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Det har ar Neuro

Neuro &r en oberoende organisation specialiserad pa neurologi. Vi finns
for att ge vara medlemmar information, stéd och en framtidstro. Vart mal
ar att personer som lever med neurologiska diagnoser ska fa samma moj-
ligheter, rattigheter och skyldigheter som alla andra.

Neuros uppdrag bestar av att bilda opinion, ge st&d till medlemmarna och
bidra till forskning inom neurologi. Over en halv miljon svenskar lever med
neurologiska diagnoser eller symtom. Lagger man till familjer och anhériga
sa ardet en stor del av var befolkning som paverkas. Vart foreningsliv finns
representerat 6ver hela Sverige, savil geografiskt som digitalt.

Patienternas egen forskningsfond

Neuro forvaltar en insamlingsfond, Neurofonden, som varje ar delar ut
bidrag till en stor mangd forskningsprojekt inom neurologiska sjukdomar
och funktionsnedséttningar. Tack vare generdsa bidrag fran vara givare
kan vi varje ar dela ut flera miljoner i bidrag till olika forskningsprojekt.
Vi prioriterar sarskilt forskning som kan omsattas till praktisk nytta for
patienter i nartid.

Neurofonden m&jliggér ocksa att vi kan sammanstélla Neurorapporten dar
vi sdtter neurologin pa kartan och ger rést at vara cirka 13 000 medlemmar.

Kénner du nagon som behdver hjalp genom den patientnéra forskning
som vi stédjer, bidra gdrna med en gava till postgironummer 901007-5.
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Forord

Vi har alla en foranderlig omvarld att forhélla oss till, inte minst vad

galler halso- och sjukvarden. Det galler allt ifran den explosionsartade

utvecklingen inom det medicinska omradet till den brant stegrande dig-

itala utvecklingen. Och utifrdn vara individuella forutsattningar, behov

och intresseomraden berors vi naturligtvis alla pa olika satt.

I en féranderlig omvarld vill Neuro vara en fast punkt, i forsta
hand fér vara medlemmar, men dven som en samhallsaktor
att rakna med. Forbundet Neuro har cirka 13 000 medlem-
mar, manga med neurologisk diagnos, andra anhdriga eller
narstaende. Vi vill lyfta individens rést i samhéllet i allmén-
het, och inom hélso- och sjukvarden i synnerhet. Vi belyser
olika omraden ur ett patient- och individperspektiv.

Helst av allt skulle vi vilja presentera alla vara medlem-
mar med ingaende personportrétt, fér att med kott och
blod” visa hur det kan vara att leva i dagens samhalle med
neurologisk diagnos, eller som anhdrig eller narstaende.
Men av bade tids- och resursskal dr det en utopisk énskan
— och kanske skulle det dven resultera i en svartillgénglig
slutprodukt. 13 000 ingaende personportrétt skulle kunna
bli 13 000 tjocka bdcker. Istéllet har vi genomfért en omfat-
tande medlemsundersdkning, med syftet att belysa ett antal
fragor som &r viktiga fér vara medlemmar.

Neurologin - behovsbild
Neuro verkar for att neurologin far en sddan omfattning att
den medicinska utvecklingen kan tas tillvara fullt ut och
patienternas behov tillgodoses. | vart arbete ingar att stirka
patientens roll, egenmakten. En malbild fér oss dr att vara
medlemmar ska uppna god livskvalitet.
Overgripande mal som vi bedémer méste tillgodoses for
neurologin som helhet &r att:
*+ patienter med neurologiska diagnoser ska erbjudas opti-
mal vard och behandling.
* nyaforskningsroén ska tillampas.
+ lakare och annan personal ska stimuleras att specialisera
sig inom neurologi.

Lise Lidback, forbundsordférande i Neuro.
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* klinisk forskning inom neurologi ska stimuleras.
*+ patienten ska kunna utdva patientmakt.

Neurorapporterna och vigen framat

For fem ar sedan, 2014, sjdsatte vi var satsning pa att ”sat-

ta neurologin pa kartan” med hjélp av en arlig Neurorap-

port. Neurorapporterna behandlar dagens situation och

angeldgna férbattringsomraden. Rapporterna har haft oli-

ka teman:

— Neurorapporten 2014 — Behovet av tidig diagnosticering
och behandling

— Neurorapporten 2015 — Rehabilitering

— Neurorapporten 2016 — Patienten och neuroteam

— Neurorapporten 2017 — Hjalpmedel

— Neurorapporten 2018 — E-hélsa

Och i Neurorapporterna harvi kommit fram till en rad slut-

satser, s& som att:

+ det behdvs en nationell kraftsamling kring neurologi.

* en rehabiliteringsutredning som bland annat bedémer
behov, utbud och ansvar behdvs.

+ kunskapen om komplexa sjukdomstillstand och livssitu-
ationer maste 6ka.

+ omfattningen avteambaserad neurosjukvard behdver 6ka.

+ personliga hjdlpmedel maste regleras i en rattighetslag
och tillhandahallas genom en vélfungerande hjalpme-
delsverksamhet.

+ e-hilsa maste tillimpas pa ett sadant sitt att patientrollen
starks for alla patienter och sa att vard och behandling i
Okad utstrackning leder till god livskvalitet for patienten.
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Vifortsatter att arbeta for férandringar inom alla de omra-
den som Neurorapporterna hittills har behandlat. Darfor
kommer Neurorapporten 2019 att berdra ett brett spektrum
av fragor, med ett gemensamt fokus: neurosjukvarden ur ett
individperspektiv.

Samtidigt som vi pekar pa férbattringsomraden vill vi
ocksa lyfta framsteg som gors, férbattringar som kommer
till stand samt goda exempel pa valfungerande neurosjuk-
vard. Vi driver fortfarande fragan om att antalet neurologer
behdver utdkas, men vi vill ocksa visa att utvecklingen gar
at ratt hall. Neurologerna blir fler, men vi har &nnu inte natt
malet och neurologisk kompetens r fortfarande ojamnt
férdelad dver landet.

En ojamn férdelning av resurser ser viinom flera omraden
och vi ser med bestdrtning att tillgang till individuellt anpas-
sad vard och omsorg i flera fall &r en postnummerfraga! Det
rader alltsa inte jamlika férhallanden inom neurosjukvarden
over landet.

Du som laser kanske &r en av vara medlemmar eller kom-
mer att bli. Manga dr de personer i befolkningen som nagon
gang under sin livstid kommer att beréras av en neurologisk
diagnos. Vi brukar séga att 6éver en halv miljon ménniskor
i Sverige lever med neurologisk diagnos eller symtom. Det
ar en ungefarlig siffra. Om vi till den adderar migréan?, eller
det neurologiska symtomet inkontinens kommer vi utan
svarighet upp i sjusiffriga belopp. Om vi dessutom lagger till
familjer och nédrstaende férstar man att det r en stor del av
var befolkning som paverkas.

Neuro vill vara en konstruktiv kraft i arbetet fér en jamlik
hélso- och sjukvard dar individens behov star i centrum.

1”Over en miljon svenskar dr drabbade av migran”, uppgift fran Hjdrnfonden, tillganglig https://www.hjarnfonden.se/

om-hjarnan/diagnoser/migran/, (hdmtad 2019-01-10).
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Darfor stracker vi ut handen till andra aktorer som vill sam-
ma sak. Tillsammans kan vi astadkomma férandring. Det tror
vi &rvigen framat!

Neurorapporten - malgrupp

Vi hoppas att du som ldser Neurorapporten 2019 kom-
mer att f& bade ny kunskap och nya idéer, och kanske en
ny infallsvinkel pa dina funderingar kring fragor som ror
vart samhille. Liksom vid tiden f6r Neurorapportens fédel-
se 2014 vill vi fortfarande sitta neurologin pa kartan! Och
med de orden valkomnar vi dig varmt som lasare. Vi tror att
alla, precis alla, kan vara del av den forbattringsresa vi tar
sikte mot. Men ur ett stérre perspektiv dr de primdra mal-
grupperna for Neurorapporten alla ni som kan genomféra
férandringar:

— Politiker, framst regionpolitiker

— Beslutsfattare

— Professionen

Sekundar malgrupp &r ni som kan verka for att bilda opi-
nion eller pa annat satt verka for férandringar:
— Foreningsliv
— Patienter
— Allmanhet

Genom olika kanaler fokuserar vi brett pa konsten att leva
med neurologisk diagnos.

| begreppet férdndring laser vi ocksa in forbattring och vi
hoppas att du vill vara med pa var férbattringsresal

Att leva med

Neuro belyser olika omraden ur ett patient- och individ-
perspektiv. | det perspektivet ryms ocksa anhériga och
narstaende. Vi fokuserar brett pa konsten att leva med neu-
rologisk diagnos.

Vi har ett salutogent synsitt, vilket innebdr att utgangs-
punkten dr att ta fasta pa det friska och pa de méjligheter
som finns. Den 6vergripande verksamheten syftar till att
underlatta for patienter och andra berérda att leva med
neurologiska diagnoser och symtom.

Viktiga omraden som inte behandlas i Neurorapporten

Neuro arbetar brett under parollen att leva med.| Neurorap-

porten behandlar vi omraden som alla utgér ekrar i det hjul

som omgérdar en individ som pa ett eller annat satt berdrs

av neurologi. Men vi jobbar dven med andra fragor, som

ocksa dr viktiga, men som inte ryms i den har rapporten. Har

foljer nagra exempel pa andra fragor som vi jobbar med:

+ LSS (Lagen om Stdd och Service till vissa funktionshindra-
de) —tillsammans med andra samarbetspartners bevakar vi
omradet och verkar for att férhindra férsdmringen av LSS.
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+ Transport — att kunna férflytta sig &ren viktig férutsattning
for delaktighet. Vi arbetar inom omradet via Konsument-
verkets funktionshinderrad. Vi har ocksa representation i
Trafikverkets rad och Nationella radet fér tillgdnglighet och
anvandbarhet fér personer med funktionsnedsattning.

+ Tillganglighet — genom Konsumentverkets funktionshin-
derrad bidrar vi i arbetet med en tillgdnglig konsument-
marknad for alla.

Metod - samtalet

Under metodstycket i Unicefs rapport ”Vem skyddar mig fran
vald” fran 2016 skriver féreningen: “Lyssna till barnen!”. Det
tycker vi ar en formulering som ar tillika enkel som briljant. |
grunden till alla situationer, goda saval som problematiska,
finns individen. S& hér individen, lyssna till individen, samta-
la med individen. Det &r forst da som djupare férstaelse och
insikt kan uppnas. Neuro verkar for att géra medlemmarnas
roster horda. Vi vill vara hogtalaren, eller megafonen, mellan
allavara cirka 13 000 medlemmar och dig som &r intresserad
och som vill se ett férandrat samhéalle, med stérre acceptans
for individuella férutsattningar och behov.

Enligt Svenska Akademiens ordlista ar att héra att upp-
fatta ljud med horselsinnet medan att lyssna ar att medvetet
uppfatta och att anstrénga sig for att férsta. Vi vill sa gérna
att du bade ska héra och lyssna. Och vi vill dessutom bjuda
in dig till dialog, till samtal. Vi tror att det ar i kommunikatio-
nen det hander, i métet mellan manniskor. Och vi vill finnas
med, just dardet hdnder. Dar riktlinjer stakas ut, dar politiska
beslut fattas, dar digitala tjanster utvecklas och utformas.
Sa bjud in oss! Vi vill vara en konstruktiv samtalspartner. Vi
vill inte bara peka pa forbattringsomraden, dven om dessa
sjélvklart finns och &r 8mmande fragor, utan vi vill vara en
aktiv part i férandrings- och férbattringsprocesser. Pa sa
satt tror vi att vi kan goéra vara medlemmars réster bade
hoérda och lyssnade till.

Avgransning — omfattning
Brukligt i framtagande av en rapport ar en tydlig avgrans-
ning for att definiera det &mne man avser fokusera pa. | arets
Neurorapport har vi till viss del gjort motsatsen. Vi har gjort
ett omtag av alla de viktiga omraden som tidigare Neurorap-
porter har behandlat, eftersom de pa ett bra satt ringar in de
fokusomraden som vi har drivit — och fortsatter att driva —
vart arbete inom. Av férklarliga skél kan vi inte ga in i detalj i
samtliga omraden som behandlas i den har rapporten, men
héanvisar med varm hand till vara tidigare rapporter, om du
som ldser dr intresserad av att férdjupa dig inom nagot eller
nagra av de omraden som finns listade under rubriken Neu-
rorapporterna och vdgen framdt, ovan.

| &rets rapport har vi valt att dessutom dgna ett avsnitt at
forskningen, som ju &r sa viktig! Och av lika stor vikt — om
an av annan art — tycker vi att anhdriga ar. Darfér finns ett
avsnitt om att vara anhérig. Det dr ocksa av avgdrande vikt
att vi som férbund dgnar oss at omvarldsbevakning, och
den absoluta omvérld vi har att férhalla oss till utgérs av
hélso- och sjukvardssystemet i Sverige. Det &r ett system
i féréandring och det skriver vi om i avsnittet som vi har valt
att kalla fér Nara vard. Dar finns dven reflektioner fran SKL:s

samordnare fér Nara vard, Emma Spak och Arbetsterapeu-
ternas ordférande Ida Kahlin.

Viktigt fér oss dr ocksa att ge den hér rapporten “kétt och
blod”, darfor ar résterna fran vara medlemmar avgérande. De
finns inspréangda i form av citat under olika rubriker i flera av
avsnitten, och pa vissa stéllen har de dven fatt egna rubriker.

Medlemsundersékningen

Som underlag till Neurorapporten ar medlemmarnas berat-
telser bade avgdrande och ovirderliga. Vi har under febru-
ari manad 2019 skickat ut en enk&tundersdkning via e-post
till alla de medlemmar till vilka vi har e-postadresser. Det
innebdar att ungefar tva tredjedelar av vara medlemmar har
fatt mojlighet att besvara enkdtundersdkningen. Férbundet
Neuro har funnits lange (2017 firade vi 60 ar!) och manga
ar ocksa de medlemmar som har varit med oss lange, inn-
an e-postadressen gjorde sitt intadg. De medlemmar som
inte har fatt enkéten kan darfér antingen ha varit med lange,
utan att ha kompletterat sina uppgifter med e-postadress,
eller helt enkelt sakna e-postadress.

Men sjalvklart IAmnar vi inte fragan om icke-svarande med-
lemmardarhan. Viarbetar kontinuerligt med att uppdateravara
medlemsuppgifter och vi fér &ven diskussioner kring hurvi kan
Bka tillgdngligheten pa vara undersokningar pa olika sitt.

Pa enkidtundersdkningen till Neurorapporten 2019 fick vi
in drygt 2 000 svar. Det utgdr en svarsfrekvens pa en unge-
farlig tredjedel och vi beddmer att antalet svar, med manga
utférliga frisvar, tyder pa ett stort intresse fér de undersdkta
fragorna d&ven om det dr svart att statistiskt faststélla att sva-
ren ar representativa for en helhet, det vill sdga fér samtliga
vara medlemmar. Men vi vill betona att svarsfrekvensen kan
tyda pa att resultaten for helheten skulle kunna ge én mer
alarmerande siffor. Detta med anledning av att det ar kra-
vande, pa flera sitt, att besvara en enkatundersékning. Att
besvara en enkdtundersdkning stéller krav pa bland annat
koncentration och ar dessutom tidskravande. Vi forestaller
oss attdet, bland de av vara medlemmar som inte har besva-
rat enkaten, finns individer som inte hinner, kan eller maktar
med att delta i undersékningen. Men det ar spekulationer
och fragan skulle naturligtvis behéva analyseras ndrmare.

Lasanvisningar

Rapporten kan ldsas fran parm till parm, men sjélvfallet kan
du som &r intresserad av ett sarskilt omrade vilja ut ett eller
flera avsnitt. Fordjupad information kring flera av avsnit-
ten finns dessutom i tidigare utgivna Neurorapporter (enligt
rubriken Neurorapporterna och vdgen framdgt ovan), vilka
alla gar att ladda ner fran Neuros hemsida, neuro.se.

Dérvi har bedémt det behdvligt finns fotnoter med pa rap-
portsidorna, dvriga referenser aterfinns i kdllhdnvisningen
langst bak i rapporten. | den I6pande texten ar dessa refe-
renser markerade inom parentes. ®

-~
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AVSNITT1

Diagnosresan




Bild 1:1

Vilken eller vilka diagnoser har du?
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Neurologi — vad ar det?

Vi vill s&tta neurologin pa kartan! Neurologi ar ett brett
begrepp, som berdr manga, men langt ifran alla vet vad
neurologi &r. Sa istéllet for att forutsatta att du som Idser &r
bekant med begreppet neurologi ska vi gora ett forsok att
kortfattat forklara.

Neurologi handlar dels om sjukdomar i nervsystemet
(d&r hjarnan har en naturlig séarstélining), dels om studier av
nervsystemet som helhet.| medicinsk ordbok beskrivs neu-
rologi som /dran om nervsystemets sjukdomar (ej psykiska
sjukdomar).

Neurologin har en lang klinisk historia. Svensk neurologi
hade jubileum 1987, det var da 100 ar efter att den forste
professorn i amnet installerades vid Karolinska institutet
1887-@

| férordet till den femte upplagan av boken Neurologi,
utgiven 2012, skriver férfattarna att svenska neurologer har
lanserat uttrycket "Den nya neurologin”. Férklaringen till det
ligger i den snabba utvecklingen inom modern sjukvard. Dar
neurologin tidigare har praglats av klinisk analys och diag-
nostik har behandling fatt en mer framtradande roll till f6ljd
av en markant utveckling pa terapisidan. | férlangningen
innebér det att den som far en neurologisk diagnos idag har
goda chanser till bade god behandling och god livskvalitet.
Och god livskvalitet fér vara medlemmar, det &r ett av vara
yttersta mal.

Neurologiska diagnoser och symtom

Det finns hundratals neurologiska diagnoser. Nagra dr mer
vanliga &n andra och &r ocksa mer allmént kdnda. Andra hér
eller laser vi inte sarskilt ofta om.

Né&rvi fragar vara medlemmar om vilken eller vilka diagno-
serde har (se: Bild 1:1) arden diagnos med 6verlagset hogst
frekvens MS — multipel skleros. Fler an halften (57 %) av alla
svarande pa var enkatundersdkning till den har rapporten
har uppgett att de har diagnosen MS. Nast hoégst frekvens
har diagnosen polyneuropati (14 %). | vart svarsbatteri hade
vi tjugo forvalda diagnoser? att kryssa i, men — och det tan-
kervi ar”symtomatiskt” fér bredden inom neurologin — hela
14 % av alla svarande har uppgett att de haren ”annan diag-
nos” an svarsalternativen. Mer information om diagnoserna
i tabellen och manga andra neurologiska diagnoser finns pa
Neuros hemsida, neuro.se.

Symptomen pa neurologiska sjukdomar &r manga och
varierande. Svaghet, forandrad eller férlorad kanselupp-
fattning, koordinations- och balanssvarigheter, inkonti-
nens, huvudvark, motorikstorningar och epileptiska anfall
ar exempel pa symtom som férekommer.® Hur vara med-
lemmar har svarat pa fragan om vilket eller vilka symtom de
har ser du i tabellen nedan (se: Bild 1:2). Hjarntrétthet/fati-
gue ar det symtom som flest svarande har kryssat i. Tabel-
len askadliggdr en liten skérva av den komplexitet som en
neurologisk diagnos kan innebara.

2Fasta svarsalternativ gillande diagnos i var enkatundersdkning var: ALS, Ataxi, CP, Epilepsi, Huntingtons sjukdom, L&s-
ningsmedelsskada, ME, MG, MS (fyra olika varianter), Narkolepsi (typ 1 [vaccinationsutl&st] och typ 2), NMD, Parkinsons
sjukdom (tva olika varianter), Polyneuropati, Ryggmargsskada och Stroke.
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Bild1:2  vilket eller vilka symtom har du?
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En dryg femtedel av alla svarande har, utéver de férvalda
alternativen, kryssat i att de har andra symtom och listan
padessa dr minst sagt lang. Manga har beskrivit exempelvis
balanssvarigheter och muskelsvaghet. En medlem har pa
fragan om symtom kort och koncist svarat “mdnga” och en
annan skriver Jag har symtom av lite av varje!”. Att manga
har fler &n ett symtom &r ocksa ett tydligt resultat fran var
enkitundersdkning. Manga beskriver ocksa det proble-
matiska i att ha ett eller flera osynliga symtom”, sdsom
hjarntrétthet eller minnessvarigheter.

Ocksa om symtomen i tabellen kan du Idsa mer pa Neuros
hemsida, neuro.se. Dar finns aven utforlig information omen
mangd andra neurologiska symtom.

Vikten av att snabbt fa ritt diagnos
Vem som helst kan fa en neurologisk diagnos och det kan ske
ndr som helst i livet. Av de hundratal neurologiska diagnoser
som finns aren del medfédda, andra debuterar senare under
livet, inte séllan i familjebildande och yrkesverksam alder.
Att kdnna igen neurologiska symtom ser vi som en
nyckel till bade diagnos och ratt behandling. Men det &r
ett omrade som behdver utvecklas. Inom varden behéver
kunskapen och medvetenheten om neurologiska symtom
Oka, sarskilt med tanke pa den allt stérre vikt som l4ggs
pa priméarvarden i den strukturomvandling som hilso- och
sjukvarden genomgar (Ias mer om detta i avsnitt 7).
Viktigt att beakta &r att neurologiska sjukdomar och
skador ar komplexa och att patienter inte sallan har flera
diagnoser samtidigt. Vi kan inte nog understryka att ldkare
behdver ha utdkad kunskap i neurologi for att paskynda (kor-
rekt!) diagnos. | praktiken innebar det att det behdvs béttre
kunskap i att tidigt kdnna igen symtom fran neurologiska

FATIGUE

Hjarntrotthet/ fatigue ar ett vanligt forekommande symtom
hos personer med neurologisk diagnos.

diagnoser. Enkétsvar som vi har fatt in vittnar om att manga
patienter har fatt olika, felaktiga diagnoser innan korrekt
diagnos stéllts. Vid sidan av langa véntetider till diagnos,
vard och behandling, kan en felaktigt stélld diagnos natur-
ligtvis vara férédande for patienten

Vigen till diagnos — réster fran Neuros medlemmar

Manga av vara medlemmar beskriver sin diagnosresa som
lang och besvarlig. Flera beréttar att de upplever att de inte
har blivit tagna pa allvar, att de har bollats mellan olika akt6-
rer och att det egna engagemanget har varit avgérande for
att fa en diagnos. Upplevelsen av att ha métts av okunskap
&r ocksa vanligt fdrekommande i medlemsberattelserna.

10 Avsnitt 1 - Diagnosresan



Bild1:3  Hur lange hade du haft besvar innan du sékte ldkare?
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”Kunde utvecklingen av just min MS ha
bromsats om jag blivit diagnosticerad
tidigare?¢”

”..det som var allra mest frustrerande var
att det kdndes som om ingen trodde mig.”

Vi har namnt det tidigare och namner det géarna igen. Alla
historier fran vara medlemmar dr inte mérka. Det finns dven lju-
sare "diagnosresor”. En medlem skriver att: “Jag upplever att
alla ldkare jag métte pd vdgen tog mina symtom pa allvar och
bemébtte mig pa ett trevligt, respektfullt och proffsigt sdtt.”
Genomgaende i de positiva upplevelserna ar att man upplever
sig ha fatt ett gott bemétande och inte ha blivit misstrodd.

Kunskapshdjning inom neurologi

Utover en kunskapshdjning hos professionen behéver kun-
skapen om neurologiska symtom férbéttras ocksa hos all-
manheten. Ett tecken pa att det behdvs tycker vi oss se i
resultaten av var enkdtundersdkning. Pa fragan “Hur lange
hade du haft besvar innan du sokte ldkare?” (se: Bild 1:3) 3
svarar namligen mer &@n en tredjedel att de hade haft sina
besvar i mer &n ett ar innan de sdkte ldkare. | jamforelse av
svaren Gver tid noterar vi inga storre skillnader (las: hittills
ingen forbattring) jamfért med om man har fatt sin diagnos i
nartid eller for lange sen.
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Neuro konstaterar att allméanhetens kinnedom om neu-
rologiska symtom kan bidra till att korta tiden fran symtom
till kontakt med lakare.

Tid frn symtom till diagnos
| dag dr den genomsnittliga tiden fran forsta symtom till
diagnos tva till tre ar. Det &r en kraftig férbattring jamfort
med fér 20 ar sedan da tiden var sju ar, men behéver f6r-
battras ytterligare.© Av svarande i enkdtundersdkningen
till den hér rapporten uppgav majoriteten (en dryg femte-
del) att de fick sin diagnos i ett tidsintervall pa mellan en
och sex manader fran det att de triffade lakare (se: Bild 1:4).
Men mer &n en tiondel har fatt vanta mer &n fem ar fran for-
sta lakarkontakt till korrekt diagnos. Och bland enkatens
fritextsvar finns vissa harresande beréttelser. En av vara
medlemmar uppger att hen, sedan den initiala kontakten
med varden 1996, fortfarande inte har nagon saker diagnos.
I medlemsenkét fran 2014 svarar en fjardedel (25%) att
det tog mer &n ett ar fran det att man sokte I4kare tills diag-
nos sattes, motsvarande andel i 2019 ars enkit ar nastan
en tredjedel (30%). 2014 fick 12% av svarande sin diagnos
vid forsta lakarbesoket, motsvarande siffra 2019 ar 7%.
Fragan undersdktes dven 2016 och vare sig enkitsvar fran
2016 eller arets enkatsvar visar pa nagon férbattring, utan
att det jamfoért med 2014 snarare tar ndgot ldngre tid att fa
ratt diagnos. Nér vi tittar pa skillnader i svar beroende pa
hur ldnge man har haft sin diagnos verifieras hypotesen att
det tycks ta nagot langre tid att fa ritt diagnos. Resultaten
fran var undersékning visar alltsa inte att nydiagnosticerade
individer har fatt sin diagnos snabbare &n tidigare diagnos-
ticerade personer, snarare tvartom.

3 En trolig anledning till att en dryg tiondel har svarat "Minns inte” kan vara att mer @n en fjardedel av svarande har haft sin

diagnos i dver 20 ar.
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Bild14  Huyrlang tid tog det fran det att du sokte W 2014 @ 2019
|ldkare till du fick din diagnos2*
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En lang tid fran lakarbesok till diagnos r givetvis en fraga
som behdver nyanseras och problematiseras. | sammanhang-
et dr det nddvandigt att ocksa understryka komplexiteten
inom neurologin. | en artikel i Karolinska universitetssjukhu-
sets Kmagasin, fran juni 2018, kan man i ingressen ldsa: "Att
hitta ratta diagnosen inom neurologiska sjukdomar kan vara
ett komplicerat detektivarbete som kraver ett brett teamar-

bete kring varje patient” (vikten av teamarbete utvecklar vi
i avsnitt 4, aven om vi dar inte har primért fokus mot diagnos).
Det arinte heller helt ovanligt med patienter som haren kom-
bination av symtom och kliniska tecken fran nervsystemet
0 men som, trots grundlig utredning, inte far nagon diagnos.5
Komplexiteten till trots vill vi &nda trycka pa vikten av att

diagnos stills sa snart som majligt fér att badda for adekvat

% . o behandling och férhindra eventuell funktionsnedsattning. |

H ar Vantat mer an ett ar férlangningen kan det ocksa leda till utékad livskvalitet och
o . delaktighet i samhallslivet for berérd individ.

fran |akark0 ntakt Sammantaget anser vi att det finns grundliga belagg for

g g att havda att kunskapen om neurologiska diagnoser och

t| ” korre kt d | agn OS. symtom behdver utdkas, bade hos allménhet och profes-

sion. Det behdver ocksa finnas fler neurologer och utbild-
ningsblocket i neurologi pa lakarlinjen behéver vara ldngre
an vad det dr idag. Neurologbristen och utbildningsfragan
aterkommer vi till langre fram i det har avsnittet.

Tidig diagnos och aterbesék

Som vi skrev om i férordet 4r det manga ménniskor i Sverige
som lever med allvarlig, kronisk, neurologisk sjukdom eller
skada. Manga i omgivningen paverkas ocksa av deras livs-
situation. Och for att snabbt kunna fa ratt vard och behand-

412019 ars enkét var svarsalternativet "Mer n ett ar” férdelat pa féljande tidsintervall: Mellan 1och 2 &r (9 %), Mellan 2 och 5
ar (10 %) och Mer an 5 ar (11 %) Dessutom fanns svarsalternativen: Minns inte (10 %) och Har nog inte korrekt diagnos (1 %).
5 Uppgift fran artikeln “Klurigt hitta rdtt diagnos p& neuropatienter” i Kmagasin 2018-06-05: Pa neurologmottagningen |
Huddinge géller detta (att diagnos inte kan stéllas trots grundlig utredning) ungefar 10 — 15% av patienterna.
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En tidig kontakt med neurolog &r viktig fér att snabbt fa (ratt)
diagnos, men lika viktigt &r det att sakerstilla aterbesok.

10 %

har aldrig kontakt med neurolog,
men skulle behéva det.

ling kravs en snabb diagnos. Men det &r bara forsta steget.
Efter det forsta viktiga steget ar det av lika stor vikt att ock-
sa sakerstélla gterbessk hos neurologisk kompetens. Och
det behdvs for att matcha den snabba utvecklingen inom
neurologin. Fran att tidigare mest ha stéllt diagnos behéver
neurologen, i och med de snabba framstegen inom neuro-
vetenskapen med nya utrednings- och behandlingsmajlig-
heter, finnas med kontinuerligt under sjukdomsforloppet.
Neuro anser darfor att det dr viktigt att dven aterbesok ska
omfattas av vardgarantin. 6

Kontakt med neurolog
Fragan om frekvens pa kontakt med neurolog har stéllts vid
flera tillféllen till Neuros medlemmar och svaren varierar
endast nagot dver aren. Pa fragan ”Hur ofta har du kontakt
med en neurolog?” anser vi att den mest talande siffran ar
den som visar pa hur manga som aldrig har kontakt med
neurolog. En dryg tiondel av svarande pa enkiten 2019 har
uppgett att de aldrig har kontakt med neurolog, men att de
skulle behéva det. Siffror fran 2014 och 2016 visar pa sam-
ma andel svarande som aldrig har kontakt med neurolog.
Majoriteten (59%) av svarande pa arets enkat har kon-
takt med neurolog minst en gang per ar. Svarsalternativen

Bild 1:5
Vilket eller vilka av foljande
pastdenden stimmer pé dig?”
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B Jag kommer i kontakt med neurolog nar jag behdver det
W Jag tycker att det &r svart att komma i kontakt med neurolog

Jag har kontakt med neurolog fér séllan

i tidigare undersokningar som Neuro har genomfort vad
géller frekvens pa kontakt med neurolog har inte varit iden-
tiska med arets svarsférmuleringar, men resultaten tyder
4nda pa att andelen svarande 2019 som har kontakt med
neurolog minst en gang per ar ar nagot hégre jamfért med
resultaten fran undersékningar som gjordes 2014 och 2016.
Var tolkning av 8kningen &r att den kan vara ett resultat
av de rekommendationer som finns vad géller frekvens pa
lakarbesok i de nationella riktlinjerna som rér neurologiska
diagnoser.”

| arets enkat har vi valt att stilla en viarderande fraga (se:
Bild 1:5) fér att nyansera svaren vad giller frekvens pa neu-
rologkontakterna.

Bortsett fran frekvensen pa kontakt med neurolog &r det
bara dryga hélften av svarande pa enkéten till arets Neuro-
rapport som kommer i kontakt med neurolog narde behdver
det.Enfjardedel av svarande tycker att det &r svart att kom-
ma i kontakt med neurolog och en dryg femtedel anser att
de har kontakt med neurolog for sallan.

| var enkdtundersdkning framgar att manga énskar en
utdkad kontakt med neurolog, men flera vittnar ocksa om
vikten av kontakten med sjukskdterskor. Sa héar skriver en
av vara medlemmar: ”Skéterskorna pd neurologen gér ett

6 Vardgarantin &r till for att patienter ska fa den vard som behdvs inom en rimlig tid. Fér mer information, se 1177 vardgui-

den (www.1177.se).

7 |dag finns det nationella riktlinjer fér foljande neurologiska diagnoser: Stroke [publicerade 2018], MS och Parkinson [publi-
cerade 2016], Epilepsi [publicerade 2019], se: https://www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/nationellariktlinjer.

8 Ovriga svarsalternativ: ”Jag har kontakt med neurolog for ofta” (0,4%), “Jag har aldrig kontakt med neurolog” (8,2%),
”Annat”(6,3%). Kommentar: Antal svarande pa den har fragan ar nagot farre &n pa fragan om hur ofta man har kontakt med
neurolog. Det kan vara en delférklaring till skillnaden i frekvens pa svarande som har angett aldrig (10,1 % har svarat att de aldrig
har kontakt med neurolog, men skulle behdva det). Av fritextsvaren att déma finns dven vissa aldrig-svarare i kategorin »Annat”.
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fantastiskt jobb, kdnns tryggt med den kontakten, fungerar
bra dé jag séker hjélp”.

Individuella behov

| fritextsvaren till var enkat syns det tydligt att behoven &r
varierande och att vardkontakten behdver anpassas efter
just individuella behov. Som vi ndmner ovan beskriver flera
av vara medlemmar att de skulle 6nska utékad kontakt med
neurolog. Vidare skriver en medlem: “Beséket gar alldeles fér
fort, jag kommer oftast hem med fragor jag inte hunnit fa svar
pa”. Och en annan skriver ”Inget fel med personligt besék
men kdnns dndad inte nddvéndigt att trdffas varje dr eftersom
jag har sa lindrig, kanske vilande/avslutad sjukdom. Kunde
rdcka med telkontakt eller kontakt med ms-skéterska...”.

Vi anser att det &r viktigt att frekvens pa neurolog- och
dvriga vardkontakter anpassas efter individuella behov och i
sammanhanget lyfter vi vikten av ett teamomhéndertagande
(vilket vi utvecklariavsnitt 4). Dar ett multiprofessionellt team
finns kring individen med neurologisk diagnos kan teamets
samlade beddmning nyttjas, vilket leder till bade effektiv vard
och ett effektivt anvindande av resurser. En sadan bedémning
kan leda till att patienten ibland traffar neurolog och ibland
annan profession som vid behov kan kalla in neurolog.

Bemdtande

En neurologisk diagnos innebér inte séllan en drastisk for-
andring av tillvaron och framtidsutsikterna fér en person. |
det akuta skedet forekommer ofta en fornekelsefas, medan
reaktionen pa sikt kan vara passivitet och bristande enga-
gemang i den egna varden och behandlingen, vilket medfér
ett hjalpbehov som &r stérre an vad som motiveras av den
faktiska funktionsnedsattningen. Kring patienten finns alltid
en krets av nérstaende som ocksa drabbas. Fér dessa kan
livssituationen i hég grad komma att férandras, och det ar
darfér angeldget att ocksa uppmarksamma deras behov. ©
Vi skriver mer om anhdriga i avsnitt 6.

Foren person med neurologisk diagnos eller symptom ar
det naturligtvis viktigt att fa tréffa ratt yrkeskompetenser,
vid sidan av neurologen exempelvis dven en arbetstera-
peut med kompetens inom neurologi, en logoped, eller en
neuropsykolog. Men vid sidan av kompetensen vill vi bely-
sa vikten — inom samtliga professioner — av bemétandet.
Brister vad géller bemdtande &r nagot som manga av vara
medlemmar lyfter.

Ett daligt bemétande kan paverka upplevelsen av varden
pa flera sitt. Manga ganger nar manniskor kinner att de
har fatt fel vard visar det sig att de har fatt ratt behandling,
lakaren har gjort pa precis ratt satt, men patienten har fatt
ett daligt bemétande. | Dagens Nyheters temabilaga om
vard och vélfard i december 2018 berittar en ldkarstudent
att utbildningen numera innehaller valdigt mycket sam-
talskonst. Under hela lakarprogrammet évar man pa det,
berattar studenten.” Gott att lasa, tycker vi!

Neurologbrist

Det &r brist pa neurologer i Sverige. Men utvecklingen &r glad-
jande nog positiv, &ven om neurologerna inte ar jamnt for-
delade 6ver landet.© Enligt uppgifter fran 2016 fran Svenska

Neurologféreningen saknar en tredjedel av landets offentligt
finansierade sjukhus anstéllda neurologer och bara ett av fem
sjukhus beddms ha fullt utbyggd neurologienhet. ™

Den aldrande befolkningen, den medicinska utvecklingen
och kommande pensionsavgangar bland yrkesverksamma
neurologer leder tillsammans till ett utdkat rekryteringsbe-
hov. Manga ar de individer som nagon gang under sin livstid
kommer att beh&va kontakt med neurolog. Uppgifter fran
neurologkliniken pa Akademiska sjukhuset i Uppsala visar
till exempel att ungefar en tredjedel av alla som kommer till
akutmottagningen har symtom av neurologisk karaktar,
vilket dock inte behdver innebédra en neurologisk diagnos.
Vidare kommer sannolikt var tionde person att kdnna av epi-
lepsi under sin livstid. Inte heller det behdver dock innebara
att det ror sig om en neurologisk diagnos.®

Enligt en uppskattning fran Svenska Neurologféreningen
finns idag ungefar 450 yrkesverksamma neurologer inom
hilso- och sjukvarden i Sverige. Det innebér att det i runda
slangar saknas 150 neurologer for att na maltalet pa 600
neurologer, vilket anses vara ett minimum fér att mota beho-
vet av neurologisk kompetens idag.

Den 6verlagset viktigaste atgdrden for att 6ka antalet neu-
rologer, enligt Svenska Neurologféreningen, ar att snabbt
Oka antalet rena ST-tjanster i neurologi, det vill séga inte i
kombination med invartesmedicin®. Bedémningen &r att
fristGende neurologkliniker skulle driva pa utvecklingen mot
fler yrkesverksamma neurologer, eftersom det skulle tydlig-
gora behovet av neurologer, i jamférelse med om patienter
med neurologisk sjukdoms- eller symtombild skulle hante-
ras av kombinerade invértesmedicinare/neurologer.

Dagens neurologantal behdver 6ka med en
tredjedel innan vi nar maltalet pa 600 yrkes-
verksamma neurologer i Sverige.
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Som vi skriver i férordet ar en uppskattning att mer an en
halv miljoner svenskar lever med neurologisk diagnos eller
symtom. De prevalenssiffor'© som finns for neurologiska
diagnoser ar, for vissa diagnoser, starkt underbyggda.®
For att 4nda visa pa nagra av de aktuella prevalenssiffrorna
finns ett antal atergivna i punktlistan hir nedanfor:

* MS — multipel skleros: 20 000 personer
+ Epilepsi: 81 000 personer (varav cirka 69 000 vuxna och

12 000 barn och ungdomar
+ Parkinsons sjukdom: 20 000 personer
+ Polyneuropati: gissningsvis 200 000 personer (ungefar

hélften av alla som har langvarig diabetes har &ven poly-

neuropati av nagon grad)™
+ Stroke: 100 000 personer ™ (25 000 - 30 000 insjuknar i
stroke varje ar)

Men val vart att notera ar att en neurologisk diagnos inte
behdver vara det samma som att inte ma bra. De flesta med
diagnosen epilepsi &r anfallsfria, manga med Parkinsons
sjukdom mar bra och numera gar det bra for de flesta patien-
ter som har MS.® En kommentar behdver goras vad galler
anledningen till att manga med neurologisk diagnos idag
mar bra. Enligt Svenska Neurologféreningen ar det strikt
sammanbundet med att allvarliga neurologiska diagnoser
skots av neurologer, vilket inte far dventyras. Behandlings-
alternativen 6kar stadigt och fler sjukdomar far effektiva
behandlingar som kréver specialistkunskap.® Men neuro-
logerna behdver, som vi skriver ovan, vara fler till antalet och
neurologisk kompetens behdver finnas i hela landet.

Hos lakarstudenter kan man inte se att det skulle finns for
lite intresse for disciplinen neurologi, daremot &r tjanster-
na for fa, enligt de neurologer som vi har pratat om detta
med. @ | sammanhanget vill vi &ven belysa utbildningsblock-
etineurologi palakarutbildningen — som skulle behéva vara
mer omfattande &n vad det dr idag. Vi menar att det ar av
dn storre vikt i takt med den strukturférandring som pagar
inom sjukvarden dér allt mer styrs mot primarvarden. Att pri-
mérvardslédkare har grundliga kunskaper i neurologi och kan
kénna igen neurologiska symtom ser vi som en viktig och
avgdrande fraga for att individer med neurologisk diagnos
eller symptom snabbt ska fa ratt behandling.

En forlangning av utbildningsblocket i
neurologi borde vara en sjalvklarhet.

Svenska Neurologféreningen anser att neurologiblocket
pa lakarlinjen &r for kort.

Att utbildningsblocket i neurologi ar fér kort utgor, enligt
Svenska Neurologféreningen, ett stort problem. Pa exem-
pelvis Uppsala och Umea universitet dr neurologiblocket
pa ldkarutbildningen endast fyra veckor langt. Neurologi
betraktas som en av de svaraste kurserna av lakarstuden-
ter, bade med tanke pa innehéllet och den korta tiden fér
kursen. Svenska Neurologféreningen ser férlangningen av
neurologiblocket till sex veckor som en sjalvklarhet.©) @

9 Se Nationalencyklopedien: internmedicin, ibland invéirtes medicin, r den specialitet som dgnas at diagnostik och behand-
ling av sjukdomar i kroppens inre organ. Tillganglig: https://www.ne.se/uppslagsverk/encyklopedi/|%C3%A5ng/internme-

dicin, (hdmtad 2019-03-20).

10 Se medicinsk ordbok: Prevalens = relativt antal sjuka i en sjukdom inom en viss del av befolkningen vid en viss tidpunkt.
Tillgénglig: http://medicinskordbok.se/component/content/article/9-b/55867-prevalens (hdmtad 2019-03-20).
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AVSNITT 2

Forskning om
hjarnans sjukdomar




Vi lever i en tid d& mycket gar framat. Forskningen har hjalpt
oss att besegra manga sjukdomar och var livsstil gér att vi
lever allt langre. Och just nu kdmpar forskare i Sverige fér
din hjarnas framtid.

Din hjarna arett underverk. Den lagrar dina minnen, skapar
dina kdnslor och formar dina tankar. 100 miljarder nervcel-
ler styr allt som hander i din kropp. Men din hjirna dr ocksa
kénslig for sjukdomar som dédar nervceller. Manga ar idag
de forskare som arbetar med siktet instéllt mot att férséka
skydda hjarnan fran sjukdomar som hittills varit obotliga.

Hur du lever ditt liv paverkar hur din hjirna aldras, men
aldrande och livsstil &r inte de enda faktorerna som paver-
kar. Arvsanlaget avgér ocksa hur din hjdrna mar.

Forskningen syftar till att upptacka sjukdomar i tid, innan
nervcellerna har blivit fér paverkade. Och om allt gar som
forskarnaténkt harvien dag botemedlen som kan radda din
hjarna fran de sjukdomar som hittills varit obotliga.

Neurofonden

Stiftelsen Neurofonden, som foérvaltas av Neuro, delar varje
ar ut flera miljoner i forskningsstéd, till bade sma och stora
projekt. De medel som delas ut fran fonden har i huvudsak
donerats fran privatpersoner i form av gavor, arv och tes-

tamenten. Grundtanken bakom fonden ar att stédja yngre
forskare som bedriver klinisk anpassad forskning som ar
patientndra. Fonden vill stimulera engagemanget fér neuro-
logisk forskning men &ven ge stéd och uppmuntran &t eta-
blerade forskarteam.®

Kort om hjarnan
Neurologi handlar om hela nervsystemet, vilket bestar av
nerverna, ryggmargen och hjarnan. Hjarnan och ryggmar-
gen ar det centrala nervsystemet, medan det perifera nerv-
systemet utgors av nervtradarna ute i kroppen.

Man skulle kunna séga att hjarnan sitter pa férarplatsen
i nervsystemet. Dar &r den vil skyddad av det halrum som
bildas av skallens ben. Hjarnan véager knappt 1,5 kilo vilket
motsvarar ungefdr tva procent av kroppsvikten. Ddremot
forbrukar hjarnan 15 - 25 procent av kroppens energi.t) Ta
en stund och fundera pa de har tva formuleringarna:
— Livet sitteri hjarnan 12
— Din hjarna &r du®™

Visst dr det svindlande att tdnka (med hjirnan!) pa hur
mycket av det som vi betraktar som oss sjélva som utgar just
ifran hjarnan. Det &r hjarnan som formar vara tankar, som

" Kalla till hela férsta stycket hdmtat fran Wallenbergstiftelsernas film De vill bota ALS, Alzheimer och andra demenssjukdo-
mar, tillgénglig: https://www.youtube.com/watch2v=X-wOLVqTjPs&feature=youtu.be, 2019, (hdmtad 2019-02-15).
12 Titeln pa en av den varldsberémda filmfotografen Lennarts Nilssons sista produktioner.
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skapar vara kanslor, som lagrar vara minnen och som styr
allt som hander i kroppen.®

En neurologisk sjukdom innebar stérningar i nervsyste-
met, vilket alltsd kan paverka allt ifran tinkande och minne
till rérelseférmaga. Forskningen kan hjilpa oss att férsta mer
kring vad som hander och om hur neurologiska symptom
kan lindras.

Om vetenskaplig forskning i allménhet

Vetenskaplig forskning hjélper oss att férsta vérlden
omkring oss. Forskningen hjélper ménniskor att férsta hur
saker fungerar och varfér vissa saker ser ut eller agerar som
de gor. Férutom att tillgodose nyfikenhet, kan forskning
aven bidra till att underlatta, spara eller férlanga mannisk-
ans liv. Vetenskaplig forskning bidrar till kunskap om vara
kroppar, den kan ocksa bana vag fér uppfinningar sasom
mobiltelefoner och induktionshallar, och aven till materiella
eller digitala hjélpmedel. )

Vetenskaplig forskning bestar av forfragningar, observa-
tioner och experiment. Den férsoker anvanda dessa for att
svara pa fragor om vad som orsakar olika fenomen. Det &r
viktigt att notera att den vetenskapliga forskningen inte ger
absolut svar pa fragor, utan att den istéllet ger troliga svar
baserade pa insamlad fakta och aktuell kunskap. Ny infor-
mation kan leda till att sddant som tidigare betraktades som
sanning ses i ett nytt ljus.®

Om neurologisk forskning i synnerhet

Hjarnan ar det mest komplexa organet i kroppen och
forskningen kring hjarnfunktioner &r synnerligen mangfa-
setterad. Forskningen kan berdra allt ifran nervsystemets
utveckling, fran den allra férsta stamcellen, till mer kliniskt
inriktad forskning mot mekanismer och behandling vid
specifika sjukdomar.@® Som vi har skrivit ovan stimulerar
Neuro, genom Neurofonden, konkret forskning som sker
néra patienten.

Framsteg inom forskningen har lett till att behandlings-
alternativen har 6kat, bland annat for diagnoserna MS,
Parkinsons sjukdom och stroke. Risken fér allvarliga funk-
tionsnedsattningar har minskat, vilket aren vinst fér samhal-
let, men framfor allt fér individen.®®

Nedslag i neurologisk forskning
med stdd frdn Neurofonden 13
Medicine doktor och fysioterapeut Anne Wickstrom vid
Medicinska fakulteten vid Linkdpings Universitet fick 2017
ett anslag fran Neurofonden pa en halv miljon kronor till sin
forskning inom MS-rehabilitering.

MS (multipel skleros) ar en kronisk inflammatorisk sjuk-
dom i det centrala nervsystemet som kan paverka rérel-

Neurolog Caroline Ingre med checken for projektet
“Biomarkdorer, miljé och livsstilsfaktorer vid ALS.

seférmagan och dessutom medféra en rad andra symtom
som till exempel hjarntrétthet/fatigue. | Sverige lever cirka
20 000 personer med MS. Sjukdomen debuterar i 20-40
arsaldern vilket gér MS till en av de frimsta orsakerna till
nedsatt funktions- och arbetsférmaga samt betydande ned-
sattning av livskvalitet. 0

| det forskningsprojekt som Neurofonden har givit anslag
till undersdker Anne Wickstrom effekterna av ett specifikt
rehabiliteringsprogram som bestar av bade sammanhing-
ande- och egenvardsrehabilitering, utifran individuella for-
utsattningar.

| och med utvecklingen av olika bromslakemedel, kon-
staterar Anne Wickstrom i projektbeskrivningen, ar tréning
och rehabilitering om mojligt an viktigare an tidigare for att
behalla basta mojliga delaktighet och livstillfredsstallelse.

Vid sidan av férvantade resultat pa god fysisk férmaga
betonar projektet dven att det foreslagna rehabiliterings-
programmet ligger i linje med de nationella riktlinjerna for

13 D4r inte annat anges ar kéllorna till stycket om forskningsprojekt med stdd fran Neurofonden beskrivningarna av projek-
ten: “Effekt av ett specifikt rehabiliteringsprogram bestaende av bdde sammanhdngande- och egenvardsrehabilitering pd att
férbdttra och bibehdlla muskelstyrka, uthdllighet (VO2 max), motorisk fatigue samt hdlsofaktorer vid multipel skleros, Sver en
tvdars-period — en prospektiv interventionsstudie” och “Biomarkérer, miljé- och livsstilsfaktorer vid amyotrofisk lateral skle-

ros (ALS) — ALSrisc”.
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Roger Lindahl fran Neuro delar ut en check till leg. arbetsterapeut/professor
Susanne lwarsson till férman for forskning pa Parkinsonboende.

MS. Dér patalas vikten av att erbjuda strukturerat genom-
férda rehabiliteringsatgérder for att motverka hjarntrotthet/
fatigue. En minskad hjarntrétthet/fatigue kan, enligt projek-
tet, ge utékade mojligheter till en hallbar och kvalitativ livs-
situation. Projektet pagar till och med juni 2020.

Ytterligare ett anslag pa en halv miljon kronor gick 2017 till
forskaren Caroline Ingre vid Karolinska Institutet, for projek-
tet "Biomarkorer, miljé- och livsstilsfaktorer vid amyotrofisk
lateral skleros (ALS)”. 14

ALS (amyotrofisk lateralskleros) dr en svar sjukdom i det
centrala nervsystemet som drabbar ménniskor i yrkesak-
tiv alder. | Sverige insjuknar ungefar 200 personer per ar
i ALS. @) Hos de angripna dor de nervceller i hjarnan och
ryggmargen som styr kroppens muskler. Det leder till en
muskelfoértvining som breder ut sig och leder till déden.©®
Medeltiden mellan férsta symtom och déd &r 5 ar. Diagno-
sen ALS fruktas av bade patienter och ldkare, den kan ibland
leda till en dnskan om att fa avsluta sitt liv.

Det anslagsbeviljade projektets dvergripande mal ar att
studera om olika biomarkoérer och potentiella riskfaktorer
paverkar risken och prognosen fér ALS. Bland projektets
fragestallnmgar finns bland andra:

« Arférekomsten av vissa miljdmassiga faktorer, livsstils-

faktorer och genetiska varianter associerade med insjuk-

nanderisk och/eller prognos vid ALS?
*+ Foreligger ett samband mellan bakteriefloran i mun och/
ellertarm och insjuknanderisk och/eller prognos vid ALS?

Genom Neurofonden har det privata initiativet Stoppa-
ALS under 2018 mojliggjort 6ppnandet av ALS Treatment
Center Karolinska. Det dr ett center inriktat pa like-
medelsprévningar, 6ppet for alla ALS-patienter i Sverige,
med malet att hitta ett botemedel mot ALS. Centret vill vara
ett verktyg for att battre kunna lésa ALS-gatan och hitta
betydligt mer effektiva bromsmediciner, an den enda som
finnsidag.f e

4 En biomarkdr ar en biologisk markdr som ar matbar. Det kan till exempel vara kroppstemperatur, blodtryck och andnings-
frekvens. Biomarkérer finns i alla biologiska system. | blodet finns till exempel olika biomarkdrer som kan métas (kélla: video
”Vad dr en biomarkér”, publicerad av Hégskolan i Skévde 2018-09-07, tillganglig https://www.youtube.com/watch2v=m-
gDcEMKTilU [hdmtad 2019-03-22]). Caroline Ingres forskargrupp avser, genom det anslagsbeviljade projektet, studera och
jamfdra olika vatskerum/vavnader i kroppen sdsom exempelvis blod, plasma, ben och muskel i syfte att erhalla eventuella
bekraftande eller kontrasterande fynd i jamforelse med tidigare forskning.

Avsnitt 2 — Forskning om hjdrnans sjukdomar 19



AVSNITT 3

Rehabilitering
och hjalpmedel




Rehabilitering, vard och behandling ur ett patientperspek-
tiv har alltid statt i fokus fér Neuros verksamhet, och goér sa
fortfarande. Rehabilitering &r ocksa ett av de mest priorite-
rade omradena fér vara medlemmar.

Det finns nog ingen som ifragasatter att patienten ska
sta i centrum och vara utgangspunkten i sin egen vard och
behandling. Men verkligheten sdger nagot annat. | Neuro-
rapporten 2019 lyfter vi ater behovet av att rehabiliterings-
och hjalpmedelssituationen som erbjuds inom halso- och
sjukvarden ska motsvara patienternas reella behov.

Kort beskrivet kan rehabilitering sédgas vara en vag till-
baka fér en individ som, pa grund av sjukdom eller skada,
har begransade mojligheter till delaktighet inom arbetsli-
vet och till aktiviteter i det sociala livet. Men rehabilitering
kan ocksa vara ett sitt att férhindra funktionsférluster och
darmed mojliggora for individen att vara kvar i arbetsliv
och sociala aktiviteter.

Rehabiliteringens manga ansikten

Vi ser manga ganger att det ar vanligt att rehabilitering lik-
stalls med fysisk trédning, men rehabilitering ar ett breda-
re begrepp an sa. Utdver fysisk traning kan rehabilitering
omfatta allt ifran information, utbildning och hjilpmedels-
utprovning till bostadsanpassning, kognitiv tréning, min-
nestraning, anpassning av arbetsplats och boendemiljo
samt medicinsk behandling. En av Neuros anhérigmedlem-
mar skriver s& har i enkdtundersékningen som gjordes infér

framtagandet av den héar rapporten: En stor del av rehabili-
teringen bestar av att vara aktiv och delta i vardagslivet och
ddrigenom utnyttja begrdnsade resurser maximalt”. Det ar
ett citat som pa ett bra sitt belyser bdde bredden och vikten
som neurologisk rehabilitering har.

Neurologisk rehabilitering och vuxenhabilitering

| teorin ska rehabiliteringsmedicinska processer pabor-
jas redan i samband med att man diagnosticeras med en
skada eller sjukdom som riskerar att ge en langvarig funk-
tionsnedsé&ttning. Rehabiliteringen ska sedan paga sa lange
som behovet av samordnade medicinska, psykologiska och
sociala insatser kvarstar.© Vi inleder det har stycket med
orden ”i teorin”, eftersom vittnesmal fran manga av vara
medlemmar visar att sa inte &r fallet. Man upplever att man
inte far rehabiliterande insatser sa lange som behovet kvar-
star, om man far rehabilitering alls. Att beakta dr att behovs-
bilden, fér manga, kan vara livslang.

Den &vergripande malsittningen med rehabilitering
&r att optimera funktionsnivan utifran de férutsattningar
som finns. Hansyn ska tas till individuella férmagor och
livssituation."” Rehabilitering ska férebygga patientens
funktionsnedséattning och syftar till att hdgsta méjliga funk-
tionstillstand — fysiskt, psykiskt och socialt — ska behallas. @
Ett 6vergripande syfte med rehabilitering &r att individen
ska klara sina vardagliga aktiviteter, utifran sina férmagor
och i relation till den omgivande miljén.
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Vid rehabilitering &r mals&ttningen viktig. Den avgér vad
man ska satsa pa och vad man vill uppna. Malen ska vara den
berdrda individens mal och inte professionens, samhéllets
eller anhérigas.®

Med neurologisk rehabilitering menas rehabilitering dar
en individ far stdd av vardpersonal med sérskild kompetens
inom neurologi. Nar man istéllet for rehabilitering talar om
habilitering menas insatser till personer med medfédda
funktionsnedsattningar, eller funktionsnedsattningar som
uppstatt i tidig alder.®

Vikten av rehabilitering — exempel: stroke 15
Stroke &r en av de vanligaste orsakerna till d6d och funk-
tionsnedséttning i varlden och i Sverige. Varje ar insjuknar
cirka 25 000-30 000 personer i Sverige i stroke. Social-
styrelsen har identifierat en rad férbattringsomraden for
varden vid stroke. Bland annat lyfts vikten av en individuell
rehabiliteringsplan redan vid utskrivning fran slutenvarden.
Socialstyrelsen beskriver vidare att insatserna och innehall-
et i rehabiliteringen ska variera utifran individuella behov
samt understryker att personer som har insjuknat i stroke
ofta har ett /langvarigt behov av rehabilitering. Socialstyrel-
sen férordar tidig utskrivning fran slutenvarden och lyfter
flera fordelar med rehabilitering i hemmiljo. For patienten
innebdr det att aktiviteter kan tranas i den egna hemmiljon,
samtidigt som platser frigdrs pa strokeenheten. En lyckad
rehabilitering forutsitter dock tillgang till ett multiprofessi-
onellt team i hela vardkedjan, vilket omnamns som ytterli-
gare ett forbattringsomrade av Socialstyrelsen.'6 Vikten av
ett multiprofessionellt omhandertagande — vid stroke och
andra neurologiska diagnoser — skriver vi mer om i avsnitt 4.
Ytterligare ett omrade som vi skriver om i den héar rappor-
ten handlar om ojamlika férhallanden inom varden (I4s mer i
avsnitt 8). Det utgorytterligare ett forbattringsomrade fér stro-
kevarden, enligt Socialstyrelsen. Variationen i varden av stroke-
patienter mellan regionerna beskrivs som storoch anledningen
till detta, menar Socialstyrelsen, ar att teambaserad rehabili-
tering &nnu inte dr en etablerad vardform i landet. Det finns
aven stora skillnader vad géller vilka rehabiliteringsinsatser
som erbjuds Over landet. Rehabilitering som rér vardagliga
aktiviteter och fysiska hjalpmedel erbjuds i stor utstrackning
av kommunens personal, medan tillgangen till spraklig traning,
psykiskt stdd och kognitiva hjalpmedel &r mer begransad. Sto-
raregionala skillnader vad géller hjalpmedel och rehabilitering
&rnagot som dven Neuros egen undersokning visar.

Individuellt anpassad rehabilitering

Manga med neurologisk diagnos har behov av rehabili-
tering och for vissa diagnoser ar rehabilitering den enda
behandlingsmetoden. Neuro verkar darfor for att rehabili-
tering far samma prioritet inom hélso- och sjukvarden som
dvrig vard.

Folkhalsomyndigheten visar att personer med funktions-
nedsattning upplever en samre halsa an vad som motiveras av
sjukdom och funktionsnedsé&ttning. Den daliga halsan forklaras
avomgivningsfaktorer som begrénsar aktivitet och delaktighet,
alltsa inte av sjédlva sjukdomen eller funktionsnedsattningen. ™™
For att personer, trots neurologisk diagnos, ska kunna kéanna
livslust, delaktighet i samhallslivet och framtidstro &r det en
forutséttning att de kan lita pa att fa tillgang till indamalsenlig
rehabilitering. Efter tidig och korrekt diagnos och behandling,
ar effektiv, neurologisk rehabilitering en nédvandig forutsatt-
ning for bra livskvalitet trots neurologisk diagnos.

Vi har undersdkt fragor inom rehabilitering sedan mer &n
tio ar tilloaka och rehabilitering, som vi skriver i avsnittets
inledning, &r ett av de mest prioriterade omradena for vara
medlemmar. Det ar tydligt att samhaéllets resurser fér neu-
rologisk rehabilitering lange har varit, och fortfarande ér,
underdimensionerade. Behovet av rehabilitering vixer bade
med anledning av neurologins framsteg och av att antalet
&ldre 6kar, men samtidigt dven pa grund av att patienterna
har allt storre férvantningar.

Rehabilitering I6nar sig

Rehabilitering &r en insats och en investering som tvekldst
I6nar sig for den enskilde, men som dven kan vara till gagn
for samhallet. Ett sannolikt scenario ar minskade kostnader
som foljd av effektiv rehabilitering. Exempel pa kostnads-
minskningar skulle kunna vara individer med ett minskat
behov av vard, omvardnad och likemedel. En annan tankbar
foljd av effektiv rehabilitering &r en positiv effekt pa arbets-
férmagan, for de individer som &r i yrkesverksam alder, samt
en 6kad delaktighet i samhallet och darmed minskad psy-
kisk ohélsa.

Bristfallig rehabilitering

Vara medlemmar upplever stora brister inom rehabilite-
ringen vilka far allvarliga konsekvenser fér individen. Arets
enkatsvar fran Neuros medlemmar visar att nistan hélften
inte har rehabilitering. Anmarkningsvart ar att andelen som
inte har rehabilitering &r 6kande (se: Bild 3:1).

Nar vi undersdkte rehabiliteringsfragan 2018 konsta-
terades redan da att farre hade rehabilitering 2018 vid en
jamforelse pa nationell niva med aren 2007 och 2015. Men
vi kunde ocksa konstatera skillnader I&nsvis. En del 1an hade
stigande siffror vad géller andel med rehabilitering, en del
farre och nagra ungefar samma andel i jamforelse av utveck-
lingen de senaste tio aren.

Attmer &n 40 % av svarande i 2019 ars enkatundersdkning
inte har neurologisk rehabilitering tycker vi ar alarmerande.

| ovanstaende resultat har viinte raknat med dem som har
svarat att de inte tror att neurologisk rehabilitering skulle
vara vardefullt fér dem. Den svarandegruppen utgdr ungefar

10 % av dem som inte har nagon neurologisk rehabilite-

15 Kalla till informationen i detta stycke: Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer — Utvérdering av vard vid stroke, 2018.

16 Socialstyrelsen anvander begreppet multidisciplinért stroketeam med definitionen: “rehabiliteringsteam som bestar av
vard- och omsorgspersonal med siarskild kunskap om stroke och som samarbetar kring den enskilde. De yrkesgrupper som
kan behdva engageras ar fysioterapeut, arbetsterapeut, sjukskdterska, lakare, logoped, dietist, underskdterska, vardbitra-
de, kurator, psykolog och bistandshandlaggare. Teamets sammanséattning bdr motsvara den enskildes behov. Vilka som
deltar i teamet kan variera 6ver tid men teamet ska alltid ha tillgang till Iikare med strokekompetens.” Som en synonym, och
genomgaende i den hir rapporten, anvinder vi begreppet multiprofessionellt team. Mer om team finns att Idsa i avsnitt 4.
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Finmotorisk rehabilitering.

ring (se: Bild 3:2). Ovriga 90 % tror att neurologisk rehabili-
tering skulle kunna ha ett varde fér dem eller har svarat att de
inte vet om neurologisk rehabilitering skulle vara vardefullt
for dem.

Att ndstan en tredjedel avdem som inte har ndgon neuro-
logisk rehabilitering inte vet om rehabilitering skulle kunna
ha ett varde fér dem ar aven det anmarkningsvart. Det tyder
pa att svarande inte har fatt tillrécklig information om reha-
bilitering, vilket star i strid med patientlagen. 17

I var undersdkning framkommer vidare att ndstan en
tredjedel ar missndjda med sin rehabilitering. Jamfort med
tidigare undersékningar som vi har gjort tycks detta dock
utgéra en forbattring , men vart mal ar naturligtvis férst och
framst att alla som har behov av rehabilitering ska fa det, och
i ett andra led att alla som har rehabilitering ocksa ska vara
ndjda med den. 18

7 | patientlagen finns en rad bestdmmelser som galler
information. Bland annat ska patienten fa information om
de metoder som finns fér undersékning, vard och behand-
ling. Se: Patientlag (2014:821), 3 kap, 18.

18 Nagra exakta jamforelser mellan néjdhet Gver aren &r
dock svara att géra i och med att frageformuleringen har
férandrats. 2018 och tidigare stélldes fragan ”Ar du néjd
eller missnéjd med den rehabilitering som du faridag?” och
2019 formulerades fragan "Hur ser du pa den neurologiska
rehabilitering du far idag?”.

Bild 3:1

Andel som inte har nagon
neurologisk rehabilitering
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Bild 3:2

Tror du att neurologisk rehabilitering
skulle kunna ha ett varde for dig?
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Bild 3:3

Vad géller rehabilitering ser vi en tydlig utveckling éver
tid mot att fler hanvisas till att trdna pa egen hand. Vi anser
att egentraning, om den ska fungera, maste kunna erbjudas
i tillgangliga lokaler som fungerar for personer med exem-
pelvis hjarntrétthet, rérelsehinder eller kognitiva svarig-
heter. Bade miljé och utrustning behdver vara anpassade.
Men egentraning far aldrig helt ersatta den rehabilitering
som leds av kompetenta specialister, som fysioterapeuter,
arbetsterapeuter eller logopeder.™

“Jag har fatt ett sjalvtraningsprogram
men behover hjalp att utfora det.”

Neuros undersékningar visar vidare att mojligheten till
sammanhallen inneliggande rehabilitering minskar i sa gott
som alla regioner. | enkétsvar fran 2015 uppger knappt 4 %
av svarande att de har intensiv rehabilitering (bortavistelse,
alternativt heldag), 2018 och 2019 svarar endast 3,5 % att
de harden méjligheten. Fér manga med neurologisk diagnos
kan inneliggande rehabilitering ge positiv effekt. Vid inne-
liggande rehabilitering kan all energi laggas pa traningen.
Kraft som annars gar at till exempelvis pakladning, mat-
lagning och transport till och fran tréningsanlaggning kan
istallet kanaliseras initrédningen. Inneliggande rehabilitering
kan darfor badda fér mycket goda resultat for personer som
behdver hushalla med sina resurser, dar risken annars ar att

Har du idag nagon form av neurologisk rehabilitering? ™

60%
50% 48,4%
40%
30%
20%

10%

0% !

51,2%

8,7%

4”’79;

19 Differensen géllande nej-svar och andel utan neurologisk rehabilitering mellan Bild 3:3 och Bild 3:1 beror pa att den sva-
randegrupp som har angett att de inte tror att neurologisk rehabilitering skulle ha ett varde fér dem ar bortraknad i Bild 3:1,

emedan samtliga svarsresultat &r redovisade i Bild 3:3.
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Bild 3:4

Ar det ndgon typ av neurologisk rehabilitering
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resultaten blir sémre ndr begriansad ork behéver laggas pa
mycket annat an traningen. Under en period av inneliggande
rehabilitering ges ocksa tillfille att, utanfér den strukturera-
de tréningen, tréffa andra, utbyta tankar och erfarenheter.
Den méjligheten att ocksa blotta sddant som man annars
haller inom sig kan fér manga innebéra en lattnad och moj-
lighet att battre kunna hantera sin sjukdom eller skada.©

Vad géller andra specifika rehabiliteringsinsatser ar sjuk-
gymnastik med fysioterapeut efterfragat av manga (se: Bild
3:4), vilket vi beddmer star i relation till tendensen vi ndmner
ovan, om att manga istéllet hanvisas till att trdna pa egen
hand. Ocksa den inneliggande rehabiliteringen &r énskvard
fér manga. Ett annat omrade dir manga uppger att de skulle
onska rehabilitering inom &ar kognitiv traning. Det kan varaen
traningsform som kan underlatta fér den som exempelvis har
symtom sdsom minnesstérningar, koncentrationssvarigheter
eller hjarntrétthet/ fatigue.

Neuro anser att en bra grund for vl fungerande rehabili-
tering &r att den enskilde har en individuell rehabiliterings-
plan. N&r vi har undersdkt den har fragan i var enkét har vi
tyvarr funnit att det &r ett bristfalligt omrade, dock med en
positiv trend (se Bild 3:5). Av svarande pa enkit 2007 och
2015 hade endast 12 % respektive 13 % en individuell reha-
biliteringsplan. 2018 var det nagot fler som hade en individu-
ell rehabiliteringsplan och 2019 ars siffror ar glddjande nog
stigande, men fortfarande ardet bara drygt var femte person
(22 %) som har en individuell rehabiliteringsplan, vilket star
i strid med Hélso- och sjukvardslagen. »)

Rehabilitering med stdd av fysioterapeut efterfragas av manga.
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Bild 3:5

Andel som har en individuell
rehabiliteringsplan upprattad
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Vi har redan ndmnt att mdisdttningen &r viktig vid rehabi-
litering. Och mal pa bade kort och lang sikt bér finnas med
i en individuell rehabiliteringsplan. Malen bdr kontinuerligt
féljas upp och revideras allt eftersom, utifran aktuell status
for den enskilde. Det finns stod for detta i Halso- och sjuk-
vardslagen dér det framgar att regionen (tidigare landsting)
ska erbjuda habilitering och rehabilitering samt att en indi-
viduell plan for detta ska upprattas i samverkan med patien-
ten.@? | en s&ddan plan ska planerade och beslutade insatser
framga. Vi vill sdrskilt trycka pa vikten av att en individuell
rehabiliteringsplan ar ett dynamiskt dokument, som tas fram
i samrad med den enskilde, utifran den enskildes mal och
som kontinuerligt féljs upp och revideras.

Anmarkningsvért ar att antal svarande som har fatt infor-
mation om méjligheterna till rehabilitering har minskat dver
tid (se bild 3:6). 2007 ansag drygt hilften av svarande att
de hade fatt tillrdckligt mycket information om neurologisk
rehabilitering. Svarsresultaten fran 2015, 2018 och 2019
visar att andelen sjunkit till cirka en tredjedel. De sjunkande

Endast

29 Y

anser att de fatt tillrédcklig information
om neurologisk rehabilitering

Bild 3:6

Andel som anser sig ha fatt tillrickligt med informa-
tion fran lakare, terapeuter och liknande personer om
vilken typ av neurologisk rehabilitering som finns.

Tillracklig information om rehabilitering
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siffrorna sammanfaller i tid med implementeringen av den
nya patientlagen, som borjade galla just 2015. Lagen vill att
patienterna ska fa battre méjligheter att sjilva paverka sin
livssituation och innebér bland annat att informationsplik-
ten utvidgas! Enkatsvar fran 2019 gillande tillrdcklig infor-
mation om rehabilitering visar pa &n lagre siffror &n 2015
och 2018. Som en parallell till bland annat minskade sam-
héllskostnader som ett av resultaten av bra rehabilitering
kan ndmnas kostnad fér okunskapen, fér saval individ som
samhélle.

En rehabiliteringsutredning behdvs

I enlighet med FN:s konvention om rattigheter for personer
med funktionsnedsattning bedémer Neuro att rehabilite-
ringsfragan behdver utredas. En utredning skulle behéva fa
till uppgift att se dver hela faltet av insatser kopplade till
rehabilitering och vuxenhabilitering fér personer med neu-
rologiska diagnoser. Det &r stora regionala skillnader pa vil-
ken vard och behandling som erbjuds och fragan om hur

”Som nydiagnosticerad hade jag sa har

i backspegeln velat ha mer aktivt stod
gallande vilken typ av rehabilitering som
Jjag skulle ha mest nytta av. Istallet var det
upp till mig sjalv som forvirrad patient att
sOka information.”
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Vad ar bra rehabilitering?
Neuros definition av bra neurologisk rehabilitering
och vuxenhabilitering omfattar bland annat att:

- den pabodrjas tidigt.

- den &rlivslang och omfattar hela livssituationen.

- den utgar ifran en individuell rehabiliteringsplan
som upprattas och foljs av patient och team och
som revideras kontinuerligt.

- den &r kontinuerlig och omfattar aterkommande
perioder med intensiv rehabilitering for den som
har behov av det.

effektiv och d&ndamalsenlig rehabilitering och vuxenhabi-
litering kan sakerstéllas for alla med neurologisk diagnos
och 6ver hela landet behdver darfér utredas. Vi konstate-
rar ocksa att det behdvs forsknings- och utvecklingsarbete
samtidigt som det &r viktigt att lyssna och lara av de patien-
ter som, ofta med hjalp av kraftfulla egna insatser, har for-
mat en rehabilitering som motsvarar deras behov.

Liksom géllande neurosjukvarden i allménhet finns behov
av kompetensforsorjning ocksa inom rehabiliteringsomra-
det. Efterfragan pa till exempel arbetsterapeuter kar mer
an tillgangen.

Roster om rehabilitering

Som framgar i det hdr avsnittet dr rehabilitering en hdgst pri-
oriterad fraga fér vara medlemmar. | de ber&ttelser som vi
far ta del av aterkommer synpunkter om bristfllig informa-
tion, om att man héanvisas till rehabilitering i egen regi och
att man 6nskar kontakt med andra med liknande situation
och svarigheter.

Hjalpmedel 2!

Hjalpmedel ar fér manga en férutsattning for delaktighet.
De &r ofta ocksa en del i rehabiliteringen. Langt ifran alla
sjukdomar och symtom kan behandlas medicinskt, dére-
mot kan manga svarigheter dvervinnas med hjalp av hjalp-
medel av olika slag.

Vanliga hjilpmedel &r rullatorer och hérapparater, alltsa
sadant som kan tillhandahallas genom hjélpmedelscentraler.
Men hjadlpmedel kan ocksa vara produkter som gar att kdpa
i en vanlig butik, sasom lampliga kdksredskap, klader och
mobler. Det kan aven réra sig om it-baserade hjalpmedel i
form av till exempel en paminnelse-app i mobiltelefonen.

En rehabiliteringsutredning behovs”.

Neuros erfarenhet visar att en rehabiliteringsutredning
behdvs for att fa evidens fér nyttan med rehab och att
den bland annat maste behandla:

* det samlade behovet och utbudet.

* patientmedverkan och kvalitetssakring.

* kunskapsstod avseende diagnoseroch livssituationer.
- ansvarsomraden, gransdragningar och finansiering.
+ rattighetslagstiftning.

Hjalpmedelsbehovet
Ett hjdlpmedelsbehov uppstar i métet mellan personens
funktionsférméga och de aktiviteter som kan vara aktuella.
Hjalpmedel forskrivs till patienter inom hélso- och sjuk-
varden, men det géller endast hjilpmedel fér det dagliga
livet. Hjilpmedel fér andra dndamal sdsom arbete och
utbildning har egna huvudman. Och ingen samhéllsinstans
ansvarar for fritidshjalpmedel. Gransdragningar mellan olika
ansvariga huvudman &r svara for anvandare att identifiera
och férskrivningen av hjalpmedel ar oférutsagbar och ser
olika ut i olika delar av landet.

Hjalpmedel - sa hér vill vi ha det 22

Neuros malséttning &r en hjalpmedelsforsérining som gag-

nar bade individ och samhélle. Vart mal &r att:

* hjalpmedel regleras i en rattighetslag — med méjlighet att
dverklaga beslut — och tillhandahalls genom en vélfunge-
rande hjalpmedelsfoérsérjning.

* hjalpmedel har en enhetlig och begriplig definition.

* anvandaren informeras om vilka hjalpmedel som finns.

* aven kortvariga hjalpmedelsbehov beaktas.

* hjalpmedel knyts till personens individuella forutsatt-
ningar och samlade hjélpmedelsbehov och tillhandahallas
oavsett anviandningsomrade.

+ fritidshjalpmedel ingar i hjalpmedelsférsérjningen.

* hjalpmedelsforsérjningen ar likvardig i hela landet.

+ hjalpmedel tillhandahalls utan merkostnad fér anvandaren.

* hjélpmedel ingér i den individuella vard- och rehabilite-
ringsplanen.

* hjédlpmedel samordnas med andra samhallsinsatser som
fardtjanst, bilstéd och bostadsanpassning till en funge-
rande helhet.

21 Dar inte annat anges ar kalla till avsnittet om hjalpmedel Neurorapporten 2017 — hjdlpmedel.
22 Foren férdjupning kring var malsattning for hjalpmedelsférsdrjningen hanvisar vi till Neurorapporten 2017 — hjélpmedel.
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En duschrobot kan ge utokade mojlighetertill sjalvstandighet.

+ anvandaren ar delaktig i férskrivningsprocessen.

* hjalpmedel utprovas individuellt och anvandaren erbjuds
handledd traning i att anvanda dem.

+ hjalpmedel omfattas av "vardgaranti”, det vill siga att det
inte far ta onddigt lang tid att fa tillgang till dem.

+ ”servicegaranti” for service och underhall, inklusive
jourservice, service i hemmet och service pa annan ort
erbjuds.

* uppféljning, utvardering och omprévning av hjalpme-
delsvalet sker kontinuerligt.

Tillgang till hjilpmedel

N&r vi fragar vara medlemmar uppger majoriteten, tva
tredjedelar, att de anvinder hjalpmedel. Av svarande i var
undersokning har knappt halften svarat att de har de hjalp-
medel de behdver (se: Bild 3:7), en dryg tiondel anger att de
inte har de hjalpmedel de behdver. Vidare har en fjardedel
svarat “vet inte” pa fragan om man har de hjilpmedel man
behdver. Att inte veta tolkar vi som ett tecken pa att man
inte fatt tillracklig information om hjalpmedel, alltsa om vad
som skulle kunna underlatta vardagslivet.

”Saknar hjalp att identifiera vad jag be-
hover och vad man kan gora och vilka
hjalpmedel som finns.”

>

Bild 3:7

Har du de hjalpmedel du behdver?
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Bild 3:8

54,4%

50,4%

46’1% I

Inom vilket eller vilka omraden anvénder du hjalpmedel?

60%
50%

37,9%

) I

40%

29,3%
o,
25,1% 29.5%
4’6% I I 5’4%
| |

52,4%

16,7%
L .

30%
20%

54,4%

2

den skulle du behéva hjalpmedel?

o

a

Om du inte har de hjdlpmedel du behover,

Iket/vilka omr

24,4%

10%
0%
inom vi
60%

Bild 3:9

27,7%
23,9%
18,9% 16:4%
11,8% .

6,3%
I

21,4%  20,6%

8%
5%
mn B

6,7%
i

50%

40%

30%

20%

10%
0

29

Avsnitt 3 — Rehabilitering och hjalpmedel




¥ 2 L L,

En helhetssyn pa ménniskan leder oss till malsattningen att dven fritidshjalpmedel, sdsom

en pall fér tridgardsarbete, maste inga i hjalpmedelsférsérjningen. Foto: Malin Hoelstad.

De omraden som de flesta av vara medlemmar anvander
hjalpmedel inom ar férflyttning och toalett, bad och kropps-
vard (se: Bild 3:8).

Omraden som sticker ut, fér de medlemmar som har svarat
attdeinte harde hjalpmedel de behdver, ar: eldrivna forflytt-
ningshjélpmedel fér utomhusbruk, fritidshjdlpomedel, hjGlome-
del fér att greppa, 6ppna och na samt kognitionshjdlpmedel,
anpassade mébler och hjdlpmedel for rérelse, styrka och
balans (se: Bild 3:9).

I takt med att allt fler hanvisas till rehabilitering i egen regi
tycker vi att det ar anmarkningsvart att just hjalpmedel for
rorelse, styrka och balans anges vara ett bristomrade.

Kontrasterna mellan andelarna som rér tiligang och
efterfragan av hjalpmedel &r vidare sarskilt tydlig vad galler
fritidshjalpmedel och kognitionshjalpmedel, d&r tillgangen
star fér en betydligt mindre andel 4n efterfragan. Majorite-
ten av svarande i var undersékning ar dock ganska néjda
med sin hjalpmedelssituation. En mindre andel (12 %) har
uppgett att de ar missndjda med sin hjalpmedelssituation.
Manga lyfter vikten av anhdrigas stéd och hjilp for att de
ska fa en tillfredstéllande hjilpmedelssituation.

Av de anhdrigmedlemmar som har svarat pa Neuros
enkatundersdkning infér den har rapporten svarar drygt
hilften att deras ndrstdende har de hjalpmedel som de
behdver. Nastan en fjardedel av anhdérigsvarande uppger
att de hjalper sina narstaende fér att de ska fa de hjilpme-
del som de behdver. Ett omrade som aterkommer i anhéri-
gundersdkningen ar bristfallig information. En femtedel av
svarande pa anhdrigenkiten uppger att de tycker att det ar
svart att fa information fran varden vad giller deras narsta-
endes hjalpmedel. Flera skriver ocksa om svarigheter att

orientera sig i den “djungel” som hjilpmedelsomradet kan
upplevas som.

"Byrakratin nar det galler
hjalpmedel ar stor,
svarbegriplig och till
stort hinder.”

Personliga hjalpmedel

Neuro féresprakar en helhetssyn pa manniskan. Ett sddant
férhaliningssatt leder till att hjdlpmedel maste vara person-
liga, det vill saga kopplade till individen och inte till speciella
anvandningsomraden (sasom nuvarande uppdelning med
hjalpmedel for daglig livsforing, arbetshjalpmedel, skol-
hjalpmedel, fritidshjalpmedel).

Vidare anser vi att hjdlpmedlen maste inga i den indivi-
duella vard- och rehabiliteringsplanen. Anvandaren maste
vara delaktig i framtagandet av planen och lampliga hjalp-
medel ska tillhandahallas snabbt och utan merkostnader for
anvandaren.

Hjalpmedelsanvandning ska vara trygg. Produkter och
tjdnster maste vara sidkra och anviandaren maste fa trana
pa att anvdnda dem korrekt. Service och underhall maste
byggas ut sa att anvandaren aldrig star utan hjilpmedel, da
dessa manga ganger ar en grundlaggande forutsattning for
en fungerande vardag.
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Digitala hjalpmedel &r en del av e-halsan, har pulsméatning med hjélp av sa kallad smart
mobiltelefon.

Tillgang till hjdlpmedel — en komplicerad process

Att fa tillgang till andamalsenliga hjilpmedel dr en kompli-
cerad process dar manga led maste samverka, fran iden-
tifiering av behov och val av hjélpmedel, till kontinuerlig
utvardering och omprévning av behov och produktval.

Region (tidigare landsting) och kommun har,enligt hélso-och
sjukvardslagen, skyldighet att géra en behovsbedémning, men
patienten har ingen rétt till hjalpmedel. Dock kan viss anvand-
ning av hjalpmedel varaen férutsdttning fér andra insatser som,
till skillnad fran hjalpmedel, regleras i réttighetslagar. Det kan
rérainsatser sasom exempelvis bostadsanpassning, fardtjanst
och personlig assistans. Foranvandaren ar skillnaderna mellan
olika regelverk svara att férsta och utfallet oférutsagbart.

Enligt Sveriges Arbetsterapeuter rader det stor brist pa
arbetsterapeuter i hela landet./ Utdver behovet av fler
forskrivande arbetsterapeuter vill Neuro betona att konti-
nuerlig kompetensutveckling ar viktig for att sakerstalla att
ratt hjalpmedel forskrivs. Sarskilt angeldget ar det i dagsla-
get med tanke pa den snabba tekniska utveckling som sker
inom hjdlpmedelsomradet.

Utvecklingen inom saval samhélle som teknik och medi-
cin stéller krav pa kunskapsférsérjning i alla led, bade fér
professionen och fér anvandarna. Aktuella férandringar att
beakta ar utvecklingen av kognitiva hjalpmedel och att kon-
sumentprodukter allt mera kan anvandas som, eller ersétta,
hjalpmedel. Men vad géller konsumentprodukter &rdessainte
alltid kvalitetssakrade och inte heller individuellt utprovade.

Hjalpmedel — I6nsamt for samhallet
Utdver den uppenbara nyttan pa mikroniva — fér indivi-
den — kan hjilpmedel dven vara |l6nsamt pa makroniva —

fér hela samhillet. Manga hjélpmedel &r billiga och vissa
typer av hjalpmedel, framst it-baserade, tenderar att bli
allt billigare i takt med den snabba tekniska utveckling-
en. Lénsamheten fér samhillet kan exemplifieras pa flera
satt. En positiv effekt av hjalpmedelsanvandning kan till
exempel vara ett minskat behov av stdd- och hjalpinsat-
ser fran samhillet. Den viktigaste positiva effekten upp-
kommer dock vanligen fér anvadndaren i form av 6kad
livskvalitet. Effekter av det slaget dr svara att kvantifiera
i pengar, men behdver finnas med i en samhéllsekono-
misk analys.

R&ster om hjadlpmedel

Nér vi gar igenom svaren till den enkdtundersékning som vi
har gjort infér framtagandet av den har rapporten dverval-
digas vi av det engagemang som vara medlemmar har lagt
ner i att besvara enkiten. Manga ar de forbattringsomraden
som lyfts, men det finns dven flera positiva exempel.

Flera av vara medlemmar kommenterar en generell
upplevelse av bristfillig information, sa dven inom hjélp-
medelsomradet. Vad giller hjalpmedel tydliggér vidare
manga medlemsberéttelser hjalpmedlens vikt fér en vél-
fungerande vardag med utdkad sjalvstandighet och livs-
kvalitet. Men flera beréttar ocksa att man inte far tillgang
till de hjalpmedel man behdver. En medlem skriver: “De
hjdlpmedel som jag erbjuds dr jag for sjuk for att kunna
anvdnda. Och de hjélpmedel jag skulle behéva erbjuds
inte”. Medan ett annat citat lyder: Vi har fatt mycket god
hjalp frdn kommunens sjukgymnast och arbetsterapeut
och de gér regelbundna besbk hos oss for att kolla hur det
fungerar”. ®
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AVSNITT 4

Multiprofessionella
team inom
neurosjukvarden




Redan i Neurorapporten 2014 namner vi team och att team-
arbete dar flera yrkesgrupper samverkar ar ett effektivt
sétt att tillgodose behovet av relevant hilso- och sjukvard.
12016 ars Neurorapport férdjupade vi oss ytterligare i vikten
av ett teamarbete runt patienten med neurologisk diagnos.
Med anledning av att neurologiska sjukdomar och skador
ar komplexa ar teamarbetet inte sallan nédvandigt fér en
god vard. Patienterna har dessutom ofta flera diagnoser
samtidigt, neurologiska och andra, som inte sallan har stor
paverkan pa patientens hela livssituation.
Samverkan i team har hdjts upp som en av karnkompetenser-
na23 som ar nédvandiga for att méta framtidens utmaningar

Komplexa sjukdomstillstdnd och darmed
komplicerade livssituationer hanteras
bast av multiprofessionella team.

Neuros 6vertygelse ar att fler multiprofessionella team
behover etableras.

— en vard som motsvarar allménhetens héga férvantningar
pa att vara god och siker.*® Den gemensamma ndmnaren
fér samverkan i team inom hélso- och sjukvarden &r att oli-
ka kompetenser kompletterar varandra for att sa langt det &r
mdjligt erbjuda patienten basta mojliga vard.®

Om inte vardhandlingar kan samordnas pa ett klokt
satt kommer vi fortsatt att ha patienter som faller mellan
stolarna, gléms bort, fastnar i orimligt langa vardkéer eller
saknarden uppféljning de behéver.“) Det faktum att sam-
verkan i team betraktas som en av vardens karnkompeten-
ser borgar for att team kommer att fortsatta att utvecklas.
Framfoér allt kan man férvénta sig att teamen kommer att
bli 4nnu battre pa att underlitta fiéden for att patientan-
passa varden. ™

Multiprofessionellt teambaserat arbete inom neurologin
ar ett beprovat arbetssatt. Tillgang till team leder till tatare
kontakt med neurologisk kompetens och de av vara med-
lemmar som har tillgang till ett team kring sin neurologiska
diagnos upplever sin livssituation och sina vardkontakter
mer positivt 4n de som inte har tillgang till team. | enlighet
med resultaten fran vara enkédtundersdkningar fastslar vi
att:

* Multiprofessionella team for fler individer och fér fler diag-
noser dn idag bor etableras.

* Virdet av teambaserat omhindertagande maste dokumen-
teras.

Bakgrund

Kronisk neurologisk sjukdom handlaggs, enligt Svenska
Neurologféreningen, béast vid en enhet med teambaserad
vard med specialistkunskap inom neurologi.™* Att team-
baserad vard kan vara férdelaktig i varden av patienter med
neurologisk diagnos framgar ocksa i de nationella riktlinjer
som ror neurologiska diagnoser.24

23 Karnkompetenser ar de sju kompetenser som har identifierats som nédvandiga fér en god och siker vard och det ar
kompetenser som alla professioner inom varden maste ha. De genom studier identifierade kirnkompetenserna &r: person-
centrerad vard, evidensbaserad vard, samverkan i team, férbattringskunskap fér kvalitetsutveckling, siker vard och infor-
mation. Se: skriften Personcentrerad vard — en kdrnkompetens fér god och séker vard, 2019.

24 |dag finns det nationella riktlinjer for féljande neurologiska diagnoser: stroke, MS och Parkinson, Epilepsi, se: https://

www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/nationellariktlinjer.

Avsnitt 4 — Multiprofessionella team inom neurosjukvarden 33



For att fa till en fungerande vardkedija fér patienten behd-
ver dels samarbetet mellan olika professioner starkas, men
dven samspelet mellan olika vardgivare, individ och anhéri-
ga. Svensk sjukskoterskeforening och Svenska Lakaresall-
skapet lyfter vikten av att professionen involverar patienten
och anhdriga, och att de betraktas som teammedlemmar.®
Var erfarenhet visar dock tyvérr att sa ofta inte &r fallet. Ett
teamarbete kring patienten med neurologisk diagnos inne-
barinte alltid att berérd patient sjélv arinvolverad i teamet,
vilket naturligtvis maste betraktas som ett viktigt forbatt-
ringsomrade.

WHO (World Health Organization) har under manga ar
betonat samarbete och samverkan som en vag till god vard for
alla. Multiprofessionellt arbete, och multiprofessionell utbild-
ning, ses som en forutséttning fér arbete med att utvecklavard
som moter de behov som ménniskor i dagens samhélle har. ©¥
Teambaserad vard, menar WHO, forstarker landers hilso- och
sjukvardssystem och bidrar till folkhalsan. 2

Nar man talar om teamarbete och multiprofessionellt
samarbete i varden kopplas detta ofta samman med stra-
van att utveckla vard som utgar fran behoven hos den indi-
viduella patienten, dennes anhériga och de behov som éar
framtradande i dagens samhalle. Patientens upplevelse av
situationen ar en viktig utgangspunkt for att 16sa problem
och méta behov. Nar patienten satts i centrum féljer beho-

vet av multiprofessionellt arbete naturligt eftersom en vard-
behdvande persons situation och behov oftast stracker sig
Over flera professioners ansvar och kunskap. @

N&rvara medlemmar uttalar sig om team, eller snarare om
dnskan om att fa en teambaserad vard, dr behovet av att fa
en samlad bild — en helhet — vanligt férekommande.

Vad kannetecknar ett multiprofessionellt team?
Det finns méanga olika definitioner pa team och det finns
manga olika satt att beskriva team: multiprofessionella,
tvarprofessionella, interprofessionella och sa vidare. Fér att
kortfattat beskriva grunden i begreppet nyttjar vi den defi-
nition av team som finns i boken Team i vdrd, behandling
och omsorg — erfarenheter och reflektioner. Team, star att
lasa, ar en grupp manniskor som arbetar i varandras narhet,
som samarbetar och samordnar sina insatser och som, i en
dvergripande mening, arbetar fér samma mal.**»Teamarbe-
tet dr ocksa ett sitt att effektivisera nyttjandet av resurser
i varden vilket enkelt formulerat betyder att den yrkeskate-
gori som har "ratt” kompetens utfor insatser i "ratt” tid. (cc)
Vad giller mélformuleringen &r det viktigt att den, sa langt
det ar maojligt, sker tillsammans med patienten och dennes
anhoriga.@dd

Att olika professioner arbetar sida vid sida i varden med
olika grad av inblandning i varandras arbete ar inget nytt.
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Skilda professioner ar i olika utstrackning beroende av var-
andras insatser och man kan anta att missar i information
och samordning kan stélla till problem for patienten. Nar vi
i massmedia laser om brister i varden &r det inte séllan brist
pa samarbete och samverkan som tas upp.‘ee®

Vad géller arbete i team har psykiatrisk vard, habilite-
ring och rehabilitering en sérstéllning pa sa sitt att dessa
verksamheter var tidigt ute med att betona sin multiprofes-
sionalitet, redan i mitten av forra seklet. Har har det alltsa
under lang tid varit tydligt att det beh&vs flera grupper av
professionella for att géra allsidiga beddmningar och utfora
atgidrder for patienterna. Det 4r en nddvandighet och styrka
inom dessaverksamheter att kunna se sina patienter genom
olika ”glaségon” just for att patienternas problematik &r
mycket mangfasetterad./™ Med "neurologiska glaségon” pa
sig tyckervi att det artydligt att ett multiprofessionellt team
fér manga individer borde vara en sjélvklarhet fér att méta
den komplexitet som sjukdomsbilden innebar.

Multiprofessionella team inom neurosjukvarden
| varden av individer med neurologisk diagnos anser vi, i lin-
je med Svenska Neurologfoéreningen, att arbete i team kan
vara férdelaktig.

Ett multiprofessionellt team inom neurosjukvarden &r, enligt
var definition, en arbetsgrupp som enbart tar emot patienter

med neurologiska diagnoser och skador. | teamet ska inga
lakare, sjukskoterskor och andra yrkesgrupper som ar speci-
aliserade inom neurologi. Vidare ser vi patientens och anh6-
rigas delaktighet i teamet som en sjalvklarhet, men kan tyvarr
konstatera att det séllan dverensstammer med verkligheten.

Inom neurosjukvarden finns idag team fér flertalet diagno-
ser,det kan rora sig om exempelvis MS-team och Parkinson-te-
am. | var enkatundersdkning infér den har rapporten uppger
en dryg tredjedel av svarande att de har tillgang till team (se
aven stycket: Begreppet neuroteam —en kommentar, sist i det
har avsnittet). Arbete i team &r forhallandevis véletablerat for
patienter med MS och ALS, men inte for dem med polyneuro-
pati och stroke. Vi tror att arbete i team skulle kunna tillampas
pa fler diagnoser, fler individer, &n vad det gor idag.

Resultaten fran var medlemsenkat tyder pa att teamen
spelar roll for hur patienter upplever sin livssituation och
sina vardkontakter (se diagrammen nedan). Patienter som
har tillgang till team uppger ocksa att de har tatare besdk
hos neurolog och att de i stérre utstrackning kommer i kon-
takt med neurolog vid behov. De patienter som har tillgdng
till team upplever vidare att de har nagot battre mojligheter
att vara delaktiga i samhdllslivet &n de som inte har tillgang
till team. Aven vad giller hilsa och livskvalitet har individer
som har uppgett att de har tillgang till team skattat hégre dn
de som inte har tillgang till team.
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Bild 4:1
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Bild 4:3
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Bild 4:5

Hur upplever du din méjlighet att

vara delaktig i samhallet? B Team-ja W Team-nej

350 34,3%

30%

25%

32,3%
20,8% 19,8% 19,9%

19,2%

20% 16,8%

15% 12,9%
10% 7,2%
5% 2,7%
0%
S S
I SRS
L /) PP
L LS
SHE RIS
SoP SoL
&Y N
S
&
ke
Bild 4:6
Sjalvskattad halsa B Team-ja M Team-nej
40%
35%
30%
25%
20%
=2 1,2%
i i 6,0%
596 6% 9090, -
.
b O
& 3
$ &
>

38 Auvsnitt 4 — Multiprofessionella team inom neurosjukvarden



Bild 4:7

Livskvalitet
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Resultaten fran medlemsenkéten visar att de som har till-
gang till team oftare har kontakt med neurolog jamfért med
dem som inte har tillgang till team (se: Bild 4:1). De som har
tillgang till team kommer &ven i stérre utstrdckning i kontakt
med neurolog vid behov (se: Bild 4:2).

Jamfoért med medlemmar som har uppgett att de inte har

M Team-ja [ Team-—nej

tillgang till team &r néjdheten hdgre hos dem som har angett
att de har tillgang till team (se: Bild 4:3 och 4:4).

Tillgang till team tycks tyda pa upplevelse av en nagot
battre livskvalitet och hélsa samt till nagot utdkad méjlighet
till delaktighet i jamférelse med medlemmar som har upp-
gett att de inte hartillgang till team (se: Bild 4:5, 4:6 och 4:7).
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Vikten av ett multiprofessionellt
omhandertagande — exempel: stroke 25
Stroke ar en av del vanligaste orsakerna till d6d och handi-
kapp i varlden och i Sverige. Varje ar insjuknar cirka 25 000
— 30 000 personer i stroke i Sverige. Socialstyrelsen har
identifierat en rad férbattringsomraden fér varden vid stro-
ke. Bland annat lyfts vikten av att ge tillgang till ett multipro-
fessionellt team med strokekompetens i hela vardkedjan.
Ett av de viktigaste forbattringsomradena inom strokevar-
den ar, enligt Socialstyrelsen, att skapa forutsattningar féren
strukturerad uppfdljning. Det kan uppnas genom att bland
annat etablera en infrastruktur fér teambaserad uppféljning.

Team och organisation

I sammanhanget dr det vart att viga nagra ord ocksa at orga-
nisationen och ledarskapet. Inom teamforskning betonas
att effektivitet och kvalitet i det multiprofessionella arbe-
tet kraver goda organisatoriska férutsattningar och ett led-
arskap som &r skickligt i att leda teamarbetet. ¢eg) Forutom
kravet pa ett vdlfungerande ledarskap &r det av betydande
vikt att det finns en interprofessionell kompetens, det vill
saga att professionerna lar om, av och med varandra. Val
fungerande team ser ocksa mer till helheten och mindre pa
yrkesspecifika fragor, vilket frimjar ett personcentrerat for-
hallningssatt. ™™ Personcentrering inom varden skriver vi
mer om i avsnitt 7.

Hur det ser ut med férutsdttningarna for teamarbete runt
om i landet har vi inga specifika uppgifter om, men det ar
sjalvklart en fraga som det skulle vara intressant att grava
djupare i. Vad beror det egentligen pa att teamarbete runt
patienten med neurologisk diagnos ar vanligare i Vaster-
botten och Géavleborg an i exempelvis Norrbotten och
Dalarna (se: Bild 4:8)226 Ar personalen positivt instilld
till teamarbete? Och har de férutsattningar for detta? Det
kan handla om att man fran ledningshall exempelvis skapar
en kultur som framjar att vi lar av varandra, men dven om
att journalhanterings- och ersattningssystem anpassas till
teamarbete.(™

Det finns forskning pa att arbete i team, forutsatt att ratt
forutsattningar for detta finns, kan vara valgérande inte bara
fér patienten utan dven ha goda effekter pa arbetsmiljon.
Det goda teamet r nagot som kan skapa positiva varden fér
patienter,anhoriga, dvriga teammedlemmar, organisationen
och samhéllet.i’ | Dagens Medicin kunde man under h&s-
ten 2018 lasa om fordelar som teamarbete har inneburit for
Capio vardcentral i Strémstad. Ett teambaserat arbetssétt
har minskat stressen och administrationen, berattar verk-
samhetschefen. Man ser till vikten av alla yrkeskompetenser
och verkar for att ge patienterna ratt vard pa ratt niva. En
avvardcentralens anstillda uttrycker att hela teamets kom-
petens Okar eftersom det Sppnar upp for att ta del aven av
andras kompetens. <

Bild 4:8
Andel svarande med tillgang till team
i relation till totalt antal svarande i lanet
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25 Kalla till informationen i detta stycke: Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer — Utvdrdering av vard vid stroke, 2018.
26 Utdver de rent organisatoriska forutsattningarna behéver vara resultat naturligtvis analyseras ndrmare med avseende pa
flertalet faktorer, sdsom exempelvis alder och diagnos pa svarande. Det dr dock en analys som inte ryms inom ramen fér

den har rapporten.
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Det goda teamet

| den litteratur vi har tagit del av inom omradet team lyfts
framst fordelarna med team fér teamets medarbetare, alltsa
som ett arbetssatt som till exempel kan minska stress och
administration, och framja en god arbetsmiljo.

Som foretradare for patienter och individer med neuro-
logiska diagnoser eller symtom vill vi sjélvklart snarare lyfta
vikten av teamet for den berérda individen.

I en artikel i Karolinska universitetssjukhusets Kmagasin
beskrivs teamarbete pa Neuroverksamheten pa Karolinska
Universitetssjukhuset som en utgangspunkt i ett arbetssatt
som utgar fran patientens symtom och kliniska bild. | arti-
keln beskrivs vidare att vardens organisatoriska utmaning ar
att géra det som behdvs och ar till nytta for patienten. ™ Vi
tror att det i manga fall kan vara synonymt med vard genom
multiprofessionella team.

R&ster om multiprofessionella team

och teamets sammansattning

Utover de forvalda yrkesprofessioner som fanns angivna i
var enkatundersdkning (se: Bild 4:9) har flera ocksa angett
urolog och sexolog som del av teamet.

Flera av vara medlemmar lyfter vikten av att fa en helhet
genom en samlad bedémning och méanga uttrycker behov av
stéd pa flera plan. Av de som har angett att de har tillgang till
team beskriver manga vikten av kontakt med sjukskdterska.

Samtalsstod ar ett behov som framkommer i fritextsvaren
till var enk&tundersékning. Flera lyfter ocksa en kinsla av
ensamhet utifran sin neurologiska diagnos och manga 6ns-
kar kontakt med andra i samma situation.

Att en teambaserad vard ar viktig, och énskvérd, fér
manga ar ett tydligt resultat fran var undersékning. Men till-
gang till team dr langt ifran en sjélvklarhet.

“Idag maste jag vara mitt eget team och
det orkar jag inte alltid framfor allt inte
nar jag ar samre och verkligen behover

det”

“Tror att eftersom min sjukdom paverk-
ar s manga delar i mitt liv, sa skulle ett
team underlatta for mig.”

Team ur ett samhallsekonomiskt perspektiv

Det saknas dokumentation av att teambaserat omhander-
tagande medfér samhallsekonomiska vinster, men en for-
battrad vard och omsorg kan férdréja sjukdomsutveckling

Bild 4:9
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Bild 4:10

Multiprofessionella team
inom neurosjukvarden

Innebar att flera olika professioner
samlas och samordnar sina insatser

gentemot patienten.

Det inkluderar sjukvardspersonal

Halsoutfall

Kan fa positiva effekter for livskva-
litet och halsa. Studier om organi-
serad strokevard visar pa férbattrat
hélsoutfall med minskad dodsrisk
och risk for funktionsnedsattning.

Samhéllsekonomiska konsekvenser

En férbattrad vard som fordrojer
sjukdomsutvecklingen och/eller for-
battrar sjukdomsbilden kan leda till
mindre resursférbrukning 27, mindre
produktionsbortfall28 och battre

(som neurologer och specialistsjuk-
skoterskor) samt annan personal
(som fysioterapeuter, kuratorer och
logopeder)

—

och motverka funktionsnedsattning vilket dr samhallseko-
nomiskt gynnsamt (se Bild 4:10 (m™m),

Att beakta ar att inrattande av valfungerande multi-
professionella team inom neurosjukvarden till en bérjan
skulle kunna leda till kostnadsdkningar, i form av exem-
pelvis utbildning och nyrekryteringar. Men, som bilden
ovan vill illustrera, finns en férvintad langsiktig ekono-
misk vinning.

Vid sidan av det samhéllsekonomiska perspektivet har
vi i det har avsnittet framfor allt velat trycka pa att team-
baserad vard kan vara till férdel fér patienter, anhériga och
profession. Vara undersdkningar visar pa ett gott utfall av
vard organiserad i teamform och vi kan dven se attdet &ren
vardform som &r énskvird av manga individer med neuro-
logisk diagnos och deras anhériga.

Multiprofessionella team inom neurosjukvarden

- nagra slutsatser

Gallande neurosjukvard och team drar vi en rad slutsatser:

* Utbyggnad 6ver helalandet av neurologienheter och mul-
tiprofessionella team inom neurosjukvarden behdvs.

+ Multiprofessionella team inom neurosjukvarden behéver
etableras for fler diagnoser.

* Vetenskapliga studier av vardet for patienten av multipro-
fessionella team inom neurosjukvarden behévs.

+ Samhallsekonomiska studier avseende multiprofessionel-
la team inom neurosjukvarden behdvs.

livskvalitet.

—

- Patienter och anhériga behdver, i den man det ar mojligt,
vara delaktiga i teamarbetet.

+ Tillgang till multiprofessionellt team kan paverka upple-
velsen av livssituationen som helhet gynnsamt.

- Tillgang till multiprofessionellt team paverkar upplevelsen
av kontakten med varden gynnsamt.
Vi ser dessutom att:

+ medvetenhet och kunskap om att patienterna kan hafiera
sjukdomar samtidigt maste 6ka.

+ kunskap om hurolika sjukdomar paverkar varandra maste
Oka.

Begreppet neuroteam — en kommentar

I enkdtundersdkningen till arets Neurorapport har vi
stéllt en rad fragor som handlar om multiprofessionella
team, men i undersékningen anvéande vi begreppet Neu-
roteam. Som férklarande text skrev vi: Neuroteam inne-
bdr en arbetsgrupp som enbart tar emot patienter med
neurologiska diagnoser och skador. | teamet ska ingd
IGkare, sjukskéterskor och andra yrkesgrupper som dr spe-
cialiserade inom neurologi. | vérden finns olika namn fér
dessa team, bland annat férekommer stroketeam, MS-te-
am, specialistteam och epilepsiteam. Vi vdljer att anvdnda
samlingsnamnet neuroteam fér dessa och andra team som
samordnar arbetet kring varden av patienter med neuro-
logisk diagnos. Neuroteam var ocksa temat fér 2016 ars
Neurorapport.

27 exempelvis minskat behov av vard, omvardnad och ldkemedel.
28 det kan férvéntas att en teambaserad vard kan leda till att patient och anhériga — om de
ariyrkesverksam alder — inte i samma utstrackning behéver gé ner i arbetstid.
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0%

Mer &n 70% av dem som har tillgang
till multiprofessionellt team kommer i
kontakt med neurolog nar de behover det.

Ovanstaende definition &r ocksa var definition av det
multiprofessionella team som vi benamner i den har rap-
porten. Under arbetets gang har vi haft kontakt med bade
enskilda neurologer och Svenska Neurologféreningen och
har i samband med dessa kontakter kommit till insikt om
att begreppet Neuroteam séllan anvands av professionen
i den bemarkelse som vi har anvant det. Darfor lamnar vi
begreppet Neuroteam och, som framgar i det har avsnittet,
anvander oss istallet av begreppet — eller begreppen — mul-
tiprofessionella team inom neurosjukvarden.

Var férklarande definition av Neuroteam (kursiverad
ovan) till trots finns det bland svarande i var undersdk-
ning en mindre andel som har uppgett att de har tillgang
till team, men dar vi — av svaren att utldsa — kan se att
neurolog eller annan specialistldkare inte ingar i teamet.
Var tolkning &r att &ven en mindre andel svarande som
har tillgang till rehabteam har svarat ja pa fragan om man
har tillgang till (neuro)team. Av fritextsvaren att utldsa
ar teamorganisering av rehabilitering uppskattat av vara
medlemmar, men rehabteam ar fér narvarande ingen av
Neuros prioriterade fragor. Andelen som har svarat ja pa
fragan om tillgang till team, men som inte har tillgang till
den typ av team som vi avser, utgér en felmarginal, men
vi beddmer att resultaten fran var undersdkning &nda kan
anses vara representativa fér den grupp av vara medlem-
mar som har tillgang till ett multiprofessionellt team kring
sin neurologiska diagnos. @

"Alltfor manga ar har jag

famlat runt 1 varden, inte

fatt nagon som tagit ett
helhetsgrepp.”
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AVSNITT 5

Den digitala halso-
och sjukvarden
— e-halsan




Trots att svensk vard rankas som en av de basta i vérlden
har missndjet med varden Skat hos allménheten under de
senaste aren. Det beror till stor del pa att patienter anser
att tillgangligheten inte ar tillrackligt bra. Sveriges reger-
ing har identifierat digitaliseringen som nyckeln for att 6ka
vardkvaliteten och tillgdngligheten ™. Regeringen och SKL
(Sveriges Kommuner och Landsting) har tillsammans stallt
sig bakom en vision om att Sverige ska vara bast i varlden
pa e-hélsa ar 2025 — Vision e-hdlsa 2025. 29

Rapporter fran SKL och Forska!Sverige visar att nistan 8
av 10 patienteri Sverige forvantar sig en 6kad digital tillgang-
lighet i offentlig sektor och att ungefér 6 av 10 patienter for-
vantar sig en 8kad vard och omsorg via digitala I6sningar.©°®

Befolkningen tycks uppskatta den “digitala varden”
och indirekt skulle man kunna siga att fenomenet med sa
kallade natlakare, och uppskattningen av dem, illustrerar
tillgdnglighetsbristerna inom den néra varden i dagens hal-
so- och sjukvardssystem. ®pe)

| det har avsnittet kommer vi att lyfta ett breddat perspektiv
pa e-halsan. Vi kommer bland annat att beskriva vikten av en
inkluderande digital tillgdnglighet. Dessutom kommer vi att
redogora for var vision, som handlarom patienten i e-halsan. 30

E-hdlsa

Sa hir beskriver Socialstyrelsen e-hilsa:

Halsa ar fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande. E-hélsa
arattanvandadigitala verktyg och utbyta information digitalt
for att uppna och bibehalla hilsa. @)

Exempel pa e-hélsa ar:

* E-recept.

- E-tjinster, till exempel tidsbokning pa mottagning.

* Virtuellalakarbesdk dar patienten traffar lakaren via video-
lank.

* Medicinskteknisk utrustning till exempel fér dvervakning
av hjartrytm i operationssalar, men aven halsoappar, steg-
raknare och aktivitetsarmband. (™
Genom Vision e-hilsa 2025 satsar Sverige pa att bli bast

i vdrlden pa att anvinda digitaliseringens och e-hilsans

mdjligheter. Ett av malen med den nationella visionen &r att

individernas egna resurser ska starkas genom att anvénda
digitaliseringens mojligheter. Det i sin tur ska leda till en

Okad sjalvstandighet och delaktighet i samhallet.

Hand i hand med en e-héalsovision ser Neuro behov av
ytterligare en vision,den om en patient som ar rustad for att
tillgodogdra sig e-halsa. Men vi tar det fran borjan.

29 Regeringen och SKL vill understddja arbetet att ta tillvara digitaliseringens maojligheter i socialtjansten och héalso- och
sjukvarden och star gemensamt bakom en vision fér e-hilsoarbetet fram till 2025.
30 Dar inget annat anges &r kélla till det har avsnittet: Neurorapporten 2018 — e-hdisa. Dar finns ocksa férdjupad information

om méanga av fragorna som berdrs i det har avsnittet.
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Bakgrund

FN-konventionen galler i Sverige sedan 2009 och ska jam-
stdllas med svensk lag. Konventionens syfte &r att starka
skyddet av manskliga rattigheter fér personer med funk-
tionsnedsattning. Den fokuserar pa icke-diskriminering
och att undanrdja hinder. Ménskliga rattigheter aterfinns
aven i den nationella funktionshinderpolitiken. Och att
uppna basta mojliga hilsa oavsett funktionsnedsattning, ar
en mansklig rattighet.

Den gemensamma malsattningen for hdlso- och sjukvar-
den, folkhalsopolitiken och funktionshinderpolitiken i Sve-
rige 4r att medborgarna ska ma bra och kunna vara delaktiga
i samhallslivet. Vad galler funktionshinderpolitiken specifikt
syftar den till full delaktighet i samhallslivet for personer
med funktionsnedséattning i alla aldrar, samt jamlika lev-
nadsvillkor. Hinder for delaktighet ska undanréjas.

Digitaliseringen ar naturligtvis en av aspekterna som spe-
lar in och paverkar saval hilso- och sjukvarden som funk-
tionshinderpolitiken.

Med hansyn till parametrar som delaktighet och hinder,
i relation till e-halsa, vill vi hissa en varningsflagga. Om en
e-halsovision inte inkluderar aven en vision for hur patienter
ska kunnatillgodogora sig e-hdlsariskerar namligen grupper
av manniskor att hindras fran att vara delaktiga, vilket alltsa
stari strid med bade nationell politik och FN-konventionen.

Digitaliseringen

| en tid nar digitaliseringen genomsyrar vart samhélle upp-
starlattforvirring kring vad begreppet faktiskt innebar. Digi-
talisering beskrivs som ett paradigmskifte, en revolution
att jamféra med industrialismen i borjan av 1900-talet. =9
| den har rapporten &r vart fokus digitaliseringen i relation
till halso- och sjukvarden, men rent generellt kan digitalise-
ringen beskrivas som en del i en teknisk process som har
som syfte att — med hjélp av digital teknik — forbattra och
effektivisera en verksamhet.

Den snabba utvecklingen av digital teknik féréandrar bade
hélso- och sjukvarden som sadan och patientrollen. Tek-
nikutvecklingen méjliggdr nya satt att hantera traditionella
uppgifter som journalforing och recepthantering, och leder
till innovationer och nya arbetsstt. Detta géller bade inom
den offentlig hdlso- och sjukvarden och pa den kommersi-
ellamarknaden.

Sverige beddms vara vél rustat att anvdnda e-hélsa. Inva-
narna har dessutom ett dokumenterat intresse for sin hélsa
och ingenting pekar mot att viljan och intresset &r mindre
hos personer med neurologiska diagnoser. Daremot tycker
manga av de medlemmar som vi kommer i kontakt med att
internet &r svart och kinner sig utanfér det digitala samhéllet.

E-halsans méjligheter och patienternas intresse for sitt
valbefinnande behdver tas till vara. Men patienternas olika
férmdga att anvinda e-hélsa far inte leda till segregering och
undantrangningseffekter. Att beakta &r ocksa fragan om
uppkoppling och bredbandsutbyggnad. Idag ser det olika
ut i olika delar av landet.

Aven patienters ekonomiska férutsattningar har en
paverkan pa vilken teknisk utrustning man har tiligang till for
att kunna nyttja ett e-hdlsoutbud. Hos vara medlemmar &r

medelinkomsten lagre &n genomsnittet i riket, vilket pape-
kas av flera svarande i den enkatundersdkning som vi har
gjort infor den har rapporten.

Den digitala hilso- och sjukvarden

Idag talar manga fortfarande om e-hilsan som nagot av en
egen bubbla inom hilso- och sjukvarden, vilket &r lite olyck-
ligt. Regeringens sérskilda utredare for sjukvardens utveck-
ling menar att digitala I6sningar maste integreras i alla delar
av varden och att férdelarna med e-hilsan inte kommer att
komma patienterna till del fullt ut férrén e-hélsan och digi-
taliseringen &r en del av hela verksamhetsutvecklingen. v
Som patientféretradare dr vi mana om att patienten, och
patienters olika behov, férutsattningar och intressen, ock-
sa finns med i alla led av verksamhetsutvecklingen. Och vad
géller e-halsan vill vi trycka pa vikten av en bred och inklu-
derande digital tillgédnglighet, med individen i fokus.

Flera aspekterav e-halsan behdver analyseras och proble-
matiseras kring, innan e-h&lsan kan ga fran att varaen bubbla
till att bli en del av helheten. Som vi ndmner ovan handlar det
exempelvis, utdver om den digitala tillgéngligheten, &ven om
bredbandsutbyggnad och tillgang till teknisk utrustning.

Rusta patienterna
for e-halsa!

Vision e-hélsa 2025 ar grundlés om det inte samtidigt
finns en vision for patienterna.

Neuros e-halsovision for patienten

Samhéllet drivs idag av ett fatal megatrender dar digitalise-
ringen anses vara den som kommer ha stdrst paverkan pa
samhéllet."¥) Med hansyn till att digital kompetens blir allt
viktigare for att kunna agera inom hélso- och sjukvarden (lik-
som i samhéllet generellt!) ar Neuros vision att:

ar 2025 ska patienter i Sverige vara bast i vdrlden pa att
tillgodogdra sig e-hilsans mdjligheter. Var vision uppnas
genom att alla patienter har tillgang till bredband och utrust-
ning samt erbjuds riktad information och utbildning, anpas-
sad efter intresse och férmaga.

Foér en gynnsam utveckling av e-hélsa i enlighet med
patienternas behov och forutsattningarna ar dessutom
patientmedverkan nddvéndig, pa alla nivaer, fran innovation
och utvecklingsarbete till insatser for enskilda patienter.

| arets enkatundersokning skriver en av vara medlemmar:
Vi sitter inne med mycket kunskap om var situation, vilket
inte nyttjas”. Citatet belyser var 6vertygelse om att det finns
en émsesidig vinning i att i stérre utstrackning involvera
patienterna. Det giller naturligtvis alla aspekter av varden,
inte bara e-hélsan. Men vi tror att e-hédlsan skulle komma fler
till del om patienter pa olika sitt involverades i utvecklings-
processer. Har vi i slutdndan produkter och tjanster utfor-
made utifrdn dem som har svarigheter av olika slag kommer
vi att ha produkter och tjanster som ar bra for alla!
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Behov av en e-hélsoreform riktad mot patienten
Sverige bedéms ligga langt framme vad géller bade samhal-
lets digitalisering och befolkningens anvéndning av datorer
och internet. For att e-hilsan ska bli framgangsrik krévs att
manga patienter anvinder e-hilsans tjanster och verksam-
heter. Vi ser behov av flera insatser och atgarder for att vi
ska uppna en god och jamlik hdlsa i Sverige och vad giller
e-hélsan anser vi att det behdvs en e-halsoreform riktad
mot patienterna.
Vi menar att en sadan reform bdr innehalla:
+ foérdjupningsstudier kring olika férutsattningar och
behov.

Dessutom bor féljande férutsattningar finnas:

+ riktad information som nar patienterna.

+ ekonomiska foérutsattningar att anvanda e-hélsa for alla
patienter.

* erbjudande av teknisk utrustning och support som behdvs
for alla patienter.

+ individuell anpassning av savél produkter och tjanster
som teknisk utrustning vid behov.

* utbildning foér att kunna anvénda tillampliga produkter
och tjanster for alla patienter.

* e-hélsotjanster som utformas med syfte att forstarka
patienternas personliga kontakter med varden.

+ valméjlighet mellan e-hélsotjanster och ménskliga kontakter.

Patientkraft

Manga patienter har en stark vilja att vara med och hitta
I8sningar for sina behov av vard och behandling. E-hilsa
forandrar forutsattningarna for detta i grunden. Men for-
andringen maste vara sadan att patientrollen starks for alla
patienter genom att anpassas efter den enskilda patientens
férutsattningar och behov. Patienten maste, efter formaga
och intresse, tillatas att ta ansvar fér och vara delaktig i den
egna varden och behandlingen.

Fran vart perspektiv ser vi att e-hlsa, ratt anvand, kan
leda till en starkare patientroll inom neurosjukvarden och
inom andra verksamheterianslutning till denna. Det &r posi-
tivt att e-hélsa medfér mojligheter att sjalv ta ansvar féroch
administrera sin hdlsa. Men det kan ta mycket tid och kraft
och det far inte bli en patvingad heltidssysselsattning att
vara patient. Det far heller inte leda till att individen upplever
en permanent patientidentitet.

Digital tillganglighet

Det &r viktigt att vara uppmarksam pa nya problem som
utvecklingen kan féra med sig. Olika tillganglighetslésningar
passar till exempel olika bra fér olika personer. Skriftlig kom-
munikation uppskattas av manga men fér en del skapar det
svarigheter. R&ststyrning &r en bra 16sning fér manga men
ett hinder fér dem som har talsvarigheter och ldsenord med
mera kan stélla allt stdrre krav pa abstrakt tinkande och ett
minne utan minnesstérningar.

Verksamheter och tjanster maste vara bade tillgangliga
och anvéndbara och utformas enligt principen "Design for
Alla”, det vill séga att de ska kunna anvindas av sa manga
som maijligt utan hjdlpmedel och speciallésningar.

For en stor del av befintliga e-halsotjanster utgor e-legi-
timation via bank-id nyckeln in. Fér manga &r anvdndandet
av e-legitimation en sjalvklarhet, men inte for alla. Det &r
ett problem. Dar e-legitimation inte anvédnds pa grund av
kunskapsbrist behdvs utbildningsinsatser. Och dar e-legi-
timation inte anvinds pa grund av att det &r tekniskt och/

”Kan inte anvanda min
smartphone och maste darfor
ta hjalp av annan person.
Hade varit bra med ett satt
att legitimera sig enbart med
dator som kan ogonstyras.”

eller praktiskt oméjligt for individen behdvs nya tekniska
I6sningar. En av vara medlemmar papekar att hen beho-
ver saga sitt I6senord till personlig assistent eftersom just
”6gonstyrning inte fungerar ndr bankID ska skrivas in”. Hos
individer med neurologisk diagnos eller symtom finns fler
exempel pa svarigheter med att anvénda e-legitimation, sa
som skakningar i hdnderna och kognitiva svarigheter.

Vi behdver paminna oss om att vi maste bérja med anvin-
darna (inte med tekniken) om e-hilsan ska na sin fulla
potential.

Anvandarundersékningar 2018

Infér 2018 ars Neurorapport om e-hilsa bade bestéllde vi
och genomférde sjalva anvandarundersékningar. Under-
sbkningarna hade olika forutsdttningar men visade bade
tillsammans och var fér sig, att langt ifran alla &r sa bekvdma
med datorer och internet som den officiella bilden vill paski-
na.Det innebar att manga patienter i dagsliget inte dr rusta-
de att anvénda e-hélsa.

Personer med neurologiska diagnoser utgér en mycket
heterogen patientgrupp. Manga av dem har omfattande
svarigheter att anvdnda internet. En mindre andel av dem
har smart telefon én andelen av befolkningen som helhet.
Likasa kanner sig betydligt fler utanfér det digitala samhéllet
an befolkningen som helhet. Samtidigt finns det en stor nyfi-
kenhet pa hur e-hilsotjanster kan férenkla livspusslet och
hdja livskvaliteten. Patienter vill bade vara med och hitta
|6sningar fér den egna varden och dela med sig av kunskap
och erfarenheter till andra patienter.

I 2018 ars Neurorapport konstaterade vi att det ar vik-
tigt att det finns bade generell och riktad information och
utbildning om e-hélsa. Vi hdvdade ocksa att exempelvis
hélsoappar behover "varudeklareras” och kvalitetssakras.
Den snabba utvecklingstakten i dagens samhalle medfér
gladjande nog ocksa att framsteg kan uppnas férhallande-
vis snabbt. Vi laser till exempel att SIS (Swedish standars
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E-hélsa for egenmatning.

institute) under varen 2019 startar ett arbete for att ta fram
ett kvalitetssékringsstod med syftet att fler halsoappar kan
bli anvdndbara inom sjukvarden och fér patienterna. (")

Svenskarna med funktionsnedsattning och internet
Undersdkningen “Svenskarna med funktionsnedséattning
och internet”, som féreningen Begripsam gjorde 2017 (pa
uppdrag fran myndigheten Post- och telestyrelsen), kom-
pletterar den officiella statistiken om vad svenskarna gér pa
internet och hur de tycker att smarta telefoner, datorer och
surfplattor fungerar. Ur den rapporten har Begripsam tagit
fram en specialrapport som handlar om méanniskor med
neurologiska diagnoser.

Begripsams undersdkning visar att 20% av de undersokta
neurologiska diagnoserna tycker att det &r svart att anvénda
e-legitimation och det & manga som — om det gar — helst
undviker att anvanda internet. 58 % har till exempel aldrig
anvant internet fér att boka tider inom varden. Eftersom
manga personer med neurologisk diagnos troligen har ett
flertal kontakter inom vard och hilsa borde det vara en
varningssignal att sa manga verkar negativa till att anvénda
internet for att boka tider.

Undersdkningen visar ocksa att det, bland personer med
neurologiska diagnoser, finns en betydligt storre kansla av
digitalt utanférskap jamfért med befolkningen i stort.

Vad géller personer med funktionsnedséattning generellt
ser man skillnader jamfért med befolkningen éver lag nar
man tittar pa anledningar till att man inte anvander inter-
net. Hos befolkningen som helhet ar ointresse den domine-
rande anledningen. Det verkar dock gilla fa personer med
funktionsnedséattning. Begripsams undersékningar visar
att personer med olika funktionsnedsattningar som inte
anvander internet egentligen skulle vilja gora det, men att
de saknar olika former av resurser for det. Framst handlar
det om bristande kompetens och bristande ekonomiska
forutsattningar.t)

Samtidigt som Begripsams undersdkningar visar pa ett
storre digitalt utanforskap hos personer med funktionsned-
sattningar av olika slag finns det individer som val hanger
med i den digitala utvecklingen. Det pekar pa att det finns
komplexa orsakssamband bakom vem som hanger med och
vem som inte gor det."»Y) Dédrav det behov av férdjupnings-
studier kring olika patienters férutsattningar och behov som
vi anser ar noédvandigt.
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Roster om e-hilsans mojligheter och hinder

"Eftersom jag har talsvarigheter ar e-post till stor hjalp.”

"Eftersom jag har svart med forflyttning ar det jattebra att

kunna utféra sa mycket som mojligt digitalt.”

”Jag har kognitiva bekymmer sa allt nytt tar tid att 1dra sig och

det ar inte sakert att jag minns hur eller vad jag gjorde forra

gangen.”

”Jag kan inte se sa bra och inte heller rora armarna sa mina

assistenter gor allt med mig bredvid datorn. Jag vill hellre

traffa en ldkare 4n prata pa datorn.”

”Svart att skriva pga parrkinssonn ddeeett ser hur som nu

med mycket sskkrivvvfifell i foormmav sld dduubbeellttryyck

(oredigerat).”

Medlemsundersdkningen 2019

- ett nedslag: kognitiva svarigheter

Enkatundersdkningen som utgdr underlag till Neurorappor-
ten 2019 skickades enbart ut digitalt. Samtliga svarande har
alltsa, pa ett eller annat sitt, tillgang till digital utrustning
och kan forvintas ha ett visst matt av digital kompetens.
Det paverkar naturligtvis resultaten fran undersékningen,
som visar pa mindre skillnader — i relation till befolkningen
som helhet — jamfért med forra arets undersékningar.

For att 4nda titta ndrmare pa arets resultat har vi valt att
specifikt redovisaresultaten for de personer som har angett
attde har kognitiva (tankeméssiga) svarigheter. Av alla som
har angett att de har kognitiva svarigheter utgdr personer
med diagnosen MS majoriteten (72%) av svarande, men
kognitiva svarigheter 4r symtom i manga andra neurologiska
diagnoser. Som exempel kan namnas stroke, polyneuropati
och epilepsi.

Jamfért med helheten av svarande i var undersékning &r
det betydligt fler bland medlemmar med kognitiva svarighe-
ter som &r i yrkesfér alder (80 % &r i aldersgruppen 25 — 64
ar, jamfért med 65 % i samma aldersintervall bland helhets-
resultaten). Jamfoért med helhetsresultaten ar det ungefér

lika manga som har angett att de arbetar hel- eller deltid,
daremot ar det betydligt fler som har sjukersattning bland
individer med kognitiva svarigheter.

Som vi har skrivit tidigare &r det inte ovanligt med bade
flera diagnoser och flera symtom. Av de som har angett att
de har kognitiva svarigheter har en stor andel angett att de
ocksa har symtom sasom hjarntrétthet/fatigue, smérta och
dystoni/rorelsestorning.

Jamfort med helhetsresultaten fran var undersékning
ar det farre personer som anvander e-legitimation bland
de medlemmar som har kognitiva svarigheter. Och av dem
som anvander e-legitimation ar det en stérre andel som har
angett att de far hjilp av annan person. Jamfért med hel-
heten &r det ocksa fler med kognitiva svarigheter som har
angett att de skulle behdva hjalp med att lara sig hur man
anvénder e-legitimation. De har ocksa i stérre utstrackning
svarigheter att komma ihag sin inloggningskod.

Anhérigundersékningen 2019

| den enkdtundersdkning som vi gjorde hos vara anho-
rigmedlemmar uppger en dryg tredjedel att de (alltid eller
ibland) hjélper sina nirstdende med neurologisk diagnos/
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symtom med att anvanda e-legitimation. Anledningen, i fle-
ra fall, tycks vara begransningar av kognitiv karaktar, dar
den narstaende till exempel har férsdmrat minne och — i och
med det — svarigheter att komma ihag koder.

En svarande uttrycker med egna ord en standpunkt som
vi ser som angelagen att fora fram nér det talas e-hélsa och
digitalisering: "Ddremot far vi inte glémma bort att fér en stor
del av véra grupper dr det oméjligt att utnyttja den digitala
tekniken”.

Vision e-hilsa 2025 — uppfdljningsrapport 2018

En arbetsgrupp, med representanter fran eHalsomyndighe-
ten, Socialstyrelsen, SKL och Inera32, har tagit fram en upp-
féljningsrapport som handlar om hur e-hélsoarbetet behdver
utvecklas och prioriteras for att forverkliga Vision e-hélsa
2025. | rapporten kan man l4sa att flera studier visar pa att
patienter i allmanhet dr positiva till digitala vardtjanster, inklu-
sive digitala vardméten.®2? | vara undersdkningar ser vi att
endast en liten andel (4 %) av vara medlemmar nyttjar digi-
tala vardméten, men flera anger att de gérna skulle se kontakt
med varden via digitala |6sningar. Som vi har beskrivit ovan
finns det dock flera problemomraden att beakta (samt under-
sbka och atgarda!) fér att uppna en digital tillganglighet som
inkluderar dven ménniskor med svarigheter av olika slag.

I uppfoljningsrapporten som rore-hélsovisionen har fokus
varit att ge exempel pa stdd och tjanster som ar riktade till
individen och medarbetare. 2 Man skriver att den gemen-
samma beskrivningen av begreppet e-hélsa gor tydligt att
anvandningen av digitala verktyg ska bidra till den enskilda
individens hélsa.®" Vi uppskattar att det finns ett individ-
fokus, men saknar i rapporten synliggérandet av individer
som har svarigheter att tillgodogéra sig e-hilsoutbudet.

Rapporten tar ocksa upp nationella framgangar inom
e-hdlsoomradet. Bland de exempel som ndmns, dar Sverige
ligger i framkant, finns att alla invanare kan ldsa delar av sina
journaler via 1177.se. Det &r nagonting som vi ser att en stor del
(7 av 10) av vara medlemmar nyttjar. Samtidigt &r det viktigt
att inte glomma bort de personer som faktiskt inte kan lasa sin
journal, just med anledning av svarigheter av olika slag.

Vi aterkommer till fragan om journal i avsnitt 8, dar vi
beskriver journaltillgangen ur ett jamlikhetsperspektiv, uti-
fran geografiska aspekter.

Begreppet e-patient — en kommentar

Nar vi arbetade med Neurorapporten om e-hélsa, som vi
lanserade 2018, blev det tydligt att patienter behdver rus-
tas for att kunna tillgodogora sig e-hdlsa, vilket vi ju har
redogjort for i det har avsnittet. Da valde vi att kalla vér
vision for: Vision e-patient 2025.

Under arbetet med arets rapport har vi valt att Iamna
begreppet e-patient bakom oss da begreppet redan existe-
rar, men med en annan innebord.

Den amerikanska ldkaren Tom Ferguson myntade i borjan
pa 2000-talet uttrycket e-patient, dar’e’ star for electronic,
men ocksa fér equipped, enabled, empowered och engaged.
E-patienter kan sdgas vara aktiva patienter som gér mycket

for att hjélpa sig sjalva. De &r utrustade med kunskap och
dvriga fardigheter, har férmaga att géra aktiva val samt att
dven agera pa de valen.«® Med andra ord &r Fergusons
e-patient nagot av en motsats till var” e-patient som ju ar
en patient som inte ar utrustad utan behdver rustas.

Sedan nagra ar tillbaka har flera aktérer i Sverige inspire-
rats av det internationella arbetet kring begreppet e-patient
och férsék har gjorts att anvanda det amerikanska begrep-
pet e-patient dven i Sverige, men det har inte fatt genomslag.
Istéllet har begreppet utvecklats och 2017 fanns "Spetspa-
tient” 33 med pa nyordslistan,(ddd

Vi har gjort bedémningen att vi ar en for liten aktoér for
att kunna driva igenom en ny betydelse och anvandning av
begreppet “e-patient” pa svenska. Darfér har vi valt att [am-
na begreppet e-patient bakom oss. Karnfragan i visionen
kvarstar dock, den om att patienterna behdver rustas for att
kunna tillgodogéra sig e-hélsa. Annars kommer inte reger-
ingens och SKL:s Vision e-hélsa 2025 att kunna uppfyllas.

E-halsan 6ppnar upp fér nya sitt att uppna god hilsa.

32 Inera koordinerar och utvecklar digitala tjanster i samverkan med regioner och kommuner.
33 Spetspatient, sasom definierat i nyordslistan 2017: patient som har god kunskap om sin sjukdom och som darfor sjalv far

ta vissa beslut om behandlingen.
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Roster om e-hilsans mojligheter och hinder

Som framgar i det har avsnittet finns det hos vara medlem-
mar en stor nyfikenhet pa e-hélsa, samtidigt som det finns
en utbredd kansla av digitalt utanforskap. Sammantaget
innebar e-hilsan idag bade méjligheter och hinder.

"Eftersom jag inte har ekonomi till att ha dator eller platta, sa
anvander jag min smart telefon det gor att skarmen ar liten
och med mina hander som ar svart drabbade ar det valdigt
svart att skriva.”

"Fordelen med Mina vardkontakter ar att jag kan lasa svaret
flera ganger (har minnesproblematik).”

"Lite omstandigt med inlogg men framfor allt 4r det knepigt
med strukturen nar man val ar inloggad, tex: var hittar jag
informationen, vem ska jag kontakta, for sma falt att skriva i
m.m.”

“Jag har god man och kan inte ha egen elektronisk BankID,
sa jag kan inte ldsa journal etc, tycker det borde finnas nat
alternativt satt att gora dessa arenden.”
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AVSNITT 6

Anhoriga och
narstaende




Manga av vdra medlemmar vittnar om vikten av stéd och
hjélp fran anhoriga och narstaende. | flera medlemsbe-
rattelser ar kanslan av att arbeta i uppférsbacke och att
behdva slass for sin ratt aterkommande. Anhériga och nar-
stdende dri manga fall en férutsittning for att den drabbade
ska orka. Och samtidigt galler det att &ven anhdriga orkar.

| idéskriften “Rétt att leva — inte bara Sverleva” beskrivs
anhorigafylla en viktig roll i varden och stédet av en ndrstaende
med funktionsnedséattning. | sammanhanget kan det vara bra
att papeka att en neurologisk diagnos inte nédvéandigtvis beho-
ver medfdra en funktionsnedséattning, men vi anser att vikten
av att lyfta anhorigas roll &r sa stor och viktig att vi nda gérna
citerar skriften, som har fokus pa flerfunktionsnedséttning:

”Personer med flerfunktionsnedséattning kan leva ett gott
och aktivt liv. Men det férutsatter anhériga som orkar och
har god hélsa. For det kravs ett individuellt utformat sam-
héllsstdéd och en lagstiftning som garanterar ratten till stéd.
Men dér ar vi inte &n.”(eee®

Vem &r anhorig?

Den anhoriga kan till exempel vara en foralder, en part-
ner, ett syskon, en son eller en dotter. Aven en nira van
som vardar eller stéttar kan vara anhéorig. Det &r ibland
svart att definiera nar en person évergar fran att vara
*vanlig anhérig” till “vardande anhdrig” eftersom gréan-
sen &r flytande. Det finns ocksd manga anhériga som
inte ser sig sjdlva som vardare. Ofta har man en néra rela-
tion till den man vardar och stdder, och tycker att det &r
naturligt och sjalvklart att ta hand om exempelvis en sjuk
familjemedlem.

Anhériga drar manga ganger ett tungt lass. Det kan hand-
la om praktisk hjalp med personlig omsorg, men aven om
kénslomassigt stéd och om hjalp med att boka lakartider
(och att komma ihag dem!). | vara undersékningar ser vi ock-
sa att anhoriga inte séllan bistar med hjélp fér att en individ
exempelvis ska fa de hjdlpmedel och den rehabilitering som
hen behéver.
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Stodet till anhériga

Bild 6:1 Neuro, liksom flera andra samhallsaktorer, uppméarksammar
att det behdvs stdd aven till dem som stéttar. Anhériga kan
Har du behov av stod/information behdva sdrskilt stdd, utdver det som kommun och regioner

(tidigare landsting) erbjuder.34 Enligt Riksrevisionen beho-
ver det offentliga anhorigstddet vara mer individualiserat
och ges pa lika villkor dver hela landet.(eee2)

Féranhdriga behdvs samlad kunskap som ar lattillganglig
samt stéd av professionella som &r kunniga och férstar den
komplexa helhetsbilden. Men lika viktigt kan det ocksa vara
att kunna fa kontakt och stéd av andra anhériga.(hhh)

Som ett led i att uppméarksamma anhdriga och narstaen-
de genomforde Neuro en medlemsenkat bland forbundets
anhérigmedlemmar under juni manad 2018. Resultaten vitt-
nade bland annat om att manga anhdriga kénner behov av
att fa stddsamtal fér egen del samt om att man haren énskan
om att fa triffa andra anhériga (se: Bild 6:1och 6:2).

Ytterligare ett led i vart arbete mot anhdriga var ett antal
anhdrigkonferenser som férbundet anordnade pa flera orter
under hdsten 2018. En foljdeffekt av detta dr fortsatta anh6-
H Ja B Nej rigaktiviteter av olika slag som anordnas av flera av Neuros
lokala féreningar ute i landet.

i din roll som anhorig?

52,3% 47,7%

Bild 6:2

Vad har du for behov av stod/information?
56,5%

I 38’0% )

. Enskilda samtal hos sjukvarden eller annan profession

60%
50% 46,7%
40%
30%

20% 13,0% 13,0%

10%

0%

B Triffaandra anhdriga till personer med samma diagnos eller symtom
Hjéalp av juridisk karaktar
B Merinformation om min nirstdendes diagnos eller symtom
B Att mina/véra barn far rad och stéd kring min partners diagnos eller symtom

Annat

34 ] enlighet med 5 kap. 10§ socialtjanstlagen ar kommunerna sedan den 1 juli 2009 skyldiga att "erbjuda stéd for att
underlatta for de personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stddjer en narstdende
som har funktionshinder”.
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Anhérigundersokningen 2019

Infér framtagandet av den héar rapporten gjorde vi ytterli-
gare en enkitundersékning hos vara anhérigmedlemmar.
Partners ar den kategori som utgdr majoriteten av svaran-
de.Bland svarande fanns aven féraldrar och barn. Andra har
uppgett att de ar familjemedlemmar eller vénner och bland
svarande fanns dven en personlig assistent.

Né&stan hélften av alla svarande &r anhdrig till en person
med diagnosen MS — multipel skleros. Men 6vriga svarande
sprider sig dver en rad andra neurologiska diagnoser. Ni som
arvalbekanta med neurologi sedan tidigare eller som har last
detidigare avsnitten i rapporten vet att det finns hundratals
olika neurologiska diagnoser. Riktigt s& manga diagnoser
har vi inte representerade genom de anhérigmedlemmar
som har svarat pa var undersdkning, men vl ett trettiotal.

Vi har bland annat stéllt fragor kring hur varden av de nar-
stdende med neurologisk diagnos/symtom &r organiserad
(se: Bild 6:3).

Majoriteten har svarat att varden &r organiserad i form av
enskilda besok hos ldkare, fysioterapeut eller liknande. En
knapp femtedel har svarat att deras narstaende far vard av
ett team (I14s mer om team i avsnitt 4). Eftersom vara under-
soékningar visar att samordnad vard i form av team kan vara
férdelaktigt fér manga av vara medlemmar har vi valt att
férdjupa oss nagot i det temat (se: Bild 6:4).

Bild 6:3

Pa vilket satt ar varden

for din narstaende organiserad?
80%
70% 64.8%
60%
50%
40%
30%
20% 15,9%

10%

Oo/o
. Enskilda besok hos ldkaren, fysioterapeut eller liknande

. Samordnad vard i form av neuroteam

Vet inte/annat

Bild 6:4
. . es g e o o . o .
Vilket eller vilka av féljande pastaenden stammer pa dig?
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Bild 6:5

Har din narstaende idag nagon
form av neurologisk rehabilitering?
80%

70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%
2,7%

0%

B Nej

Vet inte

Nastan sju av tio svarande har angett att de tror att
samordnad vard i form av team skulle kunna ha ett viarde
fér deras narstdende. Ett svarsalternativ som vi tycker
sticker ut ar den femtedel av svarande som har kryssat
i svarsalternativet: ”Jag vet inte vad som pagar vad gdéller
varden av min ndrstdende.” Eftersom vikten av anhoriga
patalas tydligt fran patienthall tycker vi att det &r anmark-
ningsvért att en sa stor andel anhériga uppger att de inte
vet vad som pagar vad giller varden av deras narstaende.
Bland vara anhdrigmedlemmar aterkommer fritextsvar dar
flera uttrycker att de har fatt ta reda pa det mesta sjilva
och att de skulle 6nska mer information om varden av sina
nédrstaende. Brist pa samordning ar ett annat omrade som
manga anhériga lyfter, vilket kan vara en av anledningarna
till att man tror pa samordnad vard i form av ett teamom-
handertagande.

Men lika viktigt som vi tycker det ar att lyfta angelagna
férbattringsomraden, lika viktigt dr det att lyfta goda exem-
pel. En av vara anhérigmedlemmar, vars narstaende far vard
av ett team, skriver i positiva ordalag om information i sam-
band med ett méte med teamet: “de ville vara sdkra pd att
jag férstod det som diskuterades och jag fick stdlla frégor”.

Eftersom rehabilitering &r en prioriterad fraga for Neuros
medlemmar har vi i anhdrigenkaten ocksa stéllt en del fra-
gor om rehabilitering. Drygt tva tredjedelar av alla svarande

Neuromedlemmen Emma Averling, som har diagnosen
Cerebral Pares, med maken Per. Foto: Malin Hoelstad.

har uppgett att de tror att neurologisk rehabilitering skulle
kunna ha ett varde fér deras narstdende, men som ni ser i
diagrammet Har din ndrstaende idag ndgon form av neuro-
logisk rehabilitering? (se: Bild 6:5) &r det en néstan lika stor
andel av de svarande som uppger att deras nirstaende inte
far nagon neurologisk rehabilitering.

Information tycks vara en bristvara aven vad galler
rehabilitering. Endast sju procent av de svarande uppger
att de far information fran varden vad géller deras néar-
staendes rehabilitering. Och en dryg femtedel uppger att
de inte vet vad som pagar vad giller deras nirstaendes
rehabilitering.

Utan anhoriga stannar Sverige!

Rubriken till det har stycket kommer fran var medlemsun-
dersékning. Manga dr de anhériga som beskriver den hjélp
och det stéd som de bistar sina nirstdende med. Anhori-
ga kompenserar dar man anser att varden brister. Anhéri-
ga hjilper sina narstaende att férskaffa de hjalpmedel som
behdvs. Anhdriga hjalper till med att boka och halla koll pa
Iékartider. Anhériga ser till att vardagen blir en sa val fung-
erande vardag som maijligt. Som rubriken avslojar skriver
en av vara medlemmar: “Utan anhdriga stannar Sverige!”.
En annan medlem skriver ”Utan en stéttande anhorig kan
manga snabbt tappa i livskvalitet”.
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“Nar hjalpmedel inte racker till ar jag det
stora hjalpmedlet.”

Onskemal om mer information och samordning

I var undersékning framgar tydligt att manga anhériga anser
att informationen fran varden &r bristfillig. Med hansyn till
den stora insats som manga anhdriga gor for varden och
rehabiliteringen av sina narstaende tycker vi att det dr en
punkt vard att trycka pa. Och i samma anda understryker vi
gérna att manga anhdriga ocksa dnskar en béttre samord-
ning vad géller varden av sina narstaende.

Stéd till anhoriga ar livsviktigt
For att livssituationen ska fungera fér manga anhériga och
narstaende kan de sjilva behdva professionellt stéd, men
aven stdd fran andra anhériga som kanner igen livssitua-
tionen. En forskare pa Nka (Nationellt kompetenscentrum
anhdriga), beskriver skillnaden i stéd sa har:
* Professionellt stod = generaliserbar kunskap och kompetens.
+ Stdd fran andra anhdriga = unik personlig kompetens.
Och just den unika personliga kompetensen som vi kan
finna i andra anhériga &r nagot vi ser att vara medlemmar
bade uppskattar och dnskar. Hos andra anhériga, menar
forskaren pa Nka, kan man kdnna igen sig, man speglar sig

eller far nya infallsvinklar pa en igenkénnbar situation. En

kommunal anhdrigkonsulent uttrycker liknande tankar:

— ”Anhériga ger varandra ett kdnslomassigt stod. De delar
ocksa tips och idéer men pa ett mjukare satt 4n vad som ar
fallet med professionell person. De professionella ger mer
fakta, ar verkstallande och I6sningsfokuserade. | motet
mellan anhdriga vagar bada pa ett annat satt”, i

Sorg utan grav

Sorg dr méanniskans kinslomissiga svar pa en férlust. Det
behdver nédvandigtvis inte vara nagot vi har haft — vi kan ock-
sa sorja nagot som vi aldrig fick. Nar nagon dér &r det tydligt
vad sorgen handlar om: vi sérjer nagon som har funnits och nu
ar borta. Sorgen efter nagot vi aldrig fick &r mer otydlig, och
den sortens sorg liknar det vi kdnner nir nagon som star oss
néra drabbas av svar sjukdom eller férandras. <<

Neuro om att involvera och stétta anhodriga

Vi anser att anhoriga behover:

* erbjudas individuellt anpassat stod.

+ informeras om varden av den narstaende, i den man det
ar onskvart och maijligt.

*+ erbjudas att ta aktiv del av det multiprofessionella team
som samordnar varden kring den nirstaende, nir ett
sadant ar aktuellt. ®
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AVSNITT 7

Nara vard




Halso- och sjukvarden i Sverige har pabdrjat en férandrings-
resa. Den dr inte bara av godo, utan ocksa helt nédvandig. ("
Dagens hélso- och sjukvardssystem kom till under efter-
krigstiden, d& man framst av allt behévde hantera akuta
drenden.™™™ |dag lever ménniskor allt Iangre och allt fler
har langvariga eller kroniska sjukdomstillstand. Den sjukhus-
tyngda strukturen behéver darfor lattas upp och fokus beho-
ver i stdrre utstrackning laggas pa primarvarden, pa en vard
néra patienten. Primarvarden i sin tur behéver ocksa férand-
ras. En studie fran SKL (Sveriges Kommuner och Landsting)
visar att primarvardens nuvarande system &r anpassat efter
behov och beteenden som endast 5 % av invanarna uppvi-
sar."" Dessutom har primarvarden inte heller férutsttning-
arna fér att klara uppdraget som forsta linjens vard. En stor
del av resurserna ar fortfarande knutna till sjukhusen. oo

Inte séllan handlar kritik mot sjukvarden fran vardbe-
roende personer om relationer. Kritiken kan ha sin orsak i
att patienter och/eller deras anhériga inte tycker att de har
erbjudits en sadan relation eller ett sadant bemdtande som
de hade férvantat sig och hoppats pa.®#) Relationsdimen-
sionen som sadan kan ocksa paverka uppfattningen av var-
den som néra, oavsett geografiska avstand.

Personcentrerad vard

Att patienten och dennes anhdriga blir sedda, respektera-
de och inkluderade i varden utifran sina behov, preferen-
ser och resurser dr grunden i en personcentrerad vard. Det
inkluderar att hélso- och sjukvarden informerar patienten
pa ett satt som denne kan tillgodogéra sig. En vl fungeran-
de helhet genom god samordning samt en helhetssyn pa
patienten &r ocksa centralt.(@a® Resurser, insatser, vardmé-

ten och vantetider ska anpassas efter individuella férutsatt-
ningar och behov.!"™ En personcentrerad vard har potential
att medféra att anhériga och nérstaende kénner stdrre till-
fredsstéllelse med den vard som ges. ()

Inom varden finns det flera begrepp for att beskriva
vardformer. Ett begrepp som liknar personcentrerad vard
ar patientcentrerad vard. Vid en férsta anblick kan vardfor-
merna tyckas lika, men mdlen med vardformerna skiljer sig
at.lden patientcentrerade varden dr malet att patienten ska
fa ett fungerande liv, i den personcentrerade varden dr malet
ett meningsfullt liv. | den personcentrerade varden ser man
personens hela livssituation. Den innebér ett férhallnings-
sétt dar personalen pa ett djupare plan ser hela ménniskan,
dar sjukdomen endast &r en av manga delar.

Neuro om personcentrerad nira vard

Det finns en bred samsyn kring att varden behéver bli mer
personcentrerad. En rad exempel finns pa lyckade omstall-
ningar till mer personcentrerad vard, men mycket aterstar
att géra. En pagéende utredning tar upp omstéliningen till
en mer personcentrerad vard, genom en primarvardsre-
form.35 For att bli ndra ska varden anpassas efter invanar-
nas behov, férutséttningar och preferenser.

Vi anser att ett skiftande fokus mot personcentrerad vard
ar positivt och nédvandigt. Ett av nyckelbegreppen ar sam-
verkan. For personer med komplexa behov anser vi till exem-
pel att samordnad vard i form av multiprofessionella team
bor erbjudas. Dessutom anser vi att patientorganisationer
bér ses som en del av vardstrukturen och lyftas in i sam-
verkan. Vi tror att det &r viktigt for att vérna alla invanares
behov, férutsattningar och preferenser.

35 SOU 2018:39, God och ndra vard — en primdrvardsreform, Stockholm.
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Emma Spak, likare och samordnare fér Ndra vard pa SKL.

Tankar fran SKL:s samordnare for Nara
vard, Emma Spak: Omstallning till Nara
vard — frdn organisation till relation

Trots de senaste decenniernas stora férandringar i sjuk-
domspanorama och méjligheter att behandla och férebyg-
ga sjukdom &r halso- och sjukvarden fortfarande i férsta
hand organiserad kring omhandertagandet av akut sjuka.
Nér vi tdnker pa sjukvard ser vi fortfarande sjukhuset och
sjukhusets akutmottagning framfor oss och fértroendet for
svensk primarvard brister.

Samtidigt sker stora férandringar i demografin, i Sveri-
ge berdknas gruppen 80 ar och &ldre 6ka med 48 procent
de kommande tio aren samtidigt som gruppen i arbetsfér
alder endast berdknas éka med fem procent. Hilso- och
sjukvarden maste kunna méta den aldrande befolkning-
ens behov men framfér allt behdver vi hantera ett skatt-
eunderlag och inte minst kommer tillgdngen pa personal
att minska. Skulle omsorgsverksamheterna och halso- och
sjukvarden fortsétta 6ka sin bemanning i samma takt som
idag kommer sektorn snart behdva konsumera all ny till-

ganglig personal pa arbetsmarknaden —en omdjlighet som
bér skapa en stark kinsla av att det r brattom, férandring-
arna kan inte vinta. Halso- och sjukvard och omsorg maste
aven fortsatt kunna ges med hog kvalitet och bidra till 6kad
jamlikhet och haélsa i befolkningen, detta kraver ett antal
skiften: fran fokus pa organisation till relation, fran reaktiv
vard till framjande, férebyggande och proaktiva arbetssétt,
fran fragmentiserade insatser till en sammanhingande
natverksbaserad vard och inte minst fran patienter och
brukare som passiva mottagare till aktiva medskapare pa
alla nivaer.

Utmaningarna ar inte unikt svenska, demografin férdand-
ras i hela varlden och WHO har identifierat omstéllningen
till en néra, personcentrerad halsoinriktad vard som en 16s-
ning pa héalso- och sjukvardens stora framtidsutmaningar.
En nédra vard som starker individer och samhallen, ett mul-
tisektoriellt policy- och atgirdsarbete och en sammanlank-
ning av primarvard och folkh&lsoarbete lyfts fram. Vard och
omsorg maste kunna fokusera pa hela personen inte bara pa
enskilda diagnoser och behandlingar, férst da kan resursan-
vandningen bli mer &ndamalsenlig.

Omstéllningen i Sverige stdds av utredningen Samord-
nad utveckling fér god och nira vard (S 2017:01) och SKL:s
samordnade arbete, men det ar viktigt att poangtera att
omstéllningen drivs av kommuner och regioner, av vard- och
omsorgsverksamheterna och av personal och patienter.
Omstallningen handlar inte om att dra om huvudmanna-
gransernaeller bygga nya organisationer,det handlar snarare
om att pa allvar bygga samverkan fér att kunna méta indivi-
duella behov och férutsattningar.

Runt om i landet har omstéliningen pagatt under lang
tid och det finns manga goda exempel, ett 4r Hilsostaden
Angelholm som startade som ett projekt 2013 men nu &r
en permanent verksamhet. Verksamheten startade pa
initiativ av politiker i Region Skane och Angelholms kom-
mun med malsittningen att minska vardkderna, erbjuda
vard och omsorg pa ritt niva och minska risken att nagon
patient skulle fastna i de organisatoriska mellanrummen
mellan verksamheterna. Halsostaden Angelholm bestar
av ett natverk med primérvard, kommunal omsorg och
socialtjanst, specialiserad vard och civilsamhdlle. Det
hilsoframjande och férebyggande arbetet ar i fokus fran
specialistklinik till Friskis & Svettis och pensionarsféren-
ingstraffar. Relationerna haller verksamheten samman och
det gemensamma malet att patienten/brukaren ska vara
den stdrsta vinnaren skapar sammanhallning. Samverkan
har givit kortade sjukhusvistelser, farre besdk pa akuten,
farre antal hoftfrakturer, tidigare upptackt av kognitiv
svikt och 6kad livskvalitet. Men framfor allt trygga patien-
ter, brukare och anhériga.

N&r utvecklingen gar framat ar det viktigt att nya sitt
att mota varden genom digitala hjalpmedel och andra nya
vardformer inte blir en férman fér nagra fa, att sikerstalla
tillgdngligheten i den Nira varden for alla &r en av de mest
avgérande fragorna. Varden maste utga fran individuella
behov och foérutsattningar for att bli verkligt personcen-
trerad och det blir den férst nér alla svar pa fragan "Vad ar
viktigt for dig?” verkligen kan beaktas.
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Tankar fran Sveriges Arbetsterapeuters
ordforande, Ida Kahlin: Arbetsterapeuten
— en nyckelkompetens i framtidens

Nara vard

Vi lever i en tid av snabba sociala férandringar. Okande hél-
soklyftor och segregering, en 6kad andel aldre samt att allt
fler lever med en kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning
&r bara nagra exempel som kommer férdndra organisering
och finansiering av det stéd och de insatser som idag ingar i
varvalfiardssektor. Mindre resurser ska racka till fler. Vare sig vi
vill eller inte behdver vi automatisera, centralisera, digitalisera
och effektivisera om vi ska fa valfirdsekvationen att ga inop.
Det &r l4tt att bli dyster infér den bild som mélas upp, men
jag ar dvertygad om att om vi fokuserar pa rétt insats, med ratt
kompetens, pa ritt plats och i rétt tid s& kommer vi klara detta.
For mig &r dvergangen till en mer néra och personcentrerad
hélso- och sjukvard, nyckeln till framtidens vélfardssamhélle.
Just nu pagar en omstrukturering av svensk hilso- och
sjukvard mot en god och néra vard, med primarvarden som
bas i ndra samspel med en specialiserad sjukhusvard och
kommunala insatser. En grundtanke ar att allt mer hélso-

och sjukvard ska bedrivas med hemmet som utgangspunkt,
sa ndra personen som mdjligt. Fér mig handlar det inte om
att sjukvarden ska flytta in i manniskors hem, utan om en
perspektivférskjutning fran botande av sjukdom och funk-
tionsnedsattning till skapande av hélsa. Det handlar om att
fokusera pa insatser och stéd for det livsom ska levas — ndra
vard, néra liv. | vissa fall handlar dessa insatser férstas om
tillgang till ratt typ av medicinering, eller om ett medicinskt
operativt ingrepp som maste utféras inom den specialisera-
de varden. Men fér manga manniskor, som lever med kronisk
sjukdom eller funktionsnedsé&ttning, handlar ndra vard, nira
livom ett kontinuerligt stdd i form av rehabiliterande insat-
ser, traning, nya strategier, anpassningar och hjalpmedel i
vardagen. Det handlar om insatser fér att fa vardagen att
fungera. Det, om négot, kommer kunna bidra till att vi beva-
rar och utvecklar var valfard dven i framtiden.

Arbetsterapeuter @r en av de professioner som kan bidra
med denna typ av insatser. Vart arbetssitt 4r pa manga satt
unikt. Med en personcentrerad utgangspunkt ser vi till hela
personens situation och arbetar ofta pa plats i hemmet,
skolan eller pa jobbet. Det ger oss en unik férstaelse for de
utmaningar manniskor upplever i vardagen och darmed
mojligheter att bidra med problem|&sning pa ett effektivt
satt. En stor del av vart arbete handlar om att anpassa var-
dagsmiljon och att prova ut, justera och forskriva olika typer
av fysiska och kognitiva hjdlpmedel, men vart ansvar ar ock-
sa att stodja och sporra manniskor att sjélva utveckla sina
fysiska, kognitiva och sociala férmagor.

Tack vare arbetsterapeutiska insatser kan manniskor
bibehalla eller férbattra sin férmaga att utféra vardagliga
aktiviteter. Det kan leda till avlastning fér ndrstaende och
till ett minskat beroende av annan halso- och sjukvard eller
stdd fran socialtjansten. Men den stdrsta vinsten dr &nda
att arbetsterapi ger méanniskor 6kad livskvalitet, sjalvstan-
dighet och frihet.

Arbetsterapeutiska insatser arval beprévade och bevisat
effektiva. De bygger pa mangarig forskning kring ménnisk-
ans begréansningar och férmaga till aktivitet — och hur det
hanger samman med hélsa och vélbefinnande. Trots detta
artillgangen till arbetsterapeutiska insatser idag undermalig
pa manga hallivart land. Férbundet Neuro har i flerarappor-
tervisat att det finns ett missndje med tillgangen till rehabili-
tering och hjalpmedel. Denna upplevelse delas av manga av
Sveriges Arbetsterapeuters medlemmar som kdnner en stor
frustration 6ver att inte kunnaerbjuda likvardiga insatser till
allasom dribehov avdem —rétt insats, med ratt kompetens,
pa ratt plats och i ratt tid.

Jag ar6vertygad om att arbetsterapeuter kommervaraen av
nyckelkompetenserna i framtidens néra vard, men det kraver
andra prioriteringar och nytankande. Den arbetsterapeutiska
kompetens som finns kan anvindas pa ett mycket mer effektivt
sétt &n den goridag for att fler ska kunna fa ta del av den reha-
bilitering och de hjalpmedel de har ratt till. | den omstallning till
en god och ndravard som nu gors i Sverige maste vara politiker
panationell, regional och kommunal niva skapa férutsattning-
ar fér en hélso- och sjukvard som prioriterar hilsofrdmjande,
férebyggande och rehabiliterande insatser. Det &r den enda
vagen till ett jamlikt och hallbart valfirdssamhélle. ®
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AVSNITT 8

Neurosjukvarden, en
postnummeriraga?




Jamlikhet innebdr att det inte ska finnas omotiverade skill-
nader mellan sjukdoms- och befolkningsgrupper eller mel-
lan regioner.“x) Jamlik vard &r en av sex dimensioner som
definierats av Socialstyrelsen som viktiga férutsattningar
fér att na en god hilso- och sjukvard.36 Varden ar dock i fle-
ra avseenden annu inte jamlik. Ett flertal skillnader i dodlig-
het, vard och behandling kvarstar.t»

Ur ett geografiskt perspektiv, utifran var man bor/ vilket
postnummer man har, ser vi inom neurosjukvarden exempel
pa flera "postnummerfragor”, det vill sdga ojamlika férhal-
landen pa flera nivaer, alltifran diagnosticering och tiligang
till rehabilitering, till hjalpmedelsférsérjning och digital till-
ganglighet.

Jamlik vard och behandling

Halso- och sjukvarden &r en central del av den svenska val-
farden och unik pa det sitt att den styrs pa samtliga vara tre
direktvalda politiska nivaer: stat, region (tidigare landsting)
och kommun. Det bidrar till den komplexitet som anses kan-
neteckna hilso- och sjukvarden som system.»ww) QOch alla
berérs vi av hilso- och sjukvarden.

I hilso- och sjukvardslagen (3 kap. 1§ HSL) anges att malet
med hilso- och sjukvarden &r en god hélsa pa lika villkor
for hela befolkningen. | princip ska det vara méjligt for alla
— oavsett var man bor i landet — att vid behov och pa lika
villkor fa del av hidlso- och sjukvardens tjanster.» Men
det &r viktigt att betona att jamlik vard inte innebdr att alla
nédvandigtvis ska behandlas exakt lika. Det relevanta ar att
varje fall &r unikt och maste bedémas utifran den enskilde
patientens behov och de unika férutsattningarna som finns
i en specifik situation.)

Sverige har generellt god folkhalsa, men den ar ojamlikt
férdelad.#z2? Ojamlik blir varden nir det uppstar omotivera-
de skillnader som inte kan forklaras av medicinska bedém-
ningar eller behovsmaéssiga skillnader. @222

36 Enligt Socialstyrelsen dr god halso- och sjukvard:
- Kunskapsbaserad och dndamalsenlig

— Saker

- Individanpassad

— Effektiv

— Jamlik

- Tillganglig

Avsnitt 8 — Neurosjukvarden, en postnummerfraga?



Ojamlika férhallanden inom neurosjukvarden

Vara undersdkningar visar att tillgang till vard och behand-
ling, inom neurosjukvarden, &r ojamnt férdelat dver landet.
Inom flera omraden kan vi konstatera att tillgang till vard
och behandling tycks vara en “postnummerfraga”. Hur bra
vard och behandling du far kan variera beroende pa var i
landet du bor. En farsk rapport visar till exempel att tiden for
strokepatienter till akutbehandling med trombolys férdubb-
las om du bor pa “fel” stélle.®b ) Vi gterkommer till stroke-
varden langre fram i det har avsnittet.

En anledning till olikheternailandet ar olika prioriteringar,
trots nedanstaende fyra prioriteringsgrupper som fungerar
som vagledning i det praktiska arbetet.

1. Vard av patienter med kroniska sjukdomar med mera
2.Prevention, habilitering och rehabilitering

3.Vard av patienter med mindre svara sjukdomar
4.Vard av andra skal.

Prioriteringsgrupperna bygger a sin sida pa den plattform
for prioritering som beslutades 1997. Plattformen bygger pa
etiska principer:

1. Manniskovardesprincipen, som innebar att alla har lika varde

2.Behovs- och solidaritetsprincipen, som innebdar att de som
har de svaraste sjukdomarna ska fa vard forst

3.Kostnadseffektivitetsprincipen, som innebar att det ska
finnas en rimlig relation mellan kostnader och effekt av
behandlingen.(ccce)

Vi ser ett behov av nationell samordning med anledning
av stora regionala skillnader vad géller neurosjukvardens
tillganglighet, samt vilken vard och behandling som erbjuds.

I sammanhanget vill vi belysa de uppgifter om diagnoser,
behandling och behandlingsresultat som finns att tillga i
nationella kvalitetsregister. Nationella kvalitetsregister syf-
tar till att géra den neurologiska sjukvarden likvardig och
hégkvalitativ samt att sékerstalla att behandlingsriktlinjer
foljs. Dessa uppgifter kan vara ett vardefullt underlag for
férbattringar. Data om vard och behandling ar ett stod till
forsknings- och utvecklingsarbete, till kvalitetsutveckling,
men dven till patientmakt.

Viktigt att understryka dr dock att alla vardenheter inte rap-
porterartill registret, vilket kan leda till missvisande uppgifter.

Tidigare i rapporten har vi konstaterat att det behdvs fler
neurologer i Sverige. De yrkesverksamma neurologer som
verkar i landet idag dr dock inte bara for fa, de ar dessutom
ojamnt fordelade.

Aven vad giller rehabilitering finns det stora regionala
skillnader. Manga regioner satter dessutom "murar” runt sina
geografiska granser och laterinte nagon aka éver denna grans
for att fa rehabilitering. Vi anser att det &r helt orimligt att inte
kunna fa rehabilitering pa en anlaggning som ar specialiserad
pa neurologisk rehabilitering darfor att den inte &r beldgen
inom den egna regionen. | var enkatundersékning skriver en
medlem: *Jag har sjdlv bekostat intensiv-rehab-perioder ett
flertal ganger (eftersom det inte erbjuds i vart landsting) och
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upplever stora férbdttringar av mina symtom. Det borde vara
lika sjdlvklart att erbjuda rehabilitering som Idkemedel. For
manga av oss dr det den enda behandlingen som har effekt!
Och det ska inte bero pd var i landet man bor om man far till-
gang till detta!”.

"Efter att ha bytt lands-
ting ar alternativen till
rehab mindre.”

Aven hjilpmedelsférsérjningen skiljer sig at mellan regi-
onerna och egenavgifterna fér hjalpmedel varierar éver
landet. Neurorapporten 2017 konstaterar att det inte rader
jamlikhet och resultaten fran arets enkétundersdkning
bekréftar den bilden.

"Kylvast ar inget hjalp-
medel 1 Skane landsting.
Det ar det i flera andra
landsting.”

Pa diagnosniva finns ocksa skillnader i varden éver lan-
det. Har aterkommer vi till strokevarden, som ar ett exem-
pel. Trombolys, en metod for att avldgsna blodproppar med
lakemedel, har rdddat manga liv och bidragit till att fler
strokedrabbade lever utan svar funktionsnedséattning. Men
Halso- och sjukvardsrapporten 2018 (SKL) visar att svensk
strokevard brister i jamlikhet. Tiden till trombolysbehandling

varierar kraftigt i landet, och endast 10 av 21 regioner nar
Socialstyrelsens mal om att mediantiden fran sjukhusan-
komst till trombolys ska understiga 40 minuter.(dddd)

Vikan alltsa peka ut flera ”postnummerfragor”, inom neu-
rosjukvard, rehabilitering och hjalpmedelsférsorjning. | den
digitaliserade eravi lever i riskerar dessutom bredbandsut-
byggnaden att bli en ny “postnummerfraga” i férhallande till
en god och jamlik hélsa.

Vad géller e-hélsa ser man idag vidare skillnader dver
landet avseende vilken journalinformation som finns till-
ganglig for invanarna. Samtliga regioner har malet att alla
invanare fran 16 ar ska ha tillgang till all information om sig
sjalva (som dokumenterats i regionfinansierad hélso- och
sjukvard och tandvard) senast 2020. Idag visar alla regio-
ner viss journalinformation, men vissa mer &n andra. Ingen
region visar all journalinformation. (eeee)

| enkdtundersdkningen till den har rapporten har en av
vara medlemmar uppmarksammat skillnaderna som finns
vad géller 1177 vardguiden: *Vilka tjGnster man har tillgéng
till pG 1177 varierar mycket i landet.”

Verktyg for jamlikhet

Nationella riktlinjer &r ett viktigt instrument fér en mera jam-
lik vard och omsorg. De &r ett stdd vid prioritering och ger
vigledning om vard och behandling. Stroke, MS, Parkinsons
sjukdom och epilepsi ar neurologiska diagnoser som har
nationella riktlinjer. Svaren fran Neuros medlemmar med res-
pektive diagnos visar dock pa skillnader i erfarenheter och
upplevelser.

De nationella riktlinjer som ror epilepsi bekréaftar bilden
som vi far fran vara medlemmar. Riktlinjerna konstaterar att
dagens epilepsivard &r bade bristfillig och ojamlik. Nagra av
orsakerna sigs vara brist pa kunskap om epilepsi och brist
pa resurser till epilepsivarden.

Om att arbeta gemensamt, mot en jamlik vard

| delbetédnkandet av utredningen Styrning fér en mer jamlik
vard kan man l4sa att utredningen avser att i 6kad utstréck-
ning fora dialog med bland annat patientféretrddare och
intresseorganisationer. ™ Det valkomnar vil Som vi beto-
nade redan i férordet vill vi vara en konstruktiv kraft i den
férandrings- och férbattringsresa som den svenska halso-
och sjukvarden behdver. ®
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Citera garna Neurorapporten, men uppge kalla.



Ett varmt tack till alla som har bidragit till Neurorapporten 2019.

Ett sdrskilt tack vill vi rikta till alla vara medlemmar fér den ovérder-
liga input som ni har bidragit med genom era utférliga svar pa var
enkatundersokning. Tack!



"Tack for att ni gor den
har enkaten och ar en
rost for oss som inte
kan gora oss horda!”

"Jag tycker att denna
enkat har fangat upp
allt som jag tycker ar av
relevans for mig, och
det som jag kanner att
jag kan delge.”

”Ni jobbar for lika vard i
hela landet, fortsatt med
det®.”



SVENSK
INSAMLINGS
koNTOo | KONTROLL

Stdd girna Neuro med en gava pa neuro.se/gava

Bli manadsgivare pa neuro.se/manadsgivare

Du kan alltid bli medlem pa neuro.se/medlem

For att lasa Neurorapporten digitalt: neuro.se/neurorapporten

Facebook @neurosweden
Twitter @neurosweden

Instagram @neurosweden
Youtube Neuroférbundet

Neuro &r en oberoende organisation specialiserad pa neuro-
logi. Vi finns for att ge dig information, stéd och framtidstro.
Vart mal &r att personer som lever med neurologiska diagno-
ser ska fa samma méjligheter, rattigheter och skyldigheter som
alla andra. Tel. 08-677 70 10 E-post: info@neuro.se Hemsida:
neuro.se Neuro kallades tidigare Neuroférbundet.



