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Citera garna Neurorapporten men uppge kallan.

Neuroforbundet

ar Sveriges forsta intresseorganisation specialiserad pa neurologi. Vart mal ar att manniskor
med neurologiska diagnoser har samma mojligheter och rittigheter som alla andra. Vi
star for livslust, full delaktighet och stark framtidstro.

Neuroforbundet har cirka 13 000 medlemmar. Vi foretrdader ett stort antal diagnoser
och stodjer spetsforskningen inom neurologi.

Neurorapporten 2014 4r den forsta rapporten i en langsiktig satsning med syfte att
belysa delar av neurologin som ar betydelsefulla i Neuroférbundets paverkansarbete.
Rapporten behandlar dagens situation och angeldgna forbattringsomraden. Vi konstaterar
att det behovs en samlande kraft pa nationell niva som driver pa utbyggnaden av savil
specialistcentra som ldnsvisa neurologiska kliniker. Nya arbetssdtt inom neurologin
maste utvecklas sa att allas kompetens tillvaratas. Tiden fran symtom till ratt diagnos och
behandling maste kortas. For att siakerstilla optimal behandling maste ratten till ater-
besok ingd i vardgarantin.

Med stod fran Neuroférbundets fond och i samarbete med Svenska Neurologféreningen
kan vi presentera forbundets forsta Neurorapport dar vi ger en bild av neurologin och
belyser behovet av saval utbyggnad som tidiga insatser.

Tack till alla som bidragit med underlag och synpunkter.

Lise Lidback Marit Jenset

AL Haid

Forbundsordforande Generalse w ‘terare
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Neurologin behover rustas upp

Neuroforbundet har alltid arbetat med
vard, behandling och rehabilitering.
Ar 2008 pabérjades en riktad satsning
pa neurologi under bendmningen Neuro.
Budskapet var att neurologin behover
rustas upp. Arets Neurorapport visar att
upprustningsbehovet kvarstar och nigra
forbattringsomraden identifieras.

Vissa overgripande mal maste tillgodoses:

e patienter med neurologiska diagnoser
ska erbjudas optimal vdrd och behandling

* nya forskningsrén ska tillimpas

o |dikare och annan personal ska stimuleras
att specialisera sig inom neurologi

* klinisk forskning inom neurologi
ska stimuleras

e patienten ska kunna utéva patientmakt

Mot bakgrund av Neurofoérbundets
tidigare slutsatser, 6vergripande mal
och uppgifter som presenteras i Neuro-
rapporten 2014 kan foljande behov
formuleras:

Kraftsamla
nationellt kring
neurologi

Neurologisk verksamhet inbegriper
manga olika specialistomrdden och
professioner inom vard och omsorg. Det
kravs en samlande kraft for nationell
utbyggnad. P4 savil region- som lins-
nivd maste neurologiska kliniker och
specialistcentra byggas upp. Nationell
samordning ar sarskilt angelaget for
mindre vanliga diagnoser. Alla storre
sjukhus behover neurologienheter med
tillrackligt antal neurologer for att

sakerstilla kompetens och kontinuitet.

Tillvarata
professionens
kompetens

Neurologbristen kvarstar och det rader
brist dven inom andra specialist- och
yrkesomraden verksamma inom neuro-

login. Neurologer méste f arbeta med

neurologi och neurologi méste fa okat
utrymme i saval lakarnas grundutbildning
som allmanlidkarnas specialistutbild-
ning. Lakare och andra yrkesgrupper
maste stimuleras att specialisera sig inom
neurologin. Reformer kraver inte ovill-
korligen mera pengar och personal.
Nya arbetsformer som inbegriper olika
yrkesomrdden och ny teknik behover

utvecklas.

Korta tiden fran
symtom till ratt diagnos
och behandling

Samstammiga uppgifter visar att tiden
frdn forsta symtom till ritt diagnos och
behandling fortfarande ar alltfor lang,
ofta flera dr. Allmianhetens kinnedom
om neurologiska symtom kan bidra till
att korta tiden fran symtom till kon-
takt med varden och likarnas kunskap
i neurologi kan pdskynda diagnos.
Aterbesék maste ingd i vardgarantin
for att optimal behandling ska till-
godoses och patienterna kan anvinda
sig av de mojligheter till vardval, egen-

remiss och second opinion som finns.



NEUROFORBUNDET

Neurorapporten 2014
ar den forsta Neurorapporten

Neurorapporten ar en langsiktig satsning
som ska ”sitta neurologin pa kartan”,
dvs. gora neurologin mera kind hos
beslutsfattare och allminhet. Genom
att peka pd tendenser samt identifiera
hinder, utmaningar och forbattrings-
omraden ur ett patientperspektiv ska
Neurorapporten bidra till att forstarka
neurologin och 6ka patientmakten.

Overgripande mal ir att neurologin
far en sddan omfattning och utbyggnad
att den medicinska utvecklingen kan
tas tillvara och att patienternas behov
och rittigheter tillgodoses, vilket i sin
tur leder till forbattrade levnadsvillkor
och 6kad livskvalitet for bade patienter
och narstdende. Inriktningen for Neuro-
rapporten 2014 ar behovet av tidig
diagnostisering och behandling. Dessa
insatser dr valda eftersom de ar avgo-
rande for den fortsatta sjukdoms-
utvecklingen. Faktorer som kan ha
betydelse for tidig diagnostisering och
behandling ir t.ex. vintetider och ater-
besok, remiss till specialist och val av
behandlingsform. Svenska Neurolog-
foreningen ar drets samarbetspartner.
De har bidragit med problemformule-
ringar, underlagsmaterial och faktag-
ranskning. Neurorapportens inriktning
och val av samarbetspartners kan

komma att variera framover.

Kvantitativa uppgifter och omvarlds-
bevakning med nedslag bland de dia-
gnoser och symtom Neuroforbundet

arbetar med, ligger till grund for rap-

porten. Den baserar sig primart pa
offentliga uppgifter gillande den
offentligt finansierade halso- och sjuk-
varden. Enligt OECD-statistik ar knappt
20% av hilso- och sjukvarden finan-
sierad pd annat sitt och 10 % av varden
ar privatproducerad men offentligt

finansierad.

Politiker, framst landstingspolitiker,
beslutsfattare och professionen, ar
rapportens primira malgrupp, dvs. de
som kan genomfora forandringar.
Neuroforbundets foreningsliv och
medlemmar, presumtiva medlemmar
och allminheten, dvs. de som kan bilda
opinion for onskvirda forandringar,

ar dven rapportens malgrupp.

Neuroforbundets
verksamhet

Vérd, behandling och rehabilitering ur
ett patientperspektiv har alltid statt i
fokus for Neuroférbundets verksamhet.
Initiativet att arligen producera Neuro-
rapporten dr en utveckling av insatser
som forbundet tidigare genomfort
vilka delvis finansierats av Neurofor-
bundets fond.

2007 byggdes hemsidan Neuroguiden.se
upp. Syftet var att likare pa ett lattill-
gangligt och sakligt sitt skulle informera
om neurologiska sjukdomar och skador.
Neuroguiden dr numera integrerad i
Neuroforbundets diagnosinformaton
pa hemsidan. 2008 genomfordes kam-

panjen Neuro 2008 vars syfte var att

pa regional nivd fora en dialog med
beslutsfattare om neurosjukvardens upp-
rustning. Kampanjen var fruktbar och
arbetet fortsatte med en konferensserie
pa tio orter under namnet Neuro 2010
samt skriften Reflex Special infor valet

2010. Krav som lyftes var att:

e antalet neurologer mdste fordubblas

e bostadsorten ska inte avgdra rdtten
till behandling

e dterbesék ska ingad i vardgarantin

o vardteam ska finnas inom hela
neurosjukvarden

e rehabiliteringsgaranti ska inféras

Neurologin stdr i fokus for Neurofor-
bundets arbete under 2014. Forutom
Neurorapporten ingdr BrainBus, diagnos-
arbete och valplattform i rets satsning

pa neurologi.

Egenmakt

Neurorapportens beskrivning av neuro-
login gors ur ett patientperspektiv.
Utgangspunkten for Neuroférbundets
arbete med saval halso- och sjukvards-
frigor som opinionsbildning ar att
underldtta for patienter och andra
berorda att leva med neurologiska
diagnoser och symtom. I arbetet ingér
att starka patientens roll, egenmakten,
i den omorientering som kravs da livs-
situationen forindras pa grund av
neurologisk sjukdom eller symtom.
”Att leva med” stir i fokus for
Neuroférbundets kommunikation med

medlemmar och engagerade aktorer.

Aktiv egenvard, med hjélp av lasplatta och app kan olika méatvarden dokumenteras och ligga till grund fér optimal behandling.

Ny patientlag

En ny patientlag kommer att borja gilla
2015. Lagen foregicks av en utredning
benimnd Patientmaktsutredningen.
Patientlagen ska ge patienten nya mojlig-
heter att sjalv paverka sin livssituation.
Lagens syfte dr att stirka patientens
mojligheter till sjalvbestimmande och
delaktighet samt framfora klagomal.
Det dr dock ingen rittighetslag. Lagen
innebar bland annat att:

¢ informationsplikten utvidgas

* mdéjlighet att fa en ny medicinsk
beddémning utvidgas

* patienten ges 6kade mdéjligheter att viilja
vard i hela landet

Patientlagen ar ett steg pa viagen mot
okad patientmakt och jamlika villkor
over landet. Neuroforbundet menar
emellertid att hilso- och sjukvirden
kommer att behova bade piska och
morot for att tillimpningen av patient-
lagen ska bli den avsedda samt att

utbildningsinsatser for savil patienter

som professionen dr nodvandiga. Piska
kan vara vite eller andra sanktioner da
lagens krav inte tillgodoses och morot
kan initialt vara en motsvarighet till
”komiljarden”, dvs. stimulansmedel.
Aven andra insatser sisom kostnads-
tackning for resor och logi, tillgangliga
transporter och 6vernattningsmojligheter
och moijlighet att fa merkostnader for
personlig assistans tickta m.m. kravs
for att patienter med olika forutsattningar
och grad av funktionsnedsattning till fullo
ska kunna anvinda sin patientmakt.
Det madste bevakas att lagen inte leder
till att klyftorna mellan resursstarka och
resurssvaga patienter, med hjilp av
patientlagen, vixer istillet for att

elimineras.

Utbildnings- och informationsinsatser
maste genomforas med beaktande av att
patienterna temporirt eller permanent
kan ha nedsatt autonomi dvs. forméga
att sjalv bestimma eller tydliggora

sina behov och intressen.

Nationell strategi for
kroniska sjukdomar
Neurologiska sjukdomar tillhor vara
vanligaste kroniska sjukdomar. En natio-
nell fyradrig strategi for att forebygga
och behandla kroniska sjukdomar
pagar fram till &r 2017. Utpekade for-
battringsomraden ar:

* patientcentrerad vérd

* kunskapsbaserad vdrd

* prevention
* tidig uppmdrksamhet

Forutsdttningar for patientmedverkan,
nationella riktlinjer och aktiv egenvard ar
exempel pd pagdende utvecklingsarbete.
Den nationella satsningen kan leda till att
manga patienter med livslanga neurolo-
giska sjukdomar far battre mojligheter

att hantera sin livssituation.

