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Inledning

I den medlemsundersdkning som ligger till grund for stora
delar av 2019 ars Neurorapport stéllde vi fragor pa alla de
omraden som tidigare Neurorapporter har behandlat:

i Neuro ger medel till
* neurosjukvar . > .
* multiprofessionella team patlentnara forsknlng.

* rehabilitering
* hjdlpmedel
* e-hdlsa.

Neurorapporten 2019 behandlar saledes alla de férbattrings-
omraden som vi tidigare identifierat och skrivit om.

Utdver de fem omradena, som vi aterkommer till i samman-
fattningen, riktar vi dessutom var uppmarksambhet till tva
andra fragor, som ocksa &r av stor vikt fér vart férbund,
namligen forskning och anhdrigrollen. | rapporten dgnar vi
vardera av dessa teman ett eget kapitel.

Vi har ocksa med ett kapitel tillignat omvarldsbevakning.
Det innehaller reflektioner kring behovet av personcentrerad
vard och den omstalining svensk sjukvard gar mot, dar = = )

P . . Over halften av de anhorig-
primarvarden tar dver mycket av sjukhusens uppdrag. Det o
senare brukar kallas fér Svergangen till sa kallad néra vard. medlemmar som svarade pa

I slutet av rapporten lagger vi fokuset pa den geografiska Neuros anhdérigenkat 2019 menar

ojamlikhet s?m arett faktum vad géller neurolooglsk vard att de har behov av stdd
och behandling. Rapporten kompletteras ocksa av sex

sjukvardsregionsbilagor i vilka vi redogér for skillnader och/eller information i sin roll.
dver landet utifran medlemsundersékningens resultat.

Fem identifierade
forbattringsomraden

Neuro arbetar fér att du som har en neurologisk diagnos
ska fa bra vard och behandling, anpassad utifran dina
individuella behov. Vi har med vara medlemmars hjélp
identifierat nyckelfaktorer f6r en bra vard och behandling
och vi ser att det kravs:

* snabb diagnos

* multiprofessionella team

* rehabilitering med individuella rehabiliteringsplaner
* individuellt anpassade hjdlpmedel

+ forutsattningar for alla att nyttja e-hdlsoutbudet.

P& dessa fem omraden ser vi ocksa att det finns
forbattringspotential.
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Diagnosresan

Tiden fran det att du sdker vard till det att du faren
diagnos och adekvat behandling, det vi rapporten kallar
diagnosresan, ar viktig att skynda pa. Idag finns manga
bra mediciner och behandlingsmetoder som kan bromsa
sjukdomsforloppet och forhindra eventuell ytterligare
funktionsnedsattning. Ju tidigare de satts in, desto battre.

Vi ser ett behov av att:

+ ldkare som arbetar inom primarvarden 6kar sin kunskap
och medvetenhet om symtom som kan tyda pa neurologisk
diagnos
— Foérlang utbildningsblocket i neurologi pa lakarlinjen.

* allménheten 6kar sin kunskap och medvetenhet om symtom
som kan tyda pa neurologisk diagnos

* antalet neurologer 6kar.
| Sverige behdver gruppen 6ka med en tredjedel (fran 450
till 600 personer).
— Oka antalet rena ST-tjanster i neurologi (ej kombinerade
med invartesmedicin)
— Infér fristaende neurologkliniker.

Efter att du fatt din diagnos &r det viktigt att sékerstélla
att du erbjuds aterbesdk hos personal med neurologisk
kompetens. Antalet neurologer maste racka ocksa for
det. Aterbesdk mojliggor eventuella fortsatta utredningar,
alternativt initiativ till och uppféljningar av behandlingar.
Saledes dr det, utdver att snabbt fa en diagnos, av vikt for
vara medlemmar att:

* aven aterbesdk innefattas av vardgarantin.

Narmare en tredjedel fick vanta
mer an ett ar fran forsta ldkarbesoket

till diagnos.
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Multiprofessionella team

Teamarbete dar fler yrkesgrupper samverkar ar ett effektivt * patienter och anhdriga ges méjlighet att vara delaktiga i
sétt att tillgodose behovet av relevant hélso- och sjukvard teamarbetet

for personer med komplexa sjukdomstillstand, sa som en — Gallande anhdriga bor aven de ges individuellt anpassat
neurologisk diagnos. Arbetssattet framjar en strukturerad stéd och information om varden.

uppfdljning av vardinsatserna, liksom en samordning av dem

som inte onddigt belastar patient och narstaende. Arbete i + vardpersonals medvetenhet om att patienter kan ha flera
team kan dven ha goda effekter pa vardpersonalens diagnoser dkar, liksom om hur de kan paverka varandra.

arbetsmiljé och kompetens.

Vi ser ett behov av att:

* det etableras multiprofessionella team for fler individer D e pat i e nte r SO m h a r

och for fler diagnoser

— Tillgdngen bdr inte, liksom nu, variera dver landet och ti | Igéng ti I I mu Iti -

beroende pa diagnos

— Ledningen bér skapa en kultur som framjar att olika pl’OfeSSione”a team ’ar

yrkeskategorier lar av varandra

- Siﬁzlgr;?:‘l;arlgzg‘ngs- och ersattningssystem bor anpassas mkaet no'jdare med den
vard de far for sin

+ vardet av det teambaserade omhidndertagandet

dokumenteras neurOIOgiSka diagnos.

— Det behovs fler vetenskapliga studier av vardet for
patienten av multiprofessionella team inom neuro-
sjukvarden, liksom samhéllsekonomiska studier.
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Rehabilitering

Rehabilitering ar viktigt for att 6ka livskvaliteten hos
personer med neurologisk diagnos, forhindra (ytterligare)
funktionsnedsattning och mojliggéra 6kad delaktighet i
arbets- och det sociala livet. Den I6nar sig inte bara for
individen, utan ocksa fér samhéllet i de fall vardbehovet
minskar eller arbetsférmagan dkar. Rehabiliteringen maste
formas utifran den enskildes behov och livssituation

och det ar viktigt att patienten ar delaktig i planeringen.
Patienten bor vara med i arbetet att ta fram en individuell
rehabiliteringsplan som ocksa féljs upp.

Vi ser ett behov av att:

* rehabilitering ