengar, men de bor beskrivas
utforligt. Det finns ocksé metoder for
att kvantifiera dem.

Utvédrderingar

En rad utvarderingar av hjalpmedel
har gjorts, bade pé universitet och
hogskolor i Sverige och i andra lander.
Manga studier har ocksé genomforts

pé initiativ av olika myndigheter och
organisationer i Sverige, frimst Hjalp-
medelsinstitutet. Samhallsekonomiska
utvidrderingar av hjdlpmedel dr kom-
plicerade och kréver ofta omfattande
statistik, intervjuer och avancerade
analyser.

De flesta utvirderingar visar att
hjdlpmedel &r 16nsamma for sam-
hillet, sarskilt om man beaktar véardet
av Okad livskvalitet for anvdndarna.

I en genomgéng av svensk och
internationell litteratur, som utforts
pé initiativ av Socialstyrelsen, ar
slutsatsen att det finns vetenskapliga
belédgg for att hjdlpmedel ar lonsamma
saval for samhallet i stort som for stat,
kommun och landsting. Hjalpmedlen
bidrar ocksa till 6kad livskvalitet for
anvdndarna och deras nirstdende.

Rorelsenedsattning
Nir det géller hjalpmedel for personer
med rorelsenedséttning har kostnads-
effektiviteten av eldrivna rullstolar
granskats i nagra studier. Slutsatsen
ar att eldrivna rullstolar ger god
kostnadseffektivitet, om man ocksa
beaktar den forbattrade funktionsfor-
méga som hjalpmedlet kan medfora.
En annan typ av hjilpmedel for
rorelsenedsattning handlar om

"Jag arbetar heltid med
kvalificerat arbete.

Om jag skulle halla
tilgodo med de
hjalpmedel jag erbjuds
skulle jag inte kunna
arbeta sa mycket som

jag gor.”

Ur medlemsenkdt 2017

robotar som underlittar den dagliga
livsforingen. Ett exempel ar dtrobotar,
ddr en studie fran Danmark visar att
man uppnar kostnadstdckning redan
efter sju ménader for samhaéllsekono-
min. Dessutom upplevde anvindarna
okad livskvalitet, nér de sjdlva kunde
ita i eget tempo och inte behovde
kdnna sig stressade av att bli mata-

de av personal. I Sverige pagar ett
utvecklingsarbete med att ta fram en
duschrobot, som gor att man pa egen
hand ska kunna duscha och dven ta
sig in i duschkabinen fran en rullstol.

Kognition

Hjilpmedel for kommunikativa och
kognitiva funktionsnedsattningar
avser bland annat minneshjalpmedel,
som underlattar den dagliga tillvaron.
Det kan vara i form av en handdator
eller en mobiltelefon med sérskilda
appar for olika minnes- och larmfunk-
tioner. En svensk studie av handdato-
rer visar att kostnadstickning uppnas
redan efter mindre én ett &r for sam-
hillsekonomin. Aven f6r kommun,
landsting och stat blir lonsamheten
mycket hég. Det har ocksa visats att
hjalpmedel av denna typ okar moj-
ligheterna till jobb och studier. Flera
utvirderingar visar ocksa att hjalp-
medlen ger 6kad sjalvkinsla, trygghet
och livskvalitet hos anvandarna.

Larm

Ett annat exempel pa hjilpmedel
inom denna grupp dr mobila larm.
Larmet 4r en enkel form av mobil-
telefon med gps-funktion och ser

ut som ett storre armbandsur. En
person som gatt vilse eller ramlat och
inte tar sig upp, kan larma genom en
enkel knapptryckning. Larmet gér dé&



Mobilt larm skapar livskvalitet och trygghet.

till anhoriga eller vardpersonal som
personen kan prata med direkt och
de ser pé en karta positionen. Enligt
den samhillsekonomiska kalkyl

som gjorts i Sverige dr larmet 16n-
samt redan efter tre, fyra manaders
anvindning. Okat vilbefinnande hos
anvandaren och 6kad trygghet for
bade anvandare och anhoriga till-
kommer som positiva faktorer.

Boende

Det finns ocksé en rad hjalpmedel

i bostaden for personer med olika
funktionsnedsattningar, som under-
lattar den dagliga livsforingen och gor
att man kan bo kvar hemma. Exempel
pé sadana hjalpmedel ar trygghets-
larm, r6k-, brand-och virmedetekto-
rer samt fall-och dorrsensorer. Andra
exempel ar bildtelefon, sakletare,

automatisk nattlampa och minnes-
hjalpmedel. Den tekniska utveckling-
en dr snabb pa detta omrade och nya
hjalpmedel utvecklas kontinuerligt.
Har finns flera internationella studier.
Den samlade bilden é&r att hjalpmedel
av detta slag ar klart Ilonsamma. De
bidrar till 6kad sjalvstandighet och
livskvalitet f6r anvdndaren och till
minskad belastning pa nirstdende
samt reducerade vird- och omsorgs-
kostnader for samhallet.

Forskrivning

En viktig férutsittning for dessa
positiva resultat ér att forskrivningen
av hjalpmedel gors pa ett noggrant
satt, nar det galler behovsbedémning,
utprovning, uppf6ljning med mera. I
flera av studierna har brister upp-
mérksammats pa dessa punkter.

FOTO: POSIFON

Kunskapsspridning
Kunskaperna om vilka hjalpmedel
som finns och vilka ekonomiska
effekter de medfor ér bristfilliga hos
beslutsfattare bade pd kommunal och
statlig niva.

En vanlig invandning fran fore-
tradare for kommun och landsting
ar att hjalpmedlen inte dr I6nsamma
pé denna niva, utan bara fér sam-
hillsekonomin i stort. Utvédrdering-
arna visar emellertid att hjalpmedel
i allmanhet dr I16nsamma éven for
kommun och landsting. Det dr darfér
viktigt att de utvarderingar som finns
far en bittre spridning och att flera
utvéarderingar gors.

Text: Ake Dahlberg,
Fil.dr.i nationalekonomi,
konsult i eget féretag
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Personliga hjalpmedel ofta oumbarliga

av Neuroforbundets medlemmar,

spridda 6ver landet, beskrivit sitt
forhallande till hjalpmedel. Svaren
beddms ge en representativ bild av
hjalpmedelssituationen for personer
med neurologiska diagnoser. Svaren
indikerar emellertid att hjalpmedels-
situationen &r olika tillfredsstéllande i
olika delar av landet.

Sammanfattningsvis har hjalpme-
del olika innebord for personer med
olika behov och forutsittningar och
det dr svart att skilja hjdlpmedel fran
andra insatser. For flertalet svarande
har hjalpmedel stor betydelse for
mojligheten att vara delaktig i sam-
héllslivet. Samtidigt &r ménga mindre
nojda med sin hjilpmedelssituation
och hilften uppger att de inte har
ndgon trygg situation om deras
hjalpmedel gar sonder. Manga képer
hjalpmedel sjilv trots ldga inkomster.
Frisvaren antyder en viss upp-

givenhet vad giller att fa tillgang
till de hjalpmedel man anser sig
behova. Samtidigt uttrycker manga
en positiv livssyn och férhoppningar
forknippade med hjalpmedel.

I olika enkéter har omkring 2000

v’ Neuroférbundet har god kdnne-
dom om hjdlpmedlIens betydelse
fér medlemmar med neurologisk
sjukdom, skada eller symtom.

Hjalpmedelsenkat

Neuroférbundets verksamhet baserar
sig pd medlemmarnas situation

och forutsittningar. Medlems-
unders6kningar dr dérfor ett viktigt
instrument for att beskriva nulage
och dra slutsatser om behov av
insatser och nédvindig utveckling.

Undersokningarna bestér vanligtvis
av fasta svarsalternativ och mojlig-
heter till frisvar.

Hjalpmedelsenkdten 2017 hade
som huvudsyfte att ge en bild av
hjalpmedlens betydelse f6r medlem-
marna och hur nojda de dr med sin
hjalpmedelssituation. Eftersom hjlp-
medel inte dr ett entydigt begrepp fick
svarande sjilv bedoma vad som &r
hjalpmedel for dem.

Enkater

0-mdtning 2015

For att kunna bedéma hur med-
lemmarnas hjalpmedelssituation
fordndras gjorde Neuroférbundet en
medlemsundersokning, 0-métning,
varen 2015. Enkiten skickades ut
till 7663 medlemmar som uppgett
e-postadress. 2955 svarade vilket ger
en svarsfrekvensen pa 39 procent
och av dem uppger 65 procent att

de anvinder hjilpmedel, ytterligare
7 procent uppgav att de behover
hjalpmedel och 17 procent att de
inte vet om de behover hjalpmedel.
0-métningens svar bygger saledes pa
svar fran upp till 2170 personer.

Fritt val 2015

Hosten 2015 utvarderade Social-
styrelsen forsoksverksamheten med
Fritt val av hjilpmedel. Neurofor-
bundet gjorde da en begrinsad

"Jag klarar mig inte ens en
timme utan hjalpmedel.
Fasar 6ver hur det gar om
det skulle ske.”

Ur medlemsenkdt 2017

medlemsenkat till medlemmar i de
lan dar forsoksverksamhet forekom
och som i den nyligen genomférda
hjalpmedelsenkdten uppgett att det
gick bra att kontakta dem.

Totalt 22 personer hade sjalv
anvént Fritt val, 17 av dem anvinde
rorelsehjalpmedel. For nastan alla var
hjidlpmedelena viktiga for delaktig-
heten i samhallslivet.

Neurosjukvdard 2016

Som underlag for Neurorapporten
2016 om neuroteam med mera,
skickades en enkit om neurosjukvérd
ut i april 2016. Denna enkét inne-
holl bland annat fragor om diagnos
och symtom samt livskvalité. Svars-
frekvensen var 39 procent och av dem
uppgav 87 procent att de hade egen
diagnos, 2 839 personer.

Medlemsundersékning 2016
Hosten 2016 genomférde Neuro-
forbundet en medlemsundersokning
som gick ut till alla medlemmar, bade
som e-post och via pappersformular.
Svarsfrekvensen var 31 procent.

I denna undersokning ingick fragor
om vilka intresseomrade medlemmen
har och hur linge man varit medlem
med mera. Hjdlpmedel var ett bland
manga intresseomraden. Svar via
e-post respektive pappersformuldr
kan sérskiljas.

Hjdlpmedel 2017

I januari 2017 skickade Neuro-
forbundet ut en medlemsenkit om
hjalpmedel liknande den 2015 till de
nu 8391 medlemmar som uppgett
e-postadress. 2952 svarade vilket ger
en svarsfrekvensen pa 35 procent.
Flera frégor var identiska med 2015



Hdlsobefrdmjande hjdlpmedel.

FOTO: MALIN HOELSTAD

men de lag inte i samma ordning.
Aven denna gang uppgav 65 procent
av dem som svarade att de anvander
hjalpmedel, 1930 personer. Férutom
fragor om hjalpmedel ingick fragor
om diagnos och symtom, livskvalitet
och inkomst. Dessa fragor besvarades
bara av dem som uppgett att de
anvinder hjdlpmedel.

Jamférelser

Neuroférbundets hjilpmedels-
engagemang ar langsiktigt och syftar
till en battre och mera likvérdig hjalp-
medelsforsorjning. Svar fran olika
undersokningar kan jaimforas for att
ge en sa heltdckande bild som mojligt.
m Fragor om hjélpmedelsanvindning,
nojdhet och hjilpmedelenas betydelse
var identiska i de bada hjalpmedels-
enkiterna.

m Fragor om diagnoser och symtom
samt livskvalité ingick i enkiten om
neurosjukvérden 2016 och i hjilp-
medelsenkiten 2017.

m Inkomstuppgifter ingick for forsta
gangen i hjalpmedelsenkiten 2017.

m Hjilpmedelsfragans vikt i for-
héllande till andra intresseomraden
belyses i medlemsundersokningen
2016.

Bortfall
Enkiterna, forutom medlems-
undersokningen 2016, har bara gatt
ut till de medlemmar som uppgett
e-postadress. De har gatt ut till bade
dem som till medlemsregistret upp-
gett att de har egen diagnos och till
dem som uppgett att de inte har det.
Hjalpmedelsenkdten 2017 har legat
ute ett par veckor och paminnelser
har sénts ut. Inflodet av svar har
foljts under tiden. Respondenter
som anvander hjalpmedel eller har
egen diagnos har svarat snabbt och
efterhand som tiden gatt har andelen
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"Jag behover tlllbehor
till elmopeden sa att jag
kan transportera inkop,
till exempel matkassar,
och lattare fa med

mina yngsta barn.”

"Da jag ar nyfiken och
framat har jag sjalv sett
till att jag fatt det jag
behover, har ej blivit
tillfragad. Har ocksa
sjalv sett till att jag fatt
rullstolskurs.”

"Jag har behovt
sjukanmala mig flera
ganger for att rullstolen
behover repareras.”

"Tack vare min Segway
kan jag fortsétta arbeta,
ta mig runtistani
affarer och sa vidare.
Jag dr den som handlar
all mat i hushallet.”

"Jag kan inte skriva
tenta pa 20-30 sidor
for hand eller pa deras
dator. Min specialdator
far jag inte anvanda.”

Ur medlemsenkdt 2017

hjalpmedelsanvéndare respektive
svarande med egen diagnos sjunkit.

v Sannolikt dr andelen hjdlpmedels-
anvdndare mindre bland dem som
inte besvarat enkdten dn bland dem
som svarat.

Medlemsundersékningen 2016 visar
att de som uppger att hjalpmedel hor
till de intressefrdgor som &r viktigast
for dem har svarat via pappers-
formuldr i storre utstrackning dn
Ovriga.

v Sannolikt dr andelen hjdlpmedels-
anvindare och intresset for hjélp-
medel stérre bland de medlemmar
som inte uppgett e-postadress dn
bland dem som deltagit i de e-post-
baserade hjdlpmedelsenkdterna.

Om svarande

Eftersom det sannolikt dr ungefar
samma personer som besvarat en-
kdterna visar inte bakgrundsuppgifter
som kon, alder, sysselsittning och
bostadsort nagra storre skillnader.
Svarsalternativen ar emellertid inte
identiska. Nasta 70 procent dr kvinnor
och ungefir lika ménga 4r mellan 20
och 64 ér. Hilften uppger att deras
huvudsakliga sysselsattning ér pensi-
ondr. Pensiondr innebir inte néd-
vandigtvis alderspensiondr eftersom
gamla begrepp som sjuk- och fortids-
pensionir lever kvar.

Tillforlitlighet

Neuroforbundet har omkring 3 000
medlemmar som besvarar férbundets
e-postenkdter och ger uttdmmande
beskrivningar av sina behov, intres-
sen och erfarenheter. Detta ger en
svarsfrekvens pa mer 4n en tredjedel.
Av dessa anvander omkring 2000
personer hjilpmedel. Dessa med-

lemmar besvarar hjalpmedelsfragor
och beskriver uttommande i frisvar,
sina erfarenheter och synpunkter.
Svaren pd likvardiga fragor ar relativt
samstdimmiga i de olika under-
sokningarna.

v Enkdtsvaren ger en tillforlitlig
beskrivning av hur Neuroférbundets
medlemmar upplever sin hjlp-
medelssituation.

Svarsfrekvens och spridning 6ver
savil diagnoser, alder och syssel-
sattning som geografiskt, ar god.

v Enkdtsvaren bér ge en bra bild
av situationen i landet fér personer
med neurologisk diagnos och deras
erfarenhet av och synpunkter pa
hjdlpmedel.

Diagnos, skada
eller symtom

Den diagnos som flest svarande upp-
ger sig ha ar ms, 56 procent. Direfter
uppges flera diagnoser och symtom,
i storleksordningen 10-20 procent,
som alla kan péverka hjilpmedels-
behovet.

Andra diagnoser och symtom som
kan paverka hjalpmedelsbehovet och
som uppges av omkring 5 procent
och mindre ér cp, epilepsi, Parkinsons
sjukdom, stroke med flera. Mer dn
varannan svarande uppger mer 4n en
diagnos eller symtom.

Uppgivna diagnoser, skador och

"Jag har hamnat
i ett neurologiskt
diagnostrask.”

Ur medlemsenkdt 2017



Flest lever med ms

Vanligaste diagnoser och symtom

56 %

1714 12 12 44 9

Kalla: Neuroforbundets medlemsenkat 2017

symtom Overensstimmer val med
enkdten 2016 om neurosjukvarden.

I frisvaren uppger pafallande ménga
att de dven har reumatism och nedsatt
syn.

v Patienten kan ha flera diagnoser,
skador och symtom samtidigt vilka
madste beaktas vid bedémning av
hjdlpmedelsbehovet och val av
hjdlpmedel.

Tillgang till hjalpmedel
och n6jdhet

75 procent av svarande anger att
de har de hjalpmedel de behover
och samma andel &r néjda med sin
nuvarande hjilpmedelssituation.
2015 var motsvarande andel 72
procent respektive 73 procent.
Svarande har méjlighet att speci-
ficera vilka hjdlpmedel de behover.
Flertalet uppger olika typer av
ganghjalpmedel och rullstolar. En
annan typ av hjilpmedel ar kogni-
tiva hjalpmedel som minnesstod och

datoranpassningar. Exempel pa andra
hjalpmedel dr inkontinenshjalpmedel,
rostforstarkare, strump-pa-dragare,
smahjalpmedel f6r matlagning, maltid
och hygien, larm med mera. Ménga
tar ocksa upp behovet av hjalpme-

del som mojliggdr att komma ut i
naturen. Frisvaren speglar en viss
uppgivenhet vad giller att fa tillgang
till andamélsenliga hjalpmedel.

v 25 procent av svarande dr inte
néjda med sin hjdlpmedelssituation
och har inte de hjdlpmedel de upp-
lever sig behéva.

Svarande fick sjilva bedoma vad de
betraktar som hjilpmedel. Frisvaren
speglar stor spridning av vad som
upplevs som hjalpmedel. Manga
frisvar handlar om andra insatser som
bostads- och bilanpassning, rehabili-
tering, fardtjanst med mera. Frisvaren
tar ocksa upp konsumentprodukter
som koksredskap och dylikt. Andra
frisvar ber6r olika aktiviteter och
olika huvudman.

v’ Hjédlpmedel har viildigt olika
innebérd for olika personer.

Hjalpmedel, anpassning
och traning

Svaren pa frégorna om val av hjalp-
medel, individuell anpassning och
mojlighet att trana att anvinda dem,
ar i princip identiska 2015 och 2017.
Drygt 10 procent har inte varit del-
aktiga i valet av hjalpmedel och inte
erbjudits individuell anpassning eller
traning trots upplevt behov av det.

v’ Bland svarande finns omkring 200
personer vars hjdlpmedel inte med
sdkerhet dr indamadlsenliga for dem.

Service och lan
av hjalpmedel

Nistan 40 procent av svarande saknar
omedelbar service och dver hilften
kan inte ldna ett hjalpmedel under
tiden da det egna &r ur funktion. Till
detta ska ldggas att manga uppger att
de inte vet vilka mojligheter de har.
Svarsfrekvensen ar néstan identisk
2015 och 2017.

v Situationen da hjdlpmedel dr ur
funktion dr otillfredsstdllande.

Kop av hjalpmedel

Fragan om huruvida svarande kopt
néagot hjalpmedel sjilv ar ny i hjélp-
medelsenkiten 2017. 60 procent
uppger att de kopt hjalpmedel sjdlva.

I frisvaren har svarande gett
exempel pa hjalpmedel som de kopt.
Manga uppger forflyttningshjélp-
medel som kryckkippar, rollatorer,
rullbord, hopfillbar manuell rullstol,
elrullstol, elscooter, sitt-Segway,
hopvikbar cykel med mera.

Utrustning till kok och sovrum
som avlastningskuddar, kedjeticke
och specialmadrass uppges ocksa.
Ett annat omrade dr klddesplagg som
kompressionsplagg, stodstrumpor och
kylvastar.

Minga uppger att de kopt hjélp-
medel som de kan ta med i bilen
eller anvinda pa resor. Likasa raknar
manga upp hjalpmedel som de kopt
for att anvand pa sommarstéllet.

v’ Mdnga képer sjilv produkter
som de betraktar som hjédlpmedel
och som har central betydelse for
den dagliga livsféringen och livs-
kvaliteten.
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Arsinkomst

Fragan om ungefirlig drsinkomst

ar ny for hjdlpmedelsenkiaten 2017.
Inkomstgrupperna ar oprecisa

och svéra att jamfora med officiell
inkomststatistik. 70 procent av
svarande uppger en arsinkomst pa
250000 kronor eller mindre vilket
motsvarar en ménadsinkomst under
21000 kronor. Uppskattningsvis ar
motsvarande andel for riket ungefér
50 procent. Medianinkomsten i riket
for 2015 ar 261038 kronor.

10 procent av de svarande uppger
att deras arsinkomst ar under 100000
kronor. Andelen 4r néstan dubbelt
s& stor bland kvinnorna som bland
mannen. Sjuk- och aktivitetsersatt-
ning liksom enbart garantipension
ger en arsinkomst strax under 100 000
kronor.

En analys av enkitsvaren fordelade
pa de olika inkomstgrupperna visar
att bland svarande med en arsinkomst
6ver 500 000 kronor finns relativt
ménga med amyotrofisk lateralskleros,
als, polyneuropati och ryggmargs-
skada. P4 motsvarande sitt finns bland
dem som har en arsinkomst under
100000 kronor forhallandevis manga
som har cp, hjarntrotthet, kognitiva
svarigheter och smarta.

Svarande med en drsinkomst 6ver
500000 kronor ér i storre utstrack-
ning mén 4n kvinnor och férhal-
landevis manga forvérvsarbetande.
Pensionirer ar den enskilt storsta

"Alla de har sakerna
kostar sa man hoppar
over och koper en sak da
och da nar man kédnner
att man har rad.”

Ur medlemsenkdt 2017

De flesta har lagre manadsinkomst &n 21 000 kronor

Inkomstfordelning fore skatt

B xvinna [ Man

63 %

Under 101 000- 251 000-
100 000 250000 370000
kronor kronor kronor

Kalla: Neuroférbundets medlemsenkat 2017

Hjdlpmedel ger delaktighet

Hjalpmedlens betydelse for delaktighet
i samhallslivet

57%

G‘Vo 5% 2%

Kélla: Neuroférbundets medlemsenkat 2017

gruppen bland dem som uppger en
arsinkomst under 100 000 kronor.
Familjesituation och transfere-
ring ingér inte i fragestédllningen.
En grov uppskattning pekar mot
att lag- och medelinkomsttagare &r
overrepresenterade bland svarande
samt héginkomsttagare under-
representerade i forhallande till riket
som helhet. Fragan har inget stort
bortfall och har métts vl av svarande.

371 000- Over
500 000 500 000
kronor kronor

v For att bedéoma madlgruppens
mdjligheter att sjdlv finansiera
dndamadlsenliga hjédlpmedel
behdéver de privatekonomiska férut-
sdttningarna studeras ndrmare.

Delaktigheti
samhallslivet

Bade 2015 och 2017 uppger néstan
90 procent av svarande att deras
hjalpmedel har stor betydelse eller
ar en forutsittning for delaktighet i
samhallslivet.

v Andamadilsenliga hjélpmedel éir
en nédvdndig forutsdttning for att
samhidillets mal fér funktionshinder-
politiken, delaktighet i samhdllslivet,
ska kunna tillgodoses.

Livskvalitet

Den enskilt storsta svarsgruppen, 45
procent dr de som uppger att de har
en ganska bra livskvalitet. 9 procent
uppger att deras livskvalitet 4r mycket
bra. Bilden 4r nagot mera positiv

an den som gavs 2016 i enkdten om



Var femte har dalig livskvalitet

De tillfragades upplevelse av sin livskvalitet
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Kalla: Neuroférbundets medlemsenkat 2017

neurosjukvérden dér 27 procent upp-
gav nagon grad av dalig livskvalitet
mot 20 procent i den aktuella hjalp-
medelsenkiten.

Minniskan generellt anpassar sig
efter den radande situationen och
mitningar av vilbefinnande och lik-
nande parametrar visar normalt inga

Hjdlpmedel olika viktigt i lanen

stora skillnader mellan olika befolk-
ningsgrupper. Detta kan forklara de
forhallandevis positiva upplevelser
som enkdterna visar. Detta leder
samtidigt till att &ven sma skillnader
mdste tas pa stort allvar

v’ En hypotes dr att hjilpmedel, trots
en otillfredsstdllande hjdlpmedels-
situation, i ndgon grad férknippas
med mdjligheter.

Medlemsundersdkning
2016

Enkéten skickades, till skillnad mot
ovriga enkiter, som bade e-post och
pappersformulér. Andelen som upp-
gav hjilpmedel som en av tre intresse-
fragor var stérre bland dem som
anvénde pappersformulér &n e-post.
De som anvinde pappersformular
ar nagot dldre och har varit medlem
nagot langre dn ovriga svarande.

I jamforelse med tidigare liknande
medlemsunders6kning ar intresset for

I Skane och Ostergétland r hjalpmedel en viktig fraga for Neuroférbundets medlemmar.

25%
Andel svarande Andel svarande

20 som bor som uppgett hjalpmedel
i respektive lan som intresseomrade
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Kalla: Neuroférbundets medlemsundersékning 2017

hjalpmedel betydligt storre i denna
undersokning. De som prioriterar
hjalpmedel som intressefraga, oavsett
svarssitt, skiljer sig fran 6vriga sva-
rande i nagra avseenden.

m De har nagot hogre élder, bryt-
punkten gar vid 60 ar.

m De har varit medlemmar lidngre,
brytpunkten gér vid 5 ar.

m De har fitt vetskap om Neurofor-
bundet av annan medlem eller genom
sjukvarden.

m De prioriterar medlemstidningen
Reflex, nirstaendeverksamhet, fore-
ningsverksamhet, resor och utflykter.
m De vill ha nagot ldgre medlems-
avgift.

m De ér nagot fler man 4n kvinnor.

Jamforelsen mellan svaren fran dem
som prioriterar hjalpmedel och 6vriga
pévisar regionala skillnader.

I Skdne och Ostergétland finns
forhéllandevis manga som prioriterar
hjalpmedel medan férhallandet &r det
omvinda i Stockholms ldn och Vistra
Gotaland.

Enkiten visar samtidigt att svarande
i Ostergdtland dr mindre ndjda med
sin hjalpmedelssituation och har nagot
samre livskvalitet én genomsnittet.
Svarande i Skane och Stockholm ar &
andra sidan nagot mera néjda med sin
hjalpmedelssituation 4n genomsnittet.

Det forefaller naturligt att intresset
for hjalpmedel 6kar med stigande
alder och att ha varit medlem lange.
Sannolikt innebar medlemskap
sedan manga ar att man ocksa haft
sin diagnos i manga ar och da kan
hjalpmedelsbehovet ha vuxit efter-
hand som sjukdomsforloppet fort-
skridit.

v’ Svaren tyder pa att hjilpmedels-
situationen upplevs olika i olika léin
och regioner.
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HIALPMEDELSBEHOV

Det kravs en ny syn pa hjdalpmedel

oy ndamalsenliga hjalpmedel

A har avgorande betydelse for
anvindarnas moéjligheter att

vara aktiva och delaktiga i samhalls-
livet. Dagens indelning i olika
anviandningsomriden och otydliga
grans mot andra samhallsinsatser i
kombination med olika regler i olika
delar av landet, gor att hjilpmedels-
forsorjningen varken ar forutsigbar,
trygg eller likvardig. Den raplexa
samhills- och teknikutveckling och
att det pavisats att hjdlpmedels-
anvindning dr samhillsekonomiskt
gynnsamt, leder till att Neuro-
férbundet bedomer att ett nytt synsitt
pé hjalpmedelsforsorjningen kravs.

v’ Neuroférbundets malsdttnings dr
att personliga hjdlpmedel regleras i
en rdttighetslag och tillhandahdlls
genom en viilfungerande hjélp-
medelsf6rsérjning.

Konsekvens

Neuroférbundets malsittning att
personliga hjalpmedel ska regleras i
en rittighetslag och tillhandahallas
genom en vilfungerande hjilpmedels-
marknad, kréaver preciseringar och
processforandringar. Personkrets for
personliga hjalpmedel méste definie-
ras. Samtidigt maste hjalpmedelsfor-
sorjningen for dem som inte ingar i
personkretsen tryggas bade vad galler
kvalificerat, professionellt stod och

"Jag har fatt ett annat liv
sen jag fick elskoter. Latt
att ta mig till biblioteket,
moten med mera och att
kunna vara ute!”

Ur medlemsenkdt 2017

privatekonomi samt utvecklingen
mot en “konsumentmarknad for alla”
stimuleras.

Teknisk utrustning

Anvandning av verktyg
Verktyg eller teknisk utrustning,
anvands till det mesta vi gor. De ser
olika ut och férdndras Gver tiden.
Vi skriver allt mindre for hand
och anvénder datorer till mycket.
Vi anvander kniv och gaffel eller
pinnar da vi 4ter. Forr sopade
och kniskurade vi golven, idag
ar robotdammsugare en vanlig
konsumentprodukt. Vi diskar for det
mesta i maskin, inte for hand. Nar vi
duschar tvalar vi in oss och torkar oss
sjalva. Snart finns det automater pa
marknaden som kan gora det ét oss.
Behovet av verktyg ser olika ut be-
roende pa individuella férutsattning-
ar. Nar verktygen ar gemensamma for
det stora flertalet och kan kopas pa
den vanliga konsumentmarknaden ar
de just verktyg eller teknisk utrust-
ning. Da behovet dr mindre vanligt,
mera individuellt och det saknas
produkter pa konsumentmarknaden
som riktigt passar, da blir de hjalp-
medel istallet. Hjdlpmedel behover
emellertid ofta provas ut och anpassas
individuellt. De tillhandahalls dé via
hélso- och sjukvérden, Forsakrings-
kassan eller annan samhallsinstans.

Marknadens utveckling
Marknaden for verktyg forandras
snabbt och gransen mot hjalpmedel
forskjuts. Allt fler produkter ar i ver-
ensstimmer med konceptet univer-
sell utformning. De ér bekvama for
manga och nédvindiga for somliga.

Det vaxande antalet dldre bidrar till
att efterfragan pa bekvama, sikra och
lattanvanda produkter 6kar. Det leder
till att en viss forskjutning pagar mot
en “konsumentmarknad for alla”

Patientens medverkan i framtag-
ning av individuell vard- och reha-
biliteringsplan, patientlagens krav
pé valmojligheter och delaktighet i
forskrivningen av hjalpmedel bor leda
till att andamalsenliga hjalpmedel
efterfrigas. Ett efterfragetryck kan
béade stimulera innovation och utgér
prispress.

Teknikutvecklingen har inneburit
att det finns mycket utrustning som
underlattar for dem som har ned-
satt rorelseférmaga eller hor och ser
daligt. A andra sidan blir samhills-
livet allt mer komplext och staller
stora krav pa kognitiv formaga.

Hjdlpmedel och
komfortprodukter

Forr var hjalpmedel en integrerad
del av institutionsvarden for perso-
ner med nedsatt funktionsforméaga.
I det perspektivet var det naturligt
att hjalpmedelsforsérjningen var en
del av vard och omsorg. I dag kan
hjalpmedel tyckas vara allt mera
udda inom hélso- och sjukvérden.
De anvinds huvudsakligen i rollen
som medborgare, inte patient, och
kan vara produkter som &r intres-
santa dven for personer utan tydliga
funktionsnedsittningar. I dag 4r
skalan glidande mellan hjilpmedel
och komfortprodukter.

v/ Teknisk utrustning anvdnds
av alla, blir allt mer avancerad
och erbjuder stora méjligheter till
individuella val och instdllningar.



Konsumentprodukter och hjdlpmedel ndrmar sig varandra. Elbil for

en person och elektrisk rullstol med kabin. Mini Crosser Kabin, dr en
medicinteknisk produkt som kan anpassas individuellt efter behov.
FOTO: ELECTRAMECCANICA.COM OCH MINI CROSSER

v Efterfragan pa hjdlpmedel kan
stimulera innovation och pressa
priset.

v Efterfrdgan pa bekvima
produkter 6kar.

v/ Grdnsen mellan konsument-
produkter och hjdlpmedel suddas ut
allt mer.

Samordning
Kommunicerande kérl

Med en helhetssyn pd manniskan
méste samhdllets olika insatser
fungera som kommunicerande kérl.
Insatser som har samma syfte, att
personen ska kunna vara sjdlvstindig,
aktiv och delaktig i samhéllslivet
regleras emellertid i olika regel-
verk och administreras atskilt fran
varandra.

Detta dr bade obegripligt och
oférutsagbart fér dem som behover
hjalpmedel och andra insatser. Detta
visar inte minst Neuroférbundets
rattsombudsverksambhet.

Systemet &r inte heltdckande ur
anvdndarens synpunkt. Samtidigt som
fritidsaktiviteter har stor betydelse
for medborgare i allménhet finns
det inget utpekat samhillsansvar for
fritidshjédlpmedel.

Fritidsaktiviteter

Socialstyrelsen har visat att personer
med LSS-insatser har strovtag i skog
och mark och motion utomhus som
fritidsaktiviteter i betydligt mindre
utstrackning 4n andra. Situationen ar
likadan for teater, biblioteksbesok och
biobesok.

Ett samhiille for alla

Nir institutioner for personer med
omfattande funktionsnedsittning-
ar avskaffades fran 1960-talet och
framat borjade det stillas generella
krav pa samhillets tillgdnglighet, ett
“sambhille for alla” Nér generella krav
inte tillgodoser den enskildes behov
finns ratt till individuell anpassning
som bostadsanpassning, fardtjanst,
arbetsplatsanpassning med mera.
Dessa insatser regleras i rittighets-

lagar. De méste ofta koordineras

med de hjalpmedel som anvinds

men hjalpmedel regleras inte i nagon
rattighetslag. Gransdragningar mellan
olika insatser kan vara svéra for
hjdlpmedelsanvindaren att forsta,
samordning saknas ofta och resultatet
for hjalpmedelsanvandaren ar of6rut-
sagbart.

Frihetsreform

1993 infordes personlig assistans

for personer med vissa funktions-
nedsattningar. Bakgrunden var att
personer med omfattande funktions-
nedsittning hade samre livsvillkor 4n
andra medborgare.

Den hjilp de behévde fick de
genom olika insatser som speciella
boendeformer, hemtjanst och
anhoriga. Den personliga assistansen
innebar att insatserna samordnades
till en insats som anvindaren sjalv har
inflytande 6ver och som kan anvin-
das for olika aktiviteter. Det ar val-
dokumenterat att assistansreformen
har okat livskvaliteten for assistans-
anvindarna.
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Mot bakgrund av de samordnings-
problem som kan uppsta kring hjalp-
medelsanvandaren och inspirerade av
de positiva effekter personlig assistans
medfort for anvindarna menar Neuro-
forbundet att hjalpmedel pa liknande
sétt ska tillhandahallas som personliga
hjalpmedel. Med personliga hjalp-
medel menas da att de kopplas till
personens livsféring som helhet och
inte till olika anvandningsomréden.

v Insatser som involverar och kan
tolkas som hjdlpmedel maste sam-
ordnas till en fungerande helhet.

v Hjdlpmedelsférsérjningen mdste
kopplas till personens livssituation
som helhet, personliga hjdlpmedel.

Hjdlpmedelsanvandning

Forutsattning for delaktighet
Hjélpmedlens uppgift 4r att mojlig-
gora en livsforing som leder till god
livskvalitet. Samhallets mal for hélso-
och sjukvard. folkhilsa och funktions-
hinderpolitik kan forenklat sigas ga
ut pé att ma bra och kunna vara aktiv.
Uppf6ljning av funktionshinder-
politiken visar att personer med ned-
satt funktionsformaga har samre halsa
an vad som betingas av deras diagnos.
Forklaringarna ar stillasittande fritid,
lagt socialt deltagande med mera.
Andamélsenliga hjdlpmedel méjliggor
en forbittrad hilsa.

For manga neurologiska sjukdomar,
skador och symtom finns det bra
mediciner och behandlingsmetoder,
men inte for alla. Hjdlpmedel kan
diremot vara verksamma for alla,
oberoende av diagnoser. Hjdlp-
medlens uppgift kan vara att fore-
bygga, vidmakthalla eller kompensera
nedsatt funktionsformaga. Fér manga
ar hjalpmedel en forutsattning for

Hjdlpmedel for fritidsaktiviteter.

aktivitet och delaktighet i samhalls-
livet. Hjalpmedel kan ocksa spela stor
roll for hur individens funktions-
forméga utvecklas framover.

Ligga steget fore

Med tanke pa hjilpmedlens stora
betydelse ar det viktigt att formedla
en positiv instdllning till att anvénda
hjalpmedel. Deras uppgift kan bland
annat vara att forebygga funktions-
nedsattning. Det ar ddrfor angeldget
att inspirera personer med neuro-
logiska diagnoser att ligga steget fore
eventuella funktionsnedsittningar,
det vill sdga borja anvanda hjilpmedel
istéllet for att begrinsa sig och sanka
sina ansprak pa livet.

Otydliga gréanser

Hjalpmedel ér viktiga bade for an-
vandarens livsforing och utveckling
framover. Samordning med andra
samhillsinsatser kan behovas for
att hjalpmedlen ska fungera fullt ut.
Trots detta dr gransdragningarna ofta
otydliga och olika insatser har olika
rittslig stdllning. Att inte tillhanda-
hélla hjédlpmedel skulle kunna
betraktas som diskriminering. Utan
hjalpmedel missgynnas den person
som &r i behov av hjilpmedel.

Mot bakgrund av hjilpmedlens
centrala betydelse for anvandaren
och behov av samordning med andra
sambhéllsinsatser, vilka i vissa fall
regleras i rittighetslagar, bedémer
Neuroforbundet att dven hjalpmedel
méste vara en rattighet.

v’ Hjdlpmedel madste regleras i en
rdttighetslag.

Tillgang till hjalpmedel
Noggrann forskrivning
Hjéalpmedel kan vara medicintek-
niska produkter eller konsument-
produkter. De kan forskrivas genom
hélso- och sjukvéarden eller kopas pa
den vanliga konsumentmarknaden.
Oavsett hur anvindaren far del av
dem maéste forskrivningsprocessen
var noggrann och bygga pa aktuell
kunskap om savil moderna hjalp-
medel som diagnoser och den vird
och behandling som finns att tillga.
Anvandaren ska ha mojlighet att
medverka i forskrivningsprocessen
och vilja hjalpmedel. Det dr emeller-
tid viktigt att ocksa de som inte har
forutsittningar att medverka och
sjalv vilja hjalpmedel far de mest
dndamalsenliga produkterna.




Privatekonomi
Négra kritiska moment i hjélp-
medelsforsorjningen ar férutom
gransdragningen mellan olika
anvandningsomraden, kvalitets-
sdkringen d& konsumentprodukter
anvinds samt anvindarens kostna-
der. Att sjilv kopa hjidlpmedel kan
ha fordelar da det giller valfrihet.
Det maste emellertid sakerstallas att
anvédndaren far den information och
traning som behovs samt att produk-
terna haller den kvalitet som krévs.
Egenavgifterna for hjalpmedel
varierar over landet. Likasd dr det
stora variationer vad galler vilka
hjalpmedel som forskrivs och vad
anvdndarna blir hinvisade att kopa
sjalv. Neuroférbundets medlemsenkét
pekar mot att svarande har ldgre
inkomst dn genomsnittssvensken.
FN-konventionen stadgar att hjalp-
medel ska tillhandahallas till rimliga
kostnader.

v’ Hjdlpmedelsférsérjningen maste
vara férutsdgbar fér anvédndaren.

v Hjdlpmedelsmarknaden mdste
vara vilfungerande och trygg fér
anvdéndaren.

”"Om jag inte hade haft
rullatorn hade jag inte
varit ute sa mycket som
jag d@r.Tack vare den kan
vi ha kvar var pudel,

som ar mycket viktig

for mig som sallskap,
daglig motion och att jag
pratar med folk under
promenaderna.”

Ur medlemsenkdt 2017

Kravspecifikation

En vdlfungerande hjalpmedelsférsorjning maste,
enligt Neuroforbundet, omfatta bland annat att:

v hjalpmedel regleras i en rattighetslag
v hjdlpmedel har en enhetlig och begriplig definition

v hjalpmedelstilldelningen ar kopplad till personens samlade
livsforing och inte uppdelad pa olika anvandningsomraden

v personens samlade hjalpmedelsbehov for aktivitet och
delaktighet tillgodoses

v hjadlpmedel samordnas med andra samhallsinsatser
som fardtjanst, bilstod och bostadsanpassning till en
fungerande helhet

v dven kortvariga hjdlpmedelsbehov tillgodoses
v fritidshjalpmedel inga i hjalpmedelsforsérjningen

v hjalpmedel ingar i den obligatoriska, individuella vard-
och rehabiliteringsplanen

v hjalpmedelsanvandaren ar delaktig i framtagningen av den
individuella vard- och rehabiliteringsplanen

v hjalpmedelsforsorjningen ar likvardig i hela landet

v hjdlpmedelsforsdrjningen ar jamlik for kvinnor och man,
unga och gamla

v anvandaren ar informerad om vilka hjalpmedel som finns
v hjalpmedel tillhandahallas utan merkostnad fér anvandaren

v hjalpmedel utprovas individuellt och anvandaren
erbjuds handledd tréning i att anvanda dem

v hjalpmedel omfattas av “vardgaranti; det vill sdga att det far
inte ta onodigt lang tid att fa tillgang till dem

v forsakringsskydd avseende hjalpmedlen och anvandningen
av dem finns

v "servicegaranti”for service och underhall, inklusive
jourservice, finns

v service i hemmet och service pa annan ort kan erbjudas

v uppfoljning, utvardering och omprévning av
hjalpmedelsvalet sker kontinuerligt
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livet med den neurologiska
diagnosen polyneuropati inne-
burit ett utforskande.

- Sjukdomen har sitt forlopp, men
jag koncentrerar mig pa det jag
vill géra. For mig ar hjalpmedel,
som gripverktyg, hopfillbar pall,
kdpp, kingor med inbyggda ske-
nor och elektrisk rullstol viktiga
for ett aktivt liv, sdger hon.

Katarina Samuelsson har mycket for
sig och ett av hennes stora intressen
ar tradgard och odling.

—Jag kan i princip gora lika mycket
som mina jaimnariga kamrater. Nér
jag graver i sommarstallets tradgard
sitter jag och gréver och det far ta
tid. Men ibland 4r det for tungt och
motigt och da behéver jag gravhjalp,
siger hon.

Katarina Samuelsson har en hel
del finurliga l6sningar for vardags-
aktiviteterna.

Hon gick med snabba steg i jobbet
som kartingenj6r inom Lantmateriet,
tills i 50-arséldern. Da borjade det
pirra och sticka i fétter och ben och
reflexerna férsvann. Hon blev remit-
terad till en neurolog, som stéllde den
neurologiska diagnosen polyneuro-
pati.

Gar trots droppfot

Musklerna fortvinar sakta i takt med
att nervimpulserna forsvinner. Trots
omgivningens rdd kimpade hon
envist pa och valde att jobba fram
till alderspensionen. Nagot hon inte
angrar.

Med tiden mirktes polyneuropatin
aven i Katarinas Samuelssons hander
och pincettgreppet fungerade inte.

Katarina Samuelsson anvénder en vanlig spade, men vet att det finns betydligt mer

anpassade tradgdrdsverktyg att tillga.

— Numera har jag ocksa sé kallade
droppfétter. Om jag tar av mig mina
skor med inbyggda stodskenor, hang-
er fétterna rakt ned. Men med skorna
gér jag dven i trappor, siger hon och

visar i trappan upp till sommarstugan.

Tranar sig stark

Rehabiliteringen tillsammans med
sjukgymnaster och fysioterapeuter
gor stor skillnad f6r hennes viélbefin-

FOTO: MALIN HOELSTAD

nande. Det handlar om en mix av vat-
tengympa, gym, stretching, zonterapi
och massage. Katarina Samuelsson, ar
noga med att férsoka halla sig i god
form, for att avlasta fotter och ben.

- Jag jobbar mycket med min hall-
ning och gang, vilket paverkar mig
till en gladare ménniska, sager hon
och tar ett nytt spadtag sittande pé sin
hopfillbara pall.

Text: Hdkan Sjunnesson



Neuroférbundet

Neuroférbundet star for livslust, full delaktighet och
stark framtidstro. Forbundet ar Sveriges forsta intresse-
organisation, specialiserad pa neurologi och bildad-

es 1957. Neuroférbundet ar en ideell, partipolitiskt
obunden, rikstackande intresseorganisation. Férbundet
ger rad och stod till medlemmar samt arbetar med ut-
rednings- och utvecklingsarbete, samhallspdverkan och
stodjer neurologisk forskning. Neuroférbundet har totalt
cirka 13000 medlemmar och omsatter omkring

30 miljoner kronor per ar. Neuroférbundet férvaltar fond-
medel for tva stiftelser, Neuroférbundets fond (Stiftelsen
NHR-fonden) och Stiftelsen till Anders Ulffs minne. Det
finns hundratals neurologiska diagnoser och symtom.
Neuroférbundet arbetar évergripande med neurologi
och dessutom fordjupat med manga diagnoser.

Neurofdorbundets fond (Stiftelsen NHR-fonden)
Fonden stodjer vetenskaplig forskning, verkar for ut-
byggnad och forbattring av resurserna for vard och
rehabilitering samt ldmnar social, psykologisk och
humanitar hjalp. Insatserna ska avse neurologiska
sjukdomar och funktionsnedséttningar. Ar 2016 delade
fonden ut totalt 8,5 miljoner kronor till patientnara
forskning och rekreations- och rehabiliteringsinsatser.
Fondens kapital byggs upp av gdvor och testamenten
fran allmanheten. Givarna bidrar darmed till framtidens
forskning och rehabilitering avseende neurologiska
diagnoser.

Sveriges Arbetsterapeuter

Sveriges Arbetsterapeuter &r bade en facklig och
professionsinriktad organisation for Sveriges arbets-
terapeuter. Sveriges Arbetsterapeuter ar partipolitiskt
obundet och & medlem i Sveriges Akademikers Central-
organisation, Saco. | Sverige finns cirka 11000 yrkes-
verksamma arbetsterapeuter. Narmare 90 procent av
dessa ar medlemmar. Atta av tio arbetsterapeuter har
kommuner eller landsting som arbetsgivare och arbetar
pa sjukhus, vardcentraler,inom barn- och ungdoms-
habilitering eller dldre- och handikappomsorg. Ovriga
kan arbeta med exempelvis arbetsrehabilitering pa
Arbetsformedlingen eller pd Forsékringskassan. En del
dgnar sig at undervisning och forskning. Det finns ocksa
ett antal som arbetar inom enskild sektor pa exempelvis
hjalpmedelsféretag, privat vard och omsorg eller inom
foretagshalsovard.

Arbetsterapi

Arbetsterapi omfattar manniskors vardagliga aktiviteter
och dess relation till delaktighet och hélsa. Arbets-
terapi bidrar till personcentrerad sjukvdrd genom synen
pa méanniskor som unika personer med olika behov,
upplevelser och formagor, samt med behov av relationer
till andra manniskor for att kunna utvecklas.
Arbetsterapeuter anvander i samspel med patienten,
aktiviteter som verktyg. Sveriges Arbetsterapeuters
utgdngspunkt ar att ett aktivt samarbete mellan
professionen och de personer som ar i behov av
arbetsterapeutiska insatser ar avgorande for att skapa
forutsattningar for personcentrad vard.

Kognition

Kognition innebar mentala, viljestyrda processer som
handlar om att bearbeta kunskap, och information.
Kognition omfattar minne, planeringsférmaga, tids-
uppfattning, omdodme, problemldsningsformaga,
kommunikationsférmaga med mera.

Medborgare

Medborgare dr den person som har fulla politiska och
sociala rattigheter och skyldigheter i ett land. Med-
borgarskapets mest synliga aktivitet dr rétten att rosta i
politiska val. En aktiv medborgare dr en individ som kan
delta jambordig med andra invanare i samhallslivet

Manskliga rattigheter, MR

MR, manskliga rattigheter, baserar sig pa internationella
FN-konventioner om allas lika varde och rdttigheter.

En sérskild konvention stadgar hur réttigheterna ska till-
godoses for personer med nedsatt funktionsformaga.

| forhallande till PostkodLotteriet tillhér Neuroforbundet
de organisationer som arbetar for manskliga rattigheter.
Federationen Lika Unika, som Neuroférbundet ar en av
grundarna av, verkar for att 6ka respekten for manskliga
rattigheter i svensk politik.

Neurologi

Neurologi ar ldran om de centrala, perifera och
autonoma nervsystemen och dess sjukdomar. Centrala
nervsystemet omfattar hjarna och ryggmarg. Neurologi
inbegriper ocksad impulsdverforing fran nerv till muskel
samt muskelsjukdomar. Neurologi &r en basspecialitet
inom svensk medicin.
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FORKLARINGAR & KALLOR

Patient KALLOR
Patient ar en person som far eller &r registrerad for att fa I den digitala versionen finns léinkar till de flesta av
yrkesmassig halso- och sjukvard. Det ar darfor relevant nedanstdende kdllor:

att kalla Neuroférbundet foér patientorganisation och
individen for patient i de sammanhang da aktiviteterna
galler patientrollen inom hélso- och sjukvard.| samband

Arbetshjalpmedel och férsakringsskydd
for arbete pa lika villkor

med andra insatser och annat opinionsbildande och 50U 2012:92

samhaéllspaverkande arbete som exempelvis arbetsmark- Diskrimineringslagen (2008:567)

nad och transporter, ar Neuroforbundet en intresse- eller

MR-organisation. Fran patient till medborgare
Prop. 1999/2000:79

Ramlag

Foérskrivning av hjalpmedel

En ramlag innehdller varderingar, principer, riktlinjer och Socialstyrelsen, 2016

mal, men inte detaljreglering av hur detta ska tillgodoses.

Den ger ansvariga frinet att anpassa verksamheten efter Forskrivning av hjdlpmedel - diskussionsmaterial
skiftande férutsattningar. Exempel pa ramlagar ér hélso- Socialstyrelsen, 2016
och sjukvardslagen och socialtjanstlagen.
S 9 ) g Hjdlpmedel
Rattighetslag 177
En rattighetslag innehaller specificerade insatser som Hjalpmedel
individen under vissa forutsattningar har ratt till. Beslut Socialstyrelsen.se
kan 6verklagas och tas upp i domstol. Lag om stéd och )
service till vissa funktionshindrade, LSS, och till exempel Hjalpmedel SOU 2004:83
Lag om fardtjanst ar rattighetslagar. Hjilpmedel 2015

Neuroférbundet, 2015

Hjélpmedelsstod

Neurofdrbundet, 2016

Hjdlpmedel, teknik och metoder for delaktighet
och sjalvbestimmande
Kommittédirektiv 2015:134

Hur olika far det bli?

Korvention om rattigheter for Sveriges kommuner och landsting, 2014
personer med funklionsnedsattning

1 Halso- och sjukvardslagen (1982:763)
Hélso- och sjukvardslagen, ny (2017:30)

Insatser och stod till personer med
funktionsnedsattning
Socialstyrelsen, 2016

M B International Classification of Function, ICF
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