Neuroforbundet medverkar i ett projekt
som syftar till att utveckla verktyg for
aktiv egenvard. Arbetet tillampas pa tva
patientgrupper med personer som har

Parkinsons sjukdom och ms.



Neurologiska diagnoser
Det finns hundratals neurologiska dia-
gnoser. Mer dn en halv miljon inva-
nare lever med allvarlig, kronisk,
neurologisk sjukdom eller skada, san-
nolikt dnnu fler. Dessa personer har
ndrstdende, sliktingar och vinner,
arbetskamrater och andra som ocksa

paverkas av deras livssituation.

Minga neurologiska sjukdomar ar
ovanliga, d.v.s de forekommer hos hogst
100 personer per miljon invdnare. Ex-
empel pd ovanliga diagnoser dr vissa
ataxier och muskelsjukdomar, Hun-
tingtons sjukdom m fl. Andra diagnoser
ar relativt vanliga, t.ex. epilepsi som

minst 60 000 personer i landet har.

”Har en muskelsjukdom som
ar sa ovanlig att det finns
inget namn pa den 4n”

UR MEDLEMSENKATEN

Minga i familjebildande och yrkes-
verksam alder lever med livslang neu-
rologisk sjukdom eller skada. Korrekt
diagnos och behandling ar da viktigt
for hur livet som helhet kommer att
gestalta sig. Epilepsi och ms dr exem-
pel pa diagnoser som man kan ha
genom hela sitt yrkesliv. Parkinsons
sjukdom och stroke dr heller inte
ovanligt bland personer i yrkesverk-
sam alder. Tillstind som kronisk
smirta forekommer hos 20 =25 % av
befolkningen och kan paverka hela

livsforingen.

Flera neurologiska sjukdomar och
symtom dr vanligast bland aldre, t.ex.
polyneuropati och Parkinsons sjuk-
dom. Medeldldern for att drabbas av
stroke ligger kring 75 &r.

Neurologiska symtom kan férekomma

enskilda eller som en f6ljd av nagon

diagnos eller behandling. Exempel pa
neurologiska symtom ar hjarntrotthet,
smirta och inkontinens. Inkontinens
ar vanligast bland ildre och forekom-
mer hos minst en halv miljon invanare,

flest kvinnor.

Sveriges kommuner och landsting star
infor att hantera stora demografiska
forandringar, inte minst pa grund av
okat antal aldre. Neurologiska sjuk-
domar och symtom ar i manga fall
vanligast bland ildre och kan ibland
betraktas som en normal komponent
i dldrandet. Modern sjukvard innebar
dessutom att personer med neurologiska
sjukdomar, skador och symtom som
debuterat tidigt i livet kan rakna med
att leva ett langt liv trots diagnos, t.ex.

personer med ryggmargsskador eller ms.

Landstingens viaxande sjukvardskost-
nader forklaras vanligen med en ald-
rande befolkning och nya, dyra

behandlingsméjligheter. Initialt kost-
samma insatser inom neurosjukvarden
bor emellertid pd lang sikt istillet kunna

avlasta varden och dldreomsorgen.

Stroke

Stroke ar samlingsnamn for hjarninfarke
dvs. blodpropp, och blédning i hjarnan.
Stroke dr en av landets stora folksjuk-
domar. Varje ar insjuknar ca. 30 000
personer och minst 100 000 personer
lever med sviterna av en eller flera
stroke. Det ar helt avgorande for det
fortsatta sjukdomsforloppet och risken
for bestdende funktionsnedsittningar att
omedelbart stilla ritt diagnos och sitta
in behandling. Propplosande behandling,
trombolys, ska sattas in inom 4,5 timmar.
Eftersom snabb diagnos och behand-
ling dr extremt viktigt vid stroke ar det
avgorande att kunskapen om stroke ar
spridd bland savil allminhet som
akutldkare.

A - ansikte K- kroppsdel U-uttal T-tid

K

U

UPPTACK STROKE I TID

Var 17:e minut far nagon stroke i Sverige.
Ar du beredd om det hander nagon nara dig?
Lar dig upptacka symtomen pa stroke i tid —

gor AKUT-testet!

Parkinsons sjukdom

Insjuknande i Parkinsons sjukdom sker
vanligen i 70-drsaldern men sjukdomen
forekommer ocksa redan i 30- till 40-
arsdldern. Parkinsons sjukdom finns hos
ca 1 procent av befolkningen over 60 ar.
Omkring 20 000 personer lever med
sjukdomen. En omsvangning vad galler
lamplig behandling haller pa att ske. Forr
vantade man med att sitta in dopamin-
behandling med hopp om att behélla
medicinens positiva effekter sa linge
som mojligt. Idag finns forskning som
visar att det sannolikt istallet 4r gynnsamt
att sitta in dopamin tidigt eftersom
negativa, kompensatoriska processer i
kroppen pd sd sitt forhindras. Parkinsons
sjukdom kan vara svar att diagnostisera
och feldiagnostisering kan forekomma
i upp till 25 procent av fallen. Infor
diagnos bor darfor alltid kontakt med

specialistlakare tas.

SLUTSATSER:

”... det var hemtjansten och
distriktsskoterskan som tog
tag i det hela sd att jag sedan
kom till neurologen dar jag
fick diagnosen Parkinson och
medicin som hjilpte bums”

UR MEDLEMSENKATEN

Multipel skleros

Multipel skleros, ms, dr nist olyckor
den vanligaste orsaken till funktions-
nedsdttning hos unga vuxna i Sverige.
Sjukdomen debuterar oftast i dldrarna
mellan 20 och 40 ar och ca 600 personer
insjuknar varje ar. Ca 18 000 personer
i Sverige berdknas leva med ms. Nis-
tan tva tredjedelar dr kvinnor. Sjuk-
domsforloppet kan vara skovvis eller
progressivt. Ca 85 % av patienterna
har skovvis forlopande ms. De senaste
20 dren har det skett oerhorda fram-

steg nir det galler behandling av

denna form av ms. Idag kan sjuk-
domsaktiviteten i manga fall bromsas
upp vasentligt och effekten av be-
handling ar storre ju tidigare den satts
in. Multipel skleros dr dirfor en dia-
gnos for vilken villkoren forandrats sa
att det idag ar mycket angeldget att
stalla ratt diagnos tidigt och att pati-
enten sedan har kontinuerlig kontakt
med neurologisk kompetens for att

hela tiden fa optimal behandling.

”... hade ingen specifik
ms-sjukskoterska. Jag ar for
frisk for att bromsmedicin
ska var aktuellt, s jag fick
inte ga ndgon introkurs om
ms heller.

Jag vill garna veta mer om
min sjukdom, oavsett om jag
tar bromsmedicin eller inte”

UR MEDLEMSENKATEN

-

Allmanheten |
kan skapa '
opinion for
forstarkning,
foérbattring
och férandring
inom hevrologin



VARD OCH BEHANDLING

Malet f6r svensk
halso- och sjvukvard ar att:

Halso- och sjukvard

Hilso- och sjukvardslagen 4r en ramlag. 2011 fanns det drygt 34 000 legitimerade ~ resurserna effektivt. Nar personal med

— Vara av god kvalitet med en
god hygienisk standard och

Tillgodose patientens behov
av trygghet i varden och

behandlingen

—Vara lattillaanaglia

~Bygga pa respekt fér
patientens sjalvbestammande

och inTegritet

— Framja goda kontakter mellan
patienten och halso-och
s jukvardspersonalen

Lagens mal omfattar hela befolkningen
och giller i hela landet. Landsting och
regioner ansvarar emellertid for genom-
forandet. I praktiken uppstar stora re-
gionala och lokala skillnader. Vilken
vard och behandling som erbjuds
varierar over landet, vardgarantins
vantetider foljs inte och likarnas

arbetstid anvinds ineffektivt.

Sverige har enligt OECD forhallandevis
hog lakartdthet, 2010 var den 3,9
ldkare per 1 000 invanare mot i medel-
tal 3,1 inom OECD. Samma under-
sokning visar att Sverige har lagt antal
lakarbesok per capita, 3 besok per in-
vanare och ar mot 7 i medeltal i
OECD-ldnderna. Varken ldkare eller
patienter dr nojda med situationen.
Likarnas tid upptas av mycket admi-
nistration och it-system med dalig
funktionalitet. Detta samtidigt som
likaren kostar ungefir dubbelt sa

mycket som annan personal.

2013 fanns det drygt 31 000 land-

ldkare sysselsatta inom hilso- och sjuk-
varden. Av dessa var ca. en tredjedel
over 55 ar. Inflédet av nyutexaminerade
lakare forvantas stiga till ca 1 500 per
ar. Tillsammans med forviantad immi-
gration antas inflodet vara ca 2 000
nya likare per 4r framéver. Ar 2025
beraknas det, baserat pa svensk lakar-
utbildning, finnas ca 40 000 likare
sysselsatta inom halso- och sjukvarden.
Inklusive immigration kan det bli drygt
47 000 lakare.

Exempel: Teamwork

En stor utmaning for hilso- och sjuk-
varden framover ar personalrekrytering.
Alla yrkesgrupper kommer att behovas
och ett effektivt satt att tillgodose be-
hovet av relevant hilso- och sjukvard
ar att arbeta i team. I teamet kan under-
skoterska, sjukskoterska, lakare, sjuk-
gymnast, arbetsterapeut, kurator,
psykolog, dietist m.fl. yrkeskategorier
ingd. Genom att lita var och en arbeta

inom sitt kompetensomrade utnyttjas

olika kompetens samarbetar pa ett tillits-
fullt sitt fordjupas ocksa kunskaperna
hos saval personal som patienter och

nirstdende.

”KS Huddinge ar superbra.
Hela teamet med neurologer,
ms-sjukskoterskor och
behandlande avdelning”

UR MEDLEMSENKATEN

Neurocentrum pa universitetssjukhuset
i Umea, Vasterbotten, ar ett framstiende
exempel pa viardet av teamarbete. Har
finns specialistmottagningar for bl.a.
epilepsi, motorneuron sjukdom (MNS),
ms, och Parkinsons sjukdom. Den
barande tanken dr att samla och ut-
veckla spetskompetens. Neurocentrum
har hela Norra sjukvardsregionen som
bas och starka internationella kontakter.
Det stora geografiska omradet och de
langa resor patienterna dirmed har
stiller stora krav pa information,

planering och samordning.

~Tillgodose patientens
behov av konTinvitetT och

stingsanstillda likare vilket innebar Rekryteringsbehov inom hdlso- och sjukvdrden till r 2019

2,8 likare per 1 000 invédnare. Likar- ANSTALLDA2010  ANSTALLDA2019  PENSIONSAVGANGAR  BEHOV
Sé ker he ’t i, v oa v ﬁ en titheten varierade emellertid stort 6ver | ;. qerskaterskor | 52 000 58000 18 000 24000
' landet. I Vasterbotten Var' lakartitheten Sjukskoterskor 7000 84000 17 000 24000
4,2 medan den var 2,6 i Norrbotten.
" . . . Ldkare 32000 35000 8 000 11000
Aven i Uppsala lans landsting var
lakartdtheten visentligt hogre dn riks- >jukgymnaster 7000 7000 1000 1000
genomsnittet, 4,0 per 1 000 invénare. Arbetsterapeuter | 4 000 5000 1000 2000

Halso- och sjukvardslagen, 2a § Kalla: SKL 2011



Pa Neurocentrum i Umea ar patienterna mycket delaktiga i sin egen vard.

Det saknas neurologer och specialist-
utbildningen tar manga ar. For att
minska patienternas kotider kravs det
omedelbara atgarder och fler dtgarder
dn okat antal neurologer. Att ge sjuk-
skoterskorna ett storre ansvar ar en at-
gird. Genom att studera patienter med
ms sdg man att den tid de fick hos laka-
ren varierade mycket. Nar man sedan
tittade pa vad patienten behovde note-
rade man att patienter som traffade
neurologen tva ganger per ar i manga
fall kunde triffa en sjukskoterska vid
ett av besoken. Vid skoterskebesoket
samtalar man mycket om patientens
livssituation och det kan leda till att
andra professioner kopplas in. Sjuksko-
terskorna har dessutom tagit Gver en

hel del av arbetet med dokumentation.

”Fick komma till Umea och
dar fick jag veta att
smartorna 1 min arm var ms.
Inte kul, men, men. Skont att
veta vad det berodde pa.
Neurologen i Umea ar kanon”

UR MEDLEMSENKATEN

Ett specialiserat team arbetar med dia-
gnostisering och behandling av Par-
kinsons sjukdom. Patienten far, lite
Overraskande, mota parkinsonsko-
terska forst och darefter likare speci-
aliserad pa Parkinsons sjukdom. Tiden
fran forsta besoket till diagnos ar ca
2,5 manad. Det ar darefter viktigt att
patienten foljs upp noggrant och far

traffa olika professioner tidigt.

Team Parkinson

Kompetens Behov + Tillgdnglighet + Samverkan Kontinutet

PATIENT OCH ANSVARIG LAKARE

NARSTAENDE

OCH TEAMSKOTERSKA

Specialistlékare
Distriktsldkare
Distriktsskoterska
Sjukgymnast
Arbetsterapeut
Kurator

Psykolog

Prioriteringar

Dagens medicinska mojligheter att be-
handla fler och fler patienter gor att
prioriteringar inom halso- och sjukvard
blir allt mer viktiga. Den plattform for
prioritering som beslutades 1997 utgor
fortfarande en bra virdegrund. Platt-

formen bygger pa:

* mdnniskovdrdesprincipen som innebdr
att alla har lika vérde

e behovs- och solidaritetsprincipen som
innebdr att de som har de svdraste
sjukdomarna ska fa vard forst

 kostnadseffektivitetsprincipen som innebdir
att det ska finnas en rimlig relation mellan
kostnader och effekt av behandlingen

Principerna ska tillimpas i nimnd ord-

ning.

Olika prioriteringar ar emellertid en
av orsakerna till att vard och behand-
ling varierar stort inom landet. Forutom
faststalld prioriteringsgrund dr pro-
duktionssystem och kostnadseffektivi-

sering styrande.

Vardval

Inom primarvarden kan patienten vilja
vilken vardcentral eller likarmottagning
man vill tillhéra och vilken likare,
huslikare, man vill besoka. Detta kallas
vardval. Vardcentralen eller likarmot-
tagningen man valjer kan ligga var
som helst i landstinget eller regionen. I
en del fall har landstinget tecknat avtal
med andra landsting som gor att man
kan vilja inom ett dnnu storre om-
rade. Hur virden ir organiserad och
hur man gor vardval kan variera mellan
landstingen/regionerna. Landstingen
kan erbjuda valfrihet aven inom annan
verksamhet. Vérdval for specialist-
mottagningar har borjat inforas. I
Stockholms ldns landsting finns vird-

val for neurologi.

Second opinion

Enligt Halso- och sjukvardslagen 3A § har
man i vissa fall ritt till bedéomning frén en
andra ldkare, second opinion. Ritten
galler om man har en livshotande eller
sarskilt allvarlig sjukdom eller skada och
om den foreslagna behandlingen kan
innebdra sarskilda risker eller fa bety-
delse for den framtida livskvaliteten.
Detta kan gilla for en neurologisk
diagnos. Det egna landstinget har skyldig-
het att bekosta en andra medicinsk be-
domning dven om det innebar att man
maste resa till ett annat landsting. Hem-
landstinget ska dven std for resekost-

naden.

Sjukvardsregioner
Landstingen ansvarar for hilso- och
sjukvard for dem som dr bosatta inom

landstinget/regionen forutom viss verk-

samhet som dr kommunal. Kommu-
nerna ansvarar dock inte for likarin-
satser. Landstingen samarbetar i sex
sjukvardsregioner. Inom varje sjuk-
vardsregion finns regionsjukhus som

samtidigt ar universitetssjukhus.

Stockholm
Karolinska Universitetssjukhuset
(Solna och Huddinge)

Sydostra
Universitetssjukhuset i Linkdping

Skanes universitetssjukhus
(Lund och Malmé)

Vistra
Sahlgrenska universitetssjukhuset
i G6teborg

Uppsala/Orebro
Akademiska sjukhuset i Uppsala och
Universitetssjukhuset i Orebro

Norra
Norrlands universitetssjukhus i Umed

Kalla: Wikipedia

Invdnare per sjukvdrdsregion respektive ldn

SJUKVARDSREGION

ANTAL INVANARE REGION LAN

ANTAL INVANARE LANDSTING

Norra 880035 Norrbotten 249 479
Jamtland 126 410
Vasterbotten 261 397
Vasternorrland 242 749
Uppsala/Orebro 2005490 Gévleborg 279333
Dalarna 278271
Uppsala 346 980
Varmland 274307
Orebro 286616
Vastmanland 260617
Sédermanland 279 366
Stockholm 2238485 Stockholm 2181318
Gotland 57 167
Sydéstra 1016815 Ostergétland 439586
Jonkoping 342529
Kalmar 234700
Vastra 1932141 Vastra Gotaland 1623 406
Halland 308 735
Soédra 1621228 Halland
Blekinge 153212
Kronoberg 187 759
Skane 1280 257
RIKET 9694 194 RIKET 9694194

Not. Norra Halland hor till Vastra sjukvardsregionen och sédra till Sodra regionen. Har ar hela Halland réknat till Véstra regionen.



Neurosjukvard

Neurologbesok

Neurologins organisation och arbets-
sdtt i landet ar svar att 6verblicka och
ser olika ut i olika landsting/regioner.
Patientens vag till neurologisk kompe-
tens gdr antingen via primirvarden
som remitterar till neurologklinik eller
genom att personen soker akutmot-
tagning. P4 akuten moter patienten en
jourlikare som kan misstanka att det
ligger en neurologisk diagnos bakom

symtomen.

”Svagaste linken i kedjan ar
formodligen den forsta dvs
likare pa vardcentral om
denna inte ar vl orienterad
om t.ex. ms och inte skickar
patienten vidare med remiss
till neurologen”

” Allmanlikare anser att det ar
sloseri med resurser att
remittera, da det inte gar att
gora nagot at sjukdomen”

UR MEDLEMSENKATEN

Det finns vissa mojligheter att sjalv
vinda sig direkt till en specialistmot-
tagning. Det kan da krdvas en anmai-
lan i forvig, en “egenremiss”. I vissa
fall har man ocksa ratt till en andra l4-

karbedomning, second opinion.

”... hade foretagslakare och
darfor skedde undersokning
och sedan remiss snabbt”

UR MEDLEMSENKATEN

Har finns neurologer

Utifran det enskilda sjukhusets uppdrag
beslutar sjukhusledningen om anstall-
ning och utbildning av specialistlikare.
Neurologkliniker finns i huvudsak pa
landets sju regionsjukhus. Dessutom
finns neurologer som kallas linsneuro-
loger pa lins- och ldnsdelssjukhus.
Deras uppgift ar att ta sig an neurolo-
giskt sjuka patienter dels for att kunna
fortsitta folja dem lokalt och dels, i
komplexa fall, remittera dem vidare

till universitetssjukhusets neurologer.

Linsneurologerna ar anstillda av intern-
medicinska kliniker diar de samtidigt
ska vara specialister i internmedicin.
Deras tid att traffa neurologpatienter,
forutom pa akuten, ar darfor begrin-
sad. Det leder till att de har alltfor lite
tid for neurologiskt sjuka patienter pa

oppenvard och mottagningar.

Antal neurologer

Socialstyrelsens prognoser for likarnas
specialistkompetens omfattar de dtta
specialiteter som har mer an 1 000 utovare

till vilka neurologi inte hor. Socialstyrel-

Neu ' y m:'l . ning

“Hiss D, E

sen antar emellertid att antalet ST-
utbildningar kommer att vixa i samma
takt som ldkarutbildningen i allmanhet.
2011 hade ca. tre fjardedelar av likarna
specialistkompetens. Mdnga likare har
mer 4n en specialistkompetens. I statistiken
ar det den senast genomgangna specialist-
utbildningen som anges.

Socialstyrelsens uppgifter fran 1995 och
framat per sjukvardsregion visar att
antalet neurologer per 100 000 invanare
ar vaxande. Utvecklingen ar inte lika
entydig for angransande specialister.
Klinisk neurofysiologi star sd gott som
stilla, neuroradiologi 6kar ndgot, barn-
och ungdomsneurologi med habilitering
ar okande medan rehabiliteringsmedicin
statt sd gott som stilla under perioden.
I kedjan frén tidig diagnos till optimal
vard och behandling utgor rehabilite-

ringskompetens en allt viktigare del.

Tillgangliga uppgifter, dock ej kom-
pletta, om antal neurologer i landet,
per sjukvdrdsregion, landsting/region
och respektive sjukhus, pekar pa att
ojamlikheter 6ver landet mojligen kan
vara pa vdg att jamnas ut. [ Uppsala/
Orebro och Sydéstra sjukvardsregio-
nerna som har relativt lagt antal neuro-
loger i forhdllande till invadnarantal,
forefaller neurologtitheten 6ka och en
relativt stor del av de redovisade ST-

tjansterna finns dar.

Svenska Neurologforeningen menar att
en neurologienhet pa storre sjukhus bor
ha minst 5 neurologer och 3 ST-tjanster
i neurologi for att enheten ska ha en
trygg och stabil kompetens. Mindre dn
en tredjedel av de dryga 40 sjukhus som
limnat uppgifter till Svenska Neuro-
logforeningen har en neurologienhet
av denna storlek. Patienternas mojlig-
het enligt den nya patientlagen att vilja

vardgivare kan komma att medféra

konkurrens mellan olika neurologien-
heter och darmed stimulera kompetens-

utvecklingen.

Snabba framsteg inom neurovetenskapen
har lett till att ”den nya neurologin”
mojliggor allt mera insatser sd att sjuk-
domssymtom och funktionsnedsittning
begransas. Tidigare stillde neurologerna
mest diagnos. Nya utrednings- och be-
handlingsmojligheter innebir att neuro-
logisk kompetens behovs i det akuta
skedet och att patienterna darefter ocksa

Neurologienheter med tillriicklig storlek enligt Svenska Neurologforeningen

STORLEK SJUKHUS

Karolinska sjukhuset (H/S)
Akademiska sjukhuset Uppsala
Sahlgrenska sjukhuset Géteborg
Linkdpings universitetssjukhus
Norrlands universitetssjukhus Umea

> 10 neurologer
> 5 ST-tjanster

> 10 neurologer
<5 ST-tjdnster

Orebro universitetssjukhus
Danderyds sjukhus

5 -9 neurologer
> 3 ST-tjdnster

Helsingborgs lasarett
Vérmlands sjukhus Karlstad
Falu lasarett

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Gavle sjukhus

Antal neurologer enl Socialstyrelsen 2010 och 2011

SJUKVARDSREGION LAN 2010 SUMMA 2011 SOS 2011
REGION PER 100 000 INV
Norra 24 30 34
Norrbotten 3
Jamtland 3
Vasterbotten 14
Vasternorrland | 4
Uppsala/Orebro 44 ca58 | 2.9
Gévleborg 2
Dalarna 2
Uppsala 15
Varmland 3
Orebro 10
Vastmanland 7
Sodermanland | 5
Stockholm 85 cag97 | 45
Stockholm 85
Gotland
Sydostra 17 ca30| 3.0
Ostergétland 9
Jonkoping 5
Kalmar 3
Vastra 73 ca73| 43
Vastra Gotaland | 64
Halland 9
Sodra 53 ca’75| 4.2
Halland
Blekinge 3
Kronoberg 3
Skane 47
RIKET SUMMA 296 296 363 3.8
Not. 2010:

Norra Halland tillhor Vastra sjukvardsregionen och sédra Halland Sédra sjukvérdsregionen.
Eftersom uppgifter for Halland inte &r delade pa regionerna ligger hela Halland undre Véstra regionen.

behover kontinuerlig neurologkontakt.

Enligt Neuroforbundets tidigare under-
sokningar dr neurosjukvarden i Sverige
kraftigt underdimensionerad i forhal-
lande till 6vriga Europa. I Sverige fanns
ca 33 neurologer per miljon invanare.
I vira grannlidnder var neurologtitheten
ndstan dubbelt s stor. Svenska Neuro-
logforeningen bedomer att modern
neurosjukvard kraver mellan 50 och 60
neurologer per miljon invanare. Det finns
ca 300 neurologer i Sverige och av dem
kommer en tredjedel att ga i pension
inom de ndarmsta aren. Detta innebar
att antalet neurologer i Sverige behover
fordubblas - nu.

Socialstyrelsens statistik for 2011 visar
att det fanns 363 neurologer verksamma
inom hilso- och sjukvarden. Bade of-
fentlig och privat verksamhet omfattas.
I genomsnitt fanns det 3,8 neurologer
per 100 000 invanare. Stockholms sjuk-
vardsregion hade flest neurologer och
Uppsala/Orebro minst. Bristsituationen
for de olika specialistomradena som
beror neurologi ar snarlik den for neuro-
loger. Det rdder stor brist pd neuro
fysiologer och neurokirurger vilket
leder till vintetider for bade diagnosti-
sering och ingrepp. Neuroradiologi ar

en ny specialistkompetens dir antalet



utbildningsplatser behover okas.
Eftervarden i form av rehabilitering
behover utvecklas och for detta kravs
ocksa neurologisk kompetens.

Exempel: Framja

neurologisk kompetens
Svenska Neurologforeningen havdar
med ritta att neurologer maste fa
agna sig 4t patienter med neurolo-
giska sjukdomar och skador. Be-
greppet lansneurolog bor darfor tas
bort och istillet ska fokus ligga pa
neurologisk kompetens som omfat-

tar diagnossjukskoterskor och hela
teamet runt patienten inklusive neu-
roradiologi, neurofysiologi och
neurokirurgi.

Svenska Neurologforeningen menar
ocksa att neurologiska kliniker bor
finnas pa alla ldns-, lansdels- och
akutsjukhus. Kunskap om stroke
finns pa akutsjukhusen, men andra
neurologiska diagnoser ar inte lika
inarbetade i akutlikarnas allmdnna
kunnande. Likarnas grundutbild-
ning innehaller en kurs i neurologi

pa 3-5 veckor och det finns inget
krav pa att neurologi ska inga i
AT-tjanstgoringen och heller inget
krav pa att allmanlikare ska ha
neurologi i sin specialistutbildning.
Europeiska rekommendationer for
antal undervisningstimmar och
tjanstgoringstid kraver langt mer
neurologi dn vad som ingar i den
svenska utbildningen. Utbildningen
i neurologi behover darfor forstarkas
bade i grundutbildningen och i all-
manlidkares specialistutbildning.

Neurologisk specialistkompetens
Antal per 100000 invanare 2011

SJUKVARDS- NEUROLOGI NEURO- NEURO- KLINISK BARN- OCH REHABILITERINGS-
REGION KIRURGI RADIOLOGI NEURO- UNGDOMSNEUROLOGI MEDICIN
FYSILOLOGI OCH HABILITERING
Norra 34 13 0.9 13 1.9
Uppsala/Orebro | 2.9 1.1 0.4 1.3 1.5
Stockholm 45 1.1 1.7 1.6 1.6
Sydostra 3.0 1.5 0.7 0.7 1.2
Vastra 43 1.1 1.1 1.0 1.7
Sodra 4.2 1.0 1.5 1.2 1.8
RIKET 3.8 1.2 1.1 0.6 1.2 1.6
ANTAL TOTALT 363 109 105 58 117 154
Sysselsatta i 88 % 93 % 85 % 86 % 95 % 84 %
offentlig regi

Kalla: Socialstyrelsen 2014

Vantetider

Neurologins framsteg

Forskningsframsteg inom neurologin
innebar att det finns behandling som
patagligt kan bromsa sjukdomsférlopp
och forbattra livsbetingelserna for stora
patientgrupper. Utvecklingen har varit
explosionsartad de senaste 15 aren.
Behandling av neurologiska sjukdomar
inkluderar idag savil hogteknologiska
DNA-analyser som avancerad hjarn-
kirurgi och skraddarsydda biologiska
likemedel. De medicinska framstegen
kommer att fortsatta och vi star infor
en medicinsk revolution for hundra
tusentals patienter med neurologiska
diagnoser. Framstegen riskerar emeller-
tid att inte komma patienterna till godo
pa grund av de brister som sedan manga

ar rader inom svensk neurosjukvard.

Tidigare undersokningar som Neuro-
forbundet medverkat i visar att natio-
nell samordning och okade resurser
till neurologin ar nodvandigt for att
eliminera geografiska skillnader och
erbjuda patienterna optimal behand-
ling dar patientsikerhet och patient-
centrering tillgodoses.

Vardgaranti

Viérdgaranti innebar att man ska fa vard
inom en viss tid. Vardgaranti har funnits
sedan 1990-talet och regleras i halso- och
sjukvardslagen 3 g-h §. Vilka maximala
vantetider som ska galla anges i en sarskild

forordning om véardgaranti enligt foljande:

1. kontakt med primdrvdrden (tillgdnglighets-
garanti) - samma dag som patienten sékt kontakt

2. beséka ldkare inom primdrvarden (besoks-
garanti) - inom 7 dagar fran det att patienten
sokt kontakt om vardgivare bedémer att
Idkarbesok behévs

3. besdka den specialiserade varden (besoks-
garanti) - inom 90 dagar frdn det att remiss
utfdrdats eller patienten sékt kontakt med den
specialiserade varden

4. planerad vdrd (behandlingsgaranti) - inom
90 dagar fran det att vardgivaren beslutat att
patienten ska fa den aktuella vdrden

Om landstinget inte kan uppfylla vard-
garantin ska landstinget tillse att patienten
far vard hos annan vardgivare. Land-
stingen dr skyldiga att limna uppgifter
till Sveriges kommuner och landsting,
SKL om aktuella vantetider. Notera att
vardgarantin endast innebar en tids-
garanti. Vardgarantin omfattar inte ratt
till diagnos eller behandling.

Komiljard

Vardgarantin ar inte forknippad med
ndgra sanktioner om tidsintervallen inte
tillgodoses. Istillet tillfor regeringen
stimulansmedel i form av en prestations-
baserad ersittning, “komiljarden”.
Regeringen och SKL tecknar arligen en
overenskommelse om de exakta kriteri-

erna for att fi del av komiljarden.

Det finns en berittigad oro over att
vardgarantin och komiljarden leder till
att vardgivarna prioriterar nybesok
framfor dterbesok och en kontinuerlig
kontakt med patienterna, undantrang-
ningseffekten. I Neuroforbundets opi-
nionsbildande arbete ingdr krav pa att
aterbesok ska omfattas av vardgarantin.
I drets overenskommelse mellan staten
och SKL ingér att landstingen fran och
med 2014 ska rapportera dven aterbesok
for att fa del av komiljarden.

”Fick snabb och bra hjilp
i borjan, och dr mycket
tacksam for det.
Hade dock velat ha mer stod
och support efter det”

UR MEDLEMSENKATEN

Nationell vardgaranti och mdtpunkter i viintetidsuppféljningen

Fran symtom till behandling

Primdrvard

Utredning

SYMTOM () -/

Kontakt samma dag

Besok hos lakare inom hogst 7 dagar

Specialiserad vard
Utredning Kontroller
Kontroller  |Remiss Beslut

90

S) () BEHANDLING

Hogst 90 dagar till besok hos specialist

Hogst 90 dagar till behandling inleds



Vantetidslaget

I Neuroforbundets rapporter om neuro-
sjukvdrden 2008 och 2010 rapportera-
des vintetidslaget for forsta besok hos
neurologisk specialistvird per landsting/
region. Vintetiden delades in i intervall-
erna hogst 4 veckor, 5 — 8 veckor, 9—13
veckor och langre an 13 veckor. 13 veckor
motsvarar vardgarantins 90 dagar. SKL
presenterar aktuella uppgifterna pa hem-
sidan ”Vintetider i virden”. Dir finns
ocksa uppgifter om faktisk vantetid
som i procent anger hur stor del av
patienterna som far vinta 0 - 30 dagar,
31-60 dagar, 61 — 90 dagar och lingre
an 90 dagar.

Eftersom uppgifterna om vantetider for
respektive ar inte dr kompletta och om-
organisationer sker ar det svart att gora
ndgon siaker bedomning av utvecklingen.
Redan vardgarantins vantetid om 90
dagar kan vara alltfor lang f6r manga
patienter och de uppgifter som redovisas
for 2014 tyder inte pa att situationen
radikalt forbattrats nationellt. Ca 5 500
personer i landet vantar pa forstagangs-

besok hos neurologspecialist.

P4 hemsidan “Vintetider i vdrden”
presenteras utforliga uppgifter per
landsting for forsta besok hos neuro-
logspecialist. Riksgenomsnittet ar att
83 % av patienterna far sitt forsta besok
inom vardgarantins ram pa 90 dagar.
Genom att jamfora uppgifter om vinte-
tider, antalet neurologer och ST-tjanster
m.m. kan ndgra preliminira slutsatser
dras. Hemsidans uppgifter uppdateras
emellertid kontinuerligt varfor ocksa
slutsatserna kan variera.

Tillgangliga uppgifter bekriftar att
neurosjukvérdens tillganglighet varierar
over landet bade mellan och inom
sjukvardsregionerna. Aktuella uppgifter
om viantetidsldget i Stockholm saknas
men dir finns stora neurologienheter i
enlighet med Svenska Neurologforenings
riktlinjer. Akademiska sjukhuset i Uppsala
och Universitetssjukhuset i Orebro har
madnga bade neurologer och patienter
men hor till de sjukhus som uppfyller
vardgarantin simst i landet. I Sydostra
sjukvardsregionen uppfylls vardgarantin
battre dn riksgenomsnittet. Dar finns

idag relativt manga neurologer. I den

Norra sjukvéardsregionen uppfyller
Norrbotten vardgarantin diligt medan
Jamtland och Visterbotten uppfyller
vardgarantin. Norrlands universitets-
sjukhus i Umea, Visterbotten, har rela-
tivt manga neurologer och ST-tjanster
och uppfyller Svenska Neurologfor-
eningens riktlinjer for neurologienheter.

Universitetssjukhuset i Malmo/Lund
hor till de sjukhus som har flest neuro-
logpatienter i landet och samtidigt
uppfyller vardgarantin vil. Akademiska
sjukhuset i Uppsala som har flest pati-
enter i landet har diaremot bland de
langsta vintetiderna trots stor neuro-
logienhet. Norra Alvsborgs Linssjuk-
hus i Vistra Gotaland har ménga
patienter, bland de lingsta vinte-
tiderna i landet och neurologienhet
som inte uppfyller Svenska Neurolog-
foreningens riktlinjer.

Det kan noteras att manga sjukhus som
uppfyller vardgarantin val d4r mindre
sjukhus som t.ex. Visby lasarett, Varn-
amo sjukhus, Pited Alvdalens sjukhus
och Motala lasarett.

Vdntetider till forsta besoket hos neurologisk specialist Antal veckor

LANDSTING VGV 2014 JULI MALUPP- A'l:lTAL

REGIONER FYLLELSE2014  VANTANDE 2014

Blekinge 87 % 143
Blekingesjukhuset, Karlskrona 9-13 9-13 Langredn 13 | 87 %

Dalarna 70 % 242
Falu lasarett 9-13 Langredn 13 | Langredn 13 | 70 %

Gotland 96 % 23
Visby lasarett Langredan 13 | 9-13 5-8 96 % 23

Gavleborg 86 %
Gavle sjukhus Langredn 13 | Langrean 13 | Langre dn 13

Halland 94 % 170
Lanssjukhuset i Halmstad 9-13 Langredn 13

Jamtland 99 % 112
Ostersunds sjukhus Langredn13 | 9-13 99 % 112

Jonkoping 91 % 98
Lanssjukhuset Ryhov Langredn 13 | Langredn 13 | 9-13 97 % 68

Varnamo sjukhuset 5-8 100 % 7
Hoglandssjukhuset, Eksjo-Ndssjo 9-13 76 % 29
Kalmar 78 % 116
Lanssjukhuset Kalmar Langrean 13 | 5-8 9-13 78 % 23
Kronoberg 83 % 107
Centrallasarettet Vaxjo 9-13 9-13 Langrean 13 | 82% 91
Ljungby lasarett 5-8 93 % 16
Norrbotten 76 % 196
Sunderby sjukhus 9-13 75 % 5
Pite& Alvdalens sjukhus 100 % 5
Skéne 91 % 922
Helsingborgs lasarett Langredn 13 | Langrean 13 | Langredn 13 | 70 % 176
Universitetssjukhuset Malm&/Lund | Léngredn 13 | 9-13 Langredn 13 | 99% 445
Hélsostaden Angelholm Langredn 13 | Langredn 13 | 100 % 42
Ystad lasarett Langredn 13 | 85% 95
Centralsjukhuset i Kristianstad 5-8 100 % 58
Sjukhuset i Hassleholm 5-8 100 % 24
Lasarettet i Trelleborg 9-13 88 % 82
Stockholm
Sodersjukhuset Langredn 13 | Langre dan 13
Karolinska Solna/Huddinge | 9-13/Ldngre dn 13 | Langre én 13
Danderyds sjukhus 9-13 Hogst 4
Uppsala 66 % 656
Akademiska sjukhuset Uppsala Langredan 13 | 5-8 Langrean 13 | 66 % 656
Varmland 95 % 172
Centralsjukhuset Karlstad Langredan 13 | 9-13 95 % 172
Vasterbotten 100 % 52
Norrlands u.sjukhus Umea Langredan13 | 9-13 5-8 100 % 52
Vasternorrland 61 % 101
Lanssjukh. Sundsvall-Harnésand | Hogst 4 5-8 - 51% 67
Ornskoldsviks sjukhus - 82 % 34
Vastmanland 98 % 113
Vastmanlands sjukhus Vasteras Langredn13 | 9-13 9-13 98 % 113
V Gotaland 72 % 873
Ostra sjukhuset Géteborg 9-13 72 % 873
Sédra Alvsborg Bords/Skene Langredn 13 | Hogst 4 73 % 143
NU-sjukvérden NAL Langredn 13 | Langrean 13 | Langrean 13 | 52 % 392
Skaraborgs sjukhus (Skévde m.fl) | Hogst 4 9-13 5-8 94 % 34
Sahlgrenska sjukhuset Géteborg | 9-13 9-13 Langredan13 | 92% 181
Frolunda specialsjukhus 9-13 100 % 57
Angereds Narsjukhus 9-13 100 % 63
Orebro 73 % 364
Universitetssjukhuset Orebro Hogst 4 9-13 Langredn 13 | 73 % 364
Ostergétland 99 % 192
Vrinnevisjukhuset Norrkdping Langredn 13 | Langredn13 | 9-13 100 % 66
Universitetssjukhuset Linkoping | Langredan 13 | 9-13 9-13 98 % 100
Lasarettet i Motala 5-8 100 % 26
RIKET 83 % 5508

Kalla: www.vantetider.se
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SLUTSATSER:

Lakare ska jobba med det som absolut kraver lakarkompetens

Neurologer ska jobba med neurologi

Lakarnas grundutbildning maste forstarkas i neurologi och
neurologi ingd i allmanlakarnas specialistutbildning

Lakarna maste fa maojlighet och stimuleras till att specialisera sig

inom neurologin

Antalet neurologer maste fordubblas, fran ca 300 aktiva till 600

Neurologienheter med tillrackligt antal neurologer och
ST-tjanster maste finnas pa alla storre sjukhus

Neurologisk kompetens som helhet behéver forstarkas

Arbetsformer som tar tillvara olika yrkesgruppers kompetens
maste utvecklas

Anvandning av modern teknik maste utvecklas

Mojligheten till vardval och "egenremiss” bér anvandas

Mojligheten till second opinion bér anvandas

Overgripande nationell samordning behévs

Specialistcentra och neurologiska kliniker maste byggas ut

Vantetiderna for forsta besdket hos neurolog ar fortsatt langa

Aterbesok hos neurologisk kompetens maste sikerstéllas

Skillnaderna mellan de olika landsting/regioner kvarstar

PATIENTPERSPEKTIV

Neuroforbundets
medlemsenkat 2014

For att belysa de uppgifter som framgar
av statistik, utredningar och kontakter
med professionen genomférde Neuro-
forbundet en medlemsenkat i juni 2014.
2 284 enkiter skickades ut och ca. en
tredjedel har besvarats. Tva tredjedelar av
dem som svarat dr kvinnor och hilften av
de svarande baserade sina uppgifter pa er-
farenheter av ms. Polyneuropati 4r den nist
storsta gruppen med 6ver 10%. Halften
av de svarande var fran Stockholms lin,
Skane eller Vistra Gotaland. Hiar bor
ocksa ungefar halften av landets invanare.
Ovriga svarande fordelade sig relativt
jamnt over landet.

Svaren visar att 60 % hade haft besvar i
ett halvar eller mera innan de sokte likare.
Manga uppger att de haft besvir i 20 ar
eller mera. Frisvaren vittnar om ménga ar
av missforstand, olika diagnoser som inte

varit korrekta och att inte bli tagen p4 allvar.

”Ingen forstod mina problem.
Ar efter 4r fick jag hora:
kontroll av blodtryck, banta
och trana. Det dr vad vard-
centralen tror hjdlper mot allt.
... Kdnner mig krankt och
lurad pa bromsmedicin”

UR MEDLEMSENKATEN

Frisvaren vittnar om att mdnga olika
yrkeskategorier har avgorande bety-
delse for att patienten si smaningom ska
fa korrekt diagnos. Hemtjanstpersonal,
distriktsskoterska, fotvardare, ortoped-
tekniker, sjukgymnast och foretagslakare
ar exempel pd aktorer som omnimns

i positiva ordalag.

Hur ldinge hade du haft besvdr innan du sékte Idkare?

100 %

90 %
80 %

70 %
60 %

50 %

40 %

35.7%

30%

20 %

12.1%

14.6 %

13.7%

10 %
0%

1. Kom in akut
2. Mindre an en vecka
3. Mellan en vecka och en manad

4, Mellan en och sex manader
5. Mellan sex manader och ett ar
6. Mer an ett ar

Hur lang tid tog det fran det att du sokte Iéikare tills du fick din diagnos?

100 %

90 %

80 %
70 %

60 %
50 %

40 %

30%

26.6 % 24.7 %

20 % 12.1% 11.9% 18.4 %
0
6.5 %
10 %
0%

1 2 3

1. Fick diagnosen vid forsta lakarbesoket
2. Mindre an en vecka
3. Mellan en vecka och en manad

4 5 6

4. Mellan en och sex manader
5. Mellan sex manader och ett ar
6. Mer an ett ar

Drygt en fjardedel av de svarande fick
sin diagnos efter mellan en och sex
manader. For en fjardedel tog det mer

in ett 4r. Aven med pagdende likar-

kontakter kan det handla om manga
ar innan korrekt diagnos stills. Nagra
har t.ex. erfarenhet av att forst remitteras

till psykiatrin.
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En tredjedel av de svarande har kontakt
med en neurolog ”da det behovs” och
drygt en tredjedel en gdng om éaret.
Manga vittnar om att de maste tjata sig
till besok och kontakter. Mer dn 10 %
har aldrig nagon kontakt. Likarkon-
takter i form av telefonsamtal och
mail beskrivs i positiva ordalag liksom
kontakter med sjukskoterskor. Det finns
ocksa flera vittnesmal om att medverkan
i forskningsprojekt innebdr titare vard-
kontakter och kan upplevas positivt

av patienterna.

”Jag har tita kontakter med
neurologer da jag valde att
delta i ett forskningsprojekt...
Det var ett enkelt val da jag
fick en kronisk diagnos”

UR MEDLEMSENKATEN

En snabb diagnostisering ar viktigt for
att kunna sitta in ritt behandling och
vard och diarmed eliminera lidande och
funktionsnedsittning. Det dr ocksa
viktigt for manga patienter att fa en
diagnos dels som bekriftelse pa de
besvar man upplever och dels for att
mentalt och praktiskt ha ndgot att
forhalla sig till och bearbeta. Svarande
vittnar om hur sjalvkinsla och familje-
liv kan padverkas negativt och att linga
sjukskrivningsperioder paverkar privat-
ekonomin.

”Jag snubblade ofta och min
man skillde bara att jag inte
kunde sta pa benen”

”...du far ga till din huslakare
och be om ny remiss till
specialist! S& dar forsvann
6 manader av min sjuk-
penning — tack for ingenting”

UR MEDLEMSENKATEN

Hur ofta har du kontakt med en neurolog?

100 %

90 %
80 %

70 %

60 %
50 %

40 %

353 % 325%

21.0%

30%
20%
10 %
0%

11.3%

1. Aldrig
2.En géngi halvaret

3 4

3.En gang om aret
4. Da det behovs

”Jag har med andra ord aldrig
sokt lakare for att fa diagnos,
jag fick den av misstag?
Hursombhelst ar jag tacksam
for den, da jag trott mig om
att vara vansinnig, dnda
sedan jag fyllde 32 ar”

UR MEDLEMSENKATEN

Av dem som kom till likare akut och dess-
utom fick sin diagnos vid forsta likar-
besoket har hilften ms och en fjardedel
stroke. Enkdtens frisvar speglar emeller-
tid att manga patienter fatt olika, felaktiga
diagnoser innan korrekt diagnos stillts.
Manga vittnar dessutom om att de har

manga olika sjukdomar som samverkar.

”Polyneuropati, borjade som
domningar i fotterna....
Parkinsonsjukskoterskan upp-
lyste mig om att det hade hon
aldrig hort talas om. Jag
kunde lugnt avvakta till efter
sommaren da jag var planerad
for inlaggning for Duodopa.
Det radet har fatt 6desdigra
foljder for mig”

UR MEDLEMSENKATEN

Nistan hilften av de svarande hade haft
symtom mer an ett ar da de sokte lakare
och en fjardedel uppger att det drojt
mer dn ett &r frén det att de sokt likare
tills de fick sin diagnos. Det visar sig att
det till stor del ar samma patienter det
handlar om. For 14 % av alla svarande
har det alltsa tagit mer 4n tva ar fran
symtom tills ratt behandling kunnat
paborjas. Detta ar alltfor lang tid!

Exempel: Myastenia gravis
Myastenia gravis, mg, r en relativt ovan-
lig sjukdom med maximalt ca 35 nya fall
per ar i Sverige. Det ar ddrfor svért att
bygga upp erfarenhet av mg pa region-
sjukhusen. En mg-patient berittar hur
han relativt snabbt fick sin diagnos men
sedan fick triffa atta olika likare under
tre ar. Varken kontinuitet eller fortroende
kan byggas upp under sddana omstindig-
heter. S& smaningom fick han remiss
till Akademiska Sjukhuset i Uppsala
och en trygg lakarkontakt etablerades.

Likaren i Uppsala som dr mg-specialist,
berittar att det brukar ta mellan sex
manader och upp till fyra - fem ar innan
en mg-patient far sin diagnos. Det ar
viktigt med tidig diagnos for att sdtta in

korrekt behandling sd snart som mojligt
och diarmed stoppa upp sjukdomspro-
cessen. Docent Anna Rostedt Punga,
mg-specialist, menar att for en sa ovanlig
sjukdom som mg borde kompetensen
samlas pa ett fatal kliniker i landet. My-
astenia gravis ar inte en sddan sjukdom
att resan till sjukhuset behover utgora
ndgot hinder. Problemet ir istéllet att
likare pd manga mindre sjukhus av
kostnadsskal inte skriver remisser till

universitetssjukhusen.

”Sokte lange olika likare men
ingen visste vad jag led av.
Ingen ville skicka mig vidare.
Fick byta vardcentral och
likare for att till slut f4 en
remiss till en neurolog”

UR MEDLEMSENKATEN

Exempel: Telemedicin

Telemedicin innebar medicinsk vard pa
distans. Ar 2011 deltog tre Parkinson-
patienter i en studie av om det gick att
prova ut Parkinsonlikemedlet Duo-
dopa pd distans med patienten i sin
hemmiljo och lakare och specialistsjuk-
skoterska vid sina respektive arbets-
platser. Alla medverkande var positiva
till resultatet. Ingen av de tre patien-
terna lag pa sjukhus under projektet.
Det innebar att 20-25 vardplatser fri-
gjordes. En arbetsfor patient kunde
fortsitta arbeta, en pensionerad patient
kunde umgds normalt med nira och
kdra under utprovningen och en sjuk-
skriven patient dterkom i arbete med

den nya medicineringen.

Fortsatta kliniska studier pdgar vid uni-
versitetssjukhusen i Stockholm, Upp-
sala, Linkoping och Lund for att
undersoka om det gar att prova ut Par-
kinsonmedicin via videokommunika-
tion. Thomas Willows ar likare pd

Karolinska Universitetssjukhuset och

huvudansvarig for studien. Han menar
att det gdr att anvinda telemedicin
ocksd inom andra omraden dn Parkin-
sons sjukdom, t.ex. epilepsi. Framfor allt
nir det géller bedomningar av t.ex. ro-
relseformaga passar videotekniken bra.
Telemedicin ska absolut inte ersitta 6ga
mot Oga-kontakten mellan likare och

patient, den ska vara ett komplement.

Svenska _
neuroregistret

Inom Svenska neuroregistret finns ett
ms-register. Registret innehéller uppgif-
ter per landsting/region. Av registret
framgar att medeltiden mellan sym-
tomdebut och diagnos minskat och me-
delvirdet idag ligger kring tre ar och
med ett medianvarde pa knappt ett ar.
Statistik fran 1970 och framdt visar att
tiden fran debut till diagnos var som
lingst kring 1995 och att tiden fran
symtom till diagnos varierar mycket
mellan olika ar. Statistiken visar ocksa
att medeltiden fran remiss till behand-

ling minskar och var 2013 ca. ett halvar.

MS-koll.se 2014

Inom upplysningskampanjen MS-koll.se
som drivs av Netdoktor.se tillsammans
med Neuroforbundet har en enkit be-
svarats av 1 678 personer som har ms. De
vanligaste, tidiga symtomen var kansel-
bortfall och synrubbningar. Svaren
overensstammer val med de svar Neu-
roférbundets medlemmar gett. Aven i
denna undersokning var hailften av de
svarande fran Stockholms lin, Skéne
eller Vastra Gotaland. Halften hade
haft symtom mer in ett ar. For 40 %
hade det tagit ett r eller mera efter det
att de tagit upp symtomen med en li-
kare tills de fick sin diagnos. Tre fjarde-
delar triffar specialistlikare i neurologi

en gang om daret eller oftare.

Exempel:

Diagnostiskt Centrum
Med inspiration fran Silkeborgs sjukhus
i Danmark har det startats diagnostiska
centrum i Skdne och Stockholms och
Gotlands lan. De utgor serviceenheter
for allmanlikare med syfte att uppticka
cancer och andra allvarliga sjukdomar
tidigt. De aktuella patienterna genomgar
forst en omfattande, standardiserad ut-
redning inom primarvarden och direfter
utredning hos Diagnostiskt Centrums
lakare. I Skane far processen fran forsta
kontakt med varden till information om

diagnos som mest ta 37 arbetsdagar.

Mainga cancerdiagnoser stills men ocksa
andra diagnoser och for en ganska stor del
av patienterna foreligger ingen diagnos.
Ett fatal neurologiska diagnoser har ocksa
forekommit. Diagnostiskt Centrum i
Skéane ar ett projekt som pigar t.o.m
2014. Utvardering hittills har visat att
de patienter som deltagit ar positiva till

bade utredning och omhindertagande.

Den ojamlika
varden 2012

2012 genomforde Neuroforbundet en
medlemsenkat angdende synen pa dagens
neurosjukvard. 60 % uppgav att de fick
traffa sin neurolog en gang per ar eller
oftare. Svenska MS-sillskapet anger som
mal att 75 % av ms-patienterna ska triffa
sin neurolog en gang per ar. Mindre 4n
hilften av de svarande upplevde att de
fatt sin diagnos i ratt tid.

Rapporten visar ocksa att det bara ar
Visterbotten och Skane som uppfyller
Svenska Neurologforeningens riktlinjer
om 50 neurologer per miljon invanare.
Samst dr Gavleborgs lans landsting med 11
neurologer per miljon invanare. Viasterbot-
ten ligger dven bast till vad géller behand-

ling av ms-patienter med bromsmedicin.
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Parkinsonpatienter i
komplikationsfasen 2011

En undersokning fran 2011 som foku-  lan bara halften far det. Dar hanvisas

b

serar pa patienter med langt framskriden  de istallet till en geriatriker. Patienter i
Parkinsons sjukdom, i komplikations- komplikationsfasen far i genomsnitt

fasen, visar att ndstan nio av tio patienter  triffa sin likare bara marginellt oftare dn

har en neurolog som behandlande lakare.  6vriga patienter med Parkinsons sjuk-
Aven geriatriker kan vara specialister ~dom, 1,8 ginger mot 1,7. I Givleborg
pa Parkinsons sjukdom. I Halland och ~ far man traffa likaren drygt en ging

Virmland far nidstan alla patienter per dr medan man i Stockholm har

=

triffa en neurolog medan i Jonkopings likarbesok drygt tva ganger per ar.

SLUTSATSER:

Det kan
fortfarande
ta manga ar
fran symtom
till korrekt
diaghos

Manga pa
traftfar |
fortfarande inte:f_
sPecialistlékare ,

var je ar '

STYRDOKUMENT

Oppna jamforelser

Processen fran datakdilla till forbéttringar

Nationella
kvalitetsregister

Ekonomistatistik SCB

SOS Alarm
Nationella .
patientenkaten Dot Policybeslut
Oppna jamforelser A .
Ekonomidatabaser | R Forbdittringar
SCB Oppna databaser e ivardens vardag
pa webben

Vantetider i varden

Dodsorsaksregistret
Befolkningsregistret
Lakemedelsregistret

Patientregistret

Sveriges kommuner och landsting, SKL
och Socialstyrelsen ger tillsammans
arligen ut Oppna jamforelser av hilso-
och sjukvardens kvalitet och effektivi-
tet. Den forsta Oppna jimforelsen
publicerades 2006. Arbetet sker i nara
samverkan med huvudminnen och
patienternas egna virderingar av hilso-
och sjukvdrdens insatser ar under

utveckling.

Syftet med Oppna jamforelser ar att
stimulera landsting och kommuner att
analysera sin verksamhet, lira av

varandra, forbittra kvaliteten och

Lokala analyser

effektivisera verksamheten. I Oppna
jamforelser kan kvalitet, resultat och
kostnader som kommuner, landsting
och regioner ansvarar for jamforas.
Medborgarna har pé sd sitt insyn i
offentligt finansierade verksamheter.
Oppna jimforelser finns dven inom
andra omrdden, t.ex. kollektivtrafik

och socialtjanst.

Jamforelserna baseras pa definierade
indikatorer och landstingen rangordnas
fran 1 till 21. Under rubriken tillgang-
lighet finns t.ex. uppgifter om hur

vardgarantin generellt tillgodoses.

Landstingens rangordning avseende
besok i specialistvard som sadan over-
ensstimmer i stort med den bild som
vantetider inom neurosjukvarden ger.
Stockholms lin, Ostergotland och
Jonkopings lan placerar sig bland de
allra bésta i landet och Uppsala lin
och Norrbotten hor till de samre.
Visterbotten har relativt korta vante-
tider till neurologisk specialistvard
medan ldnet placerar sig bland de saimre

vad galler specialistvard generellt.

Nista 6ppna jamforelse om hilso- och

sjukvard presenteras i november 2014.
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Stroke

For strokevard finns elva olika indika-
torer i de Oppna jamforelserna. En
sarskild utvardering av strokevarden,
baserad pé dessa elva indikatorer gjordes
2011 som en uppfoljning av hur
nationella riktlinjer for strokevarden
tillimpas. Vard vid strokeenhet och
trombolysbehandling dr indikatorer
som Neuroférbundet anvint i sina

tidigare rapporter.

Uppgifterna visar att andelen stroke-
patienter som vardas pa strokeenhet
ar okande. 2012 vardades sa gott som
90 % pa strokeenhet. Detta dr en
okning med 17 % pa de senaste tio
aren. Minnen vardas i nadgot hogre
grad dn kvinnorna pd strokeenhet men

skillnaden krymper.

Visternorrland och Jonkopings lin
har hogst andel strokepatienter som
behandlas pa strokeenhet och Vistra
Gotaland och Stockholms ldn ligger
ndgot bdttre dn riksgenomsnittet
medan Skéane ligger ndgot samre.
Orebro lin, Varmland och Vistmanland
har ldgst andel. Aven uppgifter per
sjukhus finns att tillga.

Andelen strokepatienter som fatt trom-
bolysbehandling, av dem som uppfyllde
kriterierna for denna behandling, ar
okande men variationerna inom landet
ar fortsatt stora. Skillnaderna mellan
konen dr smd men andelen kvinnor
som fatt behandlingen ar ndgot lagre.
Visterbotten har storst andel patienter,
22,2 % medan Jamtland har lagst, 3,7 %,
som fitt trombolysbehandling. Riks-

genomsnittet r 11.9 %.

Andel patienter som vardas pa strokeenhet

Killa: Riks-Stroke 2006 och 2008, Oppna jamférelser 2013

LANDSTING/REGION 2006 2008 2012
Blekinge 85.1 85 83.5
Dalarna 71.3 81 92.6
Gotland 97.7 74 92.2
Gavleborg 77.5 86 94.0
Halland 86.5 90 89.1
Jamtland - 76 83.0
Jonkoping 79.4 84 95.0
Kalmar 833 93 94.0
Kronoberg 874 20 87.6
Norrbotten 91.9 92 92.0
Skane 80.8 79 88.2
Stockholm 74 75 90.6
Uppsala 80.4 87 85.8
Vérmland 79.5 81 82.2
Véasterbotten 89.4 94 90.4
Véasternorrland 91.9 92 97.4
Vastmanland 779 86 76.4
Vastra Gotaland 83.2 85 92.1
Orebro 89.1 87 83.0
Ostergétland 90.3 95 94.5
RIKET 81.6 84 89.8

Andel patienter som far trombolys enligt rekommendation

Kalla: Riks-Stroke 2006 och 2008, Oppna jamférelser 2013

LANDSTING 2006 2008 2012
Blekinge 0.0 6.5 14.3
Dalarna 33 5.5 6.0
Gotland 2.8 17.5 12.8
Gavleborg 53 43 9.4
Halland 54 6.7 14.8
Jémtland 1.9 7.9 37
Jonkoping 3.8 6.7 1.7
Kalmar 3.9 5.6 14.9
Kronoberg 0.7 5.9 17.3
Norrbotten 3.0 9.3 13.6
Skane 4.6 9.1 13.1
Stockholm 4.2 9.4 12.5
Uppsala 4.1 6.5 8.8
Véarmland 0.8 8.9 10.2
Vasterbotten 8.0 12.1 222
Vasternorrland 2.6 8.2 15.4
Vastmanland 1.5 3.1 17.3
Véastra Gotaland 3.0 6.7 9.8
Orebro 35 3.9 9.5
Ostergétland 1.9 4.2 7.5
RIKET 3.6 7.4 11.9

Multipel skleros

Oppna jamforelser har tva indikatorer
for behandling av ms-patienter med
bromsmedicin, dels for skovvis och dels
for sekundarprogressiv ms. Neurofor-
bundet har i sina tidigare rapporter
anvant uppgifter om bromsmedicin vid

skovvis ms.

Sedan 1990-talet finns likemedel med
bromsande effekt pa sjukdomsforloppet.
Behandlingarnas effekt har i forsta hand
dokumenterats for de forsta 10-15 aren
vid skovvis forlopande ms. Studier
visar att det redan tidigt i sjukdoms-
forloppet, dd symtomen fortfarande ar
lindriga, uppstar irreversibla skador
pa nervsystemet. Sjukdomsforloppet
Overgdr sa smaningom fran skovvis till
sekundarprogressivt. I den senare fasen
ar bromsmedicinens effekt inte belagd.
Enligt Svenska MS-Sillskapet bor
bara en ldg andel patienter med se-

kundirprogressiv ms behandlas med
bromsmedicin och resurserna istillet
sittas in i sjukdomens tidiga skede.
Aktuella uppgifter tyder pa att en for-
andring skett i denna riktning.

Ar 2013 har 60,3 % av de patienter i
landet som bromsmedicin formodas
ha effekt pa, sadan behandling. Kvinnor
behandlas i ndgot hogre grad dn man.
Variationerna over landet dr stora.
Statistiken visar en jamnt uppatgdende
kurva fran slutet av 1990-talet da endast
ett par procent av ms-patienterna be-
handlades. T Visterbotten behandlas
idag 94,1 % medan i angrinsande
Norrbotten bara 36 %. Svenska MS-
Sallskapet bedomer att ca 75 % av
patienterna med skovvis ms uppfyller
kriterierna for behandling med broms-
medicin. Med denna bedomning som
utgangspunkt dr andelen for lag i alla

landsting utom Vasterbotten.

Andel patienter med skovvis ms som
behandlas med bromsmedicin 2012
Kélla: Oppna jamférelser 2013

LANDSTING/REGION 2012

Blekinge 725
Dalarna 543
Gotland 54.8
Gévleborg 60.0
Halland 54.8
Jamtland 58.1
Jonkdping 373
Kalmar 50.0
Kronoberg 63.2
Norrbotten 36.0
Skane 64.6
Stockholm 65.8
Uppsala 473
Véarmland 64.0
Vasterbotten 94.1
Vasternorrland 51.6
Vastmanland 59.7
Véastra Gotaland 59.9
Orebro 50.6
Ostergétland 69.9

RIKET 60.3
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Nationella kvalitetsregister

Nationella kvalitetsregister med upp-
gifter om diagnoser, behandlingar och be-
handlingsresultat ar vardefullt underlag
for forbattringar. Detta ar ett omrade som

regering och SKL gemensamt satsar pa.

Uppbyggnaden av ett kvalitetsregister
for arftliga muskelsjukdomar paborjades
2011, Neuromuskuladra sjukdomar i
Sverige, NMiS.

Svenska neuroregister

P4 1990-talet inleddes arbetet med en
nationell databas 6ver patienter med
Multipel skleros. Databasen dr ett
stod for patientrelaterad vard och be-
handling. Den mojliggor ocksa kvalitets-
kontroll och verksamhetsuppfoljning.
Svenska MS-registret, SMSreg lanse-
rades 2001. SMSregs fordelar vickte

onskemal bland neurologer att arbeta
pa liknande sitt dven med andra neuro-
logiska sjukdomar och under 2009
paborjades arbetet med fler sjukdoms-
grupper. Registret heter nu Svenska
neuroregister och drivs med stod fran
Sveriges Kommuner och Landsting. Det
ar ett nationellt kvalitetsregister med
syfte att gora den neurologiska sjuk-
varden likvirdig och hogkvalitativ samt
att sakerstalla att behandlingsriktlinjer
foljs. Fran registeret kan omfattande
statistikuppgifter himtas. En felkalla
ar emellertid att alla vardenheter inte
rapporterar till registret. Inom regist-
ret har nyligen en patientportal for
ms-patienter lanserats. Med hjilp av
portalen gors patienterna delaktiga i
kvalitetsarbetet. Svenska neuroregister

omfattar:

Organisationsschema for Svenska neuroregister

* Epilepsi

* Inflammatorisk polyneuropati
* Motorneuronsjukdom

* Multipel skleros

* Myastenia gravis

* Narkolepsi

® Parkinsons sjukdom

* Svar neurovaskuldr huvudvdérk

Riks-Stroke

Riks-Stroke ar ett nationellt kvalitets-
register for strokesjukvard. Malsittning
med Riks-Stroke ar att strokevarden
ska hélla en hog och jamn kvalitet i alla
delar av landet, vara ett verktyg i sjuk-
husens kontinuerliga kvalitets- och for-
battringsarbete och fungera som instru-
ment for uppfoljning av nationella
riktlinjer for strokevdard och oOppet
redovisa data.

Svenska Neuroregister

QRC Stockholm - Stodfunktion

Carmona IT plattform

Finansiar

Nationella kvalitetsregster

Karolinska sjukhuset - CPUA

Nationella riktlinjer

Socialstyrelsen tar pa regeringens upp-
drag fram nationella riktlinjer som bor
foljas men inte dr juridiskt bindande. De
tillmats stor betydelse for utvecklingen
av vard och behandling. Nationella
riktlinjer ar ett stod vid prioriteringar
och ger vigledning om vilka behand-
lingar och metoder som olika verk-
samheter i vard och omsorg bor satsa
resurser pa. Nationella riktlinjer tas
fram for sjukdomar och tillstdnd som
drabbar manga och kraver stora resurser.
Det finns nationella riktlinjer inom

tolv olika omraden, bland annat hjart-

sjukvard och vissa cancerformer.

Nationella riktlinjer for strokesjuk-
vard tillkom 2009. Inom regeringens
satsning pa varden av kroniskt sjuka tas
nationella riktlinjer for ms och Parkinsons
sjukdom fram. Dessa beriknas vara klara
2016. Svenska Neurologforeningen ver-
kar for att ocksd nationella riktlinjer

for epilepsi ska tas fram.

Malnivaer
Socialstyrelsen har i uppdrag att ta
fram mélnivder for kroniska folksjuk-

domar. Malnivderna ska ge lands-

tingen tydliga och matbara mal att ar-
beta mot. 2014 presenterades malni-
vaer for strokevard. Tio indikatorer
vilka ocksa ingdr i nationella riktlinjer

for strokevard anvands.

Trombolysbehandling och behandling
pa strokeenhet ingdr i de malnivaer som
definieras. For trombolysbehandling
anges som hog niva att 15 % av dem
som uppfyller kriterierna for denna
behandling och 4r under 80 ar ocksa far
behandlingen. Att 10 % far behandlingen
uppges som mattlig malnivd. Endast
Visterbotten uppfyller den hoga krav-
nivan. For behandling pa strokeenhet dr
hog malniva 90 % och mattlig 85 %.

Branschrekommendationer

Sammanslutningar inom branschen tar
fram egna rekommendationer eller
handliaggningsstod med syfte att upp-
ratthilla och utveckla god kvalitet.
Svenska Neurologforeningen har
rekommendationer foér hur stor en
neurologienhet ska vara for att ha en
trygg och stabil kompetens. Den ska ha
minst fem neurologer och tre ST-ldkare.
Svenska Epilepsisallskapet har tagit
fram besluts- och handliggningsstod.
P4 liknande satt har SWEMODIS tagit
fram Svenska riktlinjer for utredning

SLUTSATSER:

och behandling av Parkinsons sjukdom.
De syftar till att underlitta utredning,
remittering, behandling och uppf6ljning

av patienter med Parkinsons sjukdom.

Svenska MS-Sallskapet

Svenska MS-Sallskapet arbetar konti-
nuerligt med att siakerstdlla sd hog
kvalitet som mojligt pd ms-varden.
Kvalitetsarbetet omfattar bland annat
forbattrad tillganglighet till neurolo-
gisk sjukvard, tillgang till basta mojliga
medicinska behandling inom rimlig tid

och att skapa resurser till ms-sjukvarden
sa att den kan genomforas pa ett for
samhillet kostnadseffektivt satt. Nagra

malvirden ar:

e < 3 manader fran remiss till
behandlingsordination

» Tiden fran férsta symtom till diagnos ska
vara sa kort som méjligt

* 75 % av patienter med skovvis ms och
som haft sjukdomen mindre én 15 ar bor
behandlas med bromsmedicin

Nationella riktlinjer ar betydelsefulla for utvecklingen av vard och behandling for

berord patientgrupp

Vardefull data om vard och behandling finns till stod for forsknings- och
utvecklingsarbete, kvalitetsutveckling och utdvande av patientmakt

Nationella kvalitetsregister och riktlinjer behdver utformas sa att de dven ar ett stod
for utdvande av patientmakt
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FORKLLARINGAR

EGENMAKT

Egenmakt eller empowering, innebdr att ge makt, mojliggora
eller bemyndiga. Egenmakt syftar framst pa legal makt och ar
motsatsen till inlard hjalploshet.

KLINISK FORSKNING

Klinisk forskning ar forskning som férutsatter vardens struktur
och resurser. Den dr pa sa satt en lank mellan laboratorium och
patient. Den kliniska forskningen ar garantin for att ny kunskap
snabbt kommer varden till del och att kunskap darifran fors in

i forskningen.

KRONISK SJUKDOM

Kronisk sjukdom innebdr en langvarig, obotlig sjukdom. Trots att
sjukdomen eller skadan &r permanent kan symtom och sjukdoms-
effekter i manga fall behandlas framgéangsrikt. Undersdkningar
visar att kroniska funktionsnedsattningar inte behéver paverka
den upplevda livskvaliteten negativt.

MR-PERSPEKTIV

MR, ménskliga rattigheter baserar sig pa internationella FN-
konventioner om allas lika varde och réttigheter. En sarskild
konvention stadgar hur rattigheterna ska tillgodoses for personer
med nedsatt funktionsformaga. Samhallsomraden dar sarskilda
insikter kan behovs for att rattigheterna ska tillgodoses for
personer med neurologiska diagnoser ar till exempel arbets-
marknad, transporter och fysisk tillganglighet.

NEUROFORBUNDET

Neuroférbundet, tidigare NHR, star for livslust, full delaktighet och
stark framtidstro. Férbundet ar Sveriges forsta intresseorganisation,
specialiserad pa neurologi och bildades 1957.

Neuroférbundet ar en ideell, partipolitiskt obunden, rikstack-
ande intresseorganisation, som arbetar med utrednings- och
utvecklingsarbete, samhallspaverkan och stod till neurologisk
forskning. Férbundet har totalt cirka 13 000 medlemmar och
omséatter omkring 37 miljoner kronor per ar. Neuroférbundet
forvaltar dessutom fondmedel for tva stiftelser:
Neuroférbundets fond (NHR-fonden) och Anders Ulffs minne.

Det finns hundratals neurologiska diagnoser och symtom.
Neuroférbundet arbetar 6vergripande med neurologi och dess-
utom med manga diagnoser. Pa férbundets hemsida framgar
hur arbetet bedrivs.

Enligt Socialstyrelsens termbank &r en patient en person som
erhaller hdlso- och sjukvard. Det ar darfor relevant att kalla
Neuroférbundet for patientorganisation i de sammanhang da
aktiviteterna galler patientrollen inom hélso- och sjukvard. | sam-
band med annat opinionsbildande och samhallspaverkande

arbete som t.ex. arbetsmarknad och transporter, ar Neuroférbundet
en intresse- eller MR-organisation. | férhallande till Postkod-
Lotteriet tillhor Neuroférbundet de organisationer som arbetar
for manskilga rattigheter (MR) och federationen Lika Unika som
Neuroférbundet &@r en av grundarna av, verkar for att 6ka respekten
for méanskliga rattigheter i svensk politik.

NEUROFORBUNDETS FOND

Fonden stddjer medicinskt forsknings- och utvecklingsarbete
om neurologiska sjukdomar och funktionsnedsattningar. Ar 2014
delade fonden ut 4,5 miljoner kronor till patientndra forskning
inom detta omrade. Klinisk forskning prioriteras framfor grund-
forskning. Fondens kapital har byggts upp av gavor och testamen-
ten fran allmdnheten. Givarna bidrar darmed till framtidens
forskning kring neurologiska sjukdomar och skador. En rddgivande
kommitté for forskning och utveckling ar knuten till fonden.
Kommittén leds av docent Claes Hultling, vd for stiftelsen Spinalis.

EXEMPEL ALS

ALS, amyotrofisk lateralskleros, dr en sjukdom som karakteriseras
av forlamning och muskelfértvining orsakad av nedbrytning av
nervceller. Caroline Ingre doktorerade, med stéd fran Neurofor-
bundets fond, 2013 vid Umea universitet pa en avhandling om
genvarianter som skyddar respektive orsakar ALS.

Hennes resultat ger stod for att ALS kan orsakas av manga olika
gener och att det dven finns mutationer som minskar risken att
drabbas av ALS. Hittills finns bara en godkdnd medicin som till
viss del bromsar sjukdomsférloppet. Fynden av skyddande
gener ar darfor viktiga for utvecklingen av nya mediciner med
bromsande eller botande effekt.

NEUROLOG

En neurolog &r en legitimerad ldkare med specialistkompetens
rérande neurologiska sjukdomar hos vuxna. Utbildningen sker pa
sjukhusen i form av sarskild, femarig specialisttjanstgéring under
handledning, ST-lakare. Angransande specialiteter ar neurokirurgi,
klinisk neurofysiologi, rehabiliteringsmedicin, barn- och ungdoms-
neurologi och neuroradiologi. Landstingen ansvarar fér planering
och inrdttande av ST-tjanster. Antalet grundutbildningsplatser
for lakare &r en nationell fraga. Malen for landets ldkarutbildning
regleras i hégskolelag och férordning, medan respektive larosate
bestammer utbildningens innehall.

NEUROLOGI

Neurologi ar laran om de centrala, perifera och autonoma nerv-
systemen och dess sjukdomar. Det centrala nervsystemet omfat-
tar hjérna och ryggmarg. Neurologi inbegriper ocksa
impulséverforing fran nerv till muskel samt muskelsjukdomar
och dr en basspecialitet inom svensk medicin.

PRIMARVARD

Priméarvarden erbjuder grundlaggande medicinsk behandling
som inte kraver sjukhusens medicinska och tekniska kompetens.
Primarvard tillhandahalls till stor del pa vardcentraler dar allman-
lakare, huslakare tjanstgor. Priméarvarden ar en del av den 6ppna
sjukvarden. Oppenvard innebir att patienten inte behéver vara
inlagd pa sjukhus eller annan inrattning. Vard och behandling
som kraver att patienten ar inlagd kallas slutenvard.

RAMLAG

En ramlag innehaller varderingar, principer, riktlinjer och mal
men inte detaljreglering av hur detta ska tillgodoses. Detta ger
ansvarig frihet att anpassa verksamheten efter skiftande forut-
sattningar. Exempel pd ramlagar ar Halso- och Sjukvardslagen
och Socialtjanstlagen.

REHABILITERING

Rehabilitering innebar insatser som ska bidra till att en person
med forvérvad funktionsnedsattning, utifran dennes behov och
forutsattningar, atervinner eller behaller basta majliga funktions-
formaga samt skapar goda villkor for sjalvstandighet och ett
aktivt deltagande i samhallslivet.

Ett Gvergripande mal for rehabilitering ar att forbattra livskvaliteten
for individen. Darfor maste individens unika behov och férut-
sdttningar vara utgangspunkten. Ett rehabiliterande forhallnings-
satt innebar att:

« individen dr subjekt i sin egen rehabilitering
« helhetssyn (holistiskt)

o fokusera pa det friska (salutogent)

e vara framtidsinriktad

RATTIGHETSLAG

En rattighetslag innehaller specificerade insatser som individen
under vissa forutsattningar har rétt till. Ett ogynnsamt beslut kan
overklagas och tas upp i domstol. Lag om stdd och service till vissa
funktionshindrade, LSS och t.ex. Lag om fardtjanst ar rattighetslagar.

SVENSKA MS-SALLSKAPET

Svenska MS-séllskapet & en sammanslutning for aktiva eller tidigare
aktiva yrkesutovande personer i sjukvarden eller till sjukvarden
ndra ansluten verksamhet, samt for forskare som har intresse av
sjukdomen Multipel skleros.

SVENSKA NEUROLOGFORENINGEN

Svenska Neurologféreningen &r en sammanslutning av lakare
med specialistkompetens i neurologi och ldkare under utbildning
till neurologer. Féreningen ar bade en facklig och vetenskaplig
organisation med uppgift att havda neurologins och neurolo-
gernas intressen i Sverige. Kontaktperson fér Neurorapporten
har varit docent Ingela Nilsson Remahl.

FORKILARINGAR/KAILLLOR

SWEMODIS

The Swedish Movement Disorder Society (SWEMODIS) &r en
ideell férening som har malsattningen att 6ka intresset for Par-
kinsons sjukdom och andra rérelsesjukdomar samt att forbattra
mojligheterna till forskning, klinisk behandling och utbildning
av forskare och lakare.

KALLOR SKRIFTER

Den ojamlika neurosjukvarden, Neurorapport
NHR m fl september 2012

Malnivaer for hjartsjukvard och strokevard
Socialstyrelsen 2014

Nationell utviardering 2011 - Strokevard Socialstyrelsen 2011

Neurosjukvardens upprustning - ett studiematerial
NHR september 2008

Olika vard beroende pa var i Sverige man bor
Parkinsonforbundet april 2011

Prognos over sysselsatta inom hélso- och sjukvarden samt
tandvarden, Aren 2012-2025 Socialstyrelsen 2014

Reflex Special 2010 NHR 2010

Tillgang till specialistldkare 2011 Socialstyrelsen 2014

Vagval for neurosjukvarden - vinst eller férlust? NEURO 2010
NHR 2010

Oppna jamforelser Hilso- och sjukvarden 2013 SKL 2013
KALLOR LANKAR
Epilepsisdllskapet www.epilepsisallskapet.se

Nationella kvalitetsregister www.kvalitetsregister.se

Nationella riktlinjer
www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/nationellariktlinjer

Neuroforbudets hemsida www.neuroforbundet.se

Riks-Stroke www.socialstyrelsen.se/register/registerservice/
nationellakvalitetsregister/riks-strokenationellakvalitets

Svenska MS-sallskapet www.mssallskapet.se

Svenska Neorologféreningen www.neurologforeningen.org
Svenska Neuroregister www.neuroreg.se

Svenska sjukhus www.inetmedia.nu/halsa/sjukhus.shtml
SWEMIDIS www.swemodis.se

Vardguiden www.1177.se

Vantetider i varden www.vantetider.se
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NEURs>

FORBUNDET

neuroforbundet.se

Neuroférbundet (tidigare Neurologiskt Handikappades Riksforbund) &r Sveriges forsta intresseorganisation specialiserad
pa neurologi. Vart mal &r att méanniskor med neurologiska diagnoser har samma mojligheter och rattigheter som alla
andra. Vi star for livslust, full delaktighet och stark framtidstro. Neuroférbundet har ca.13 000 medlemmar. Vi foretrader

ett stort antal diagnoser och stédjer och foljer spetsforskningen inom neurologi.
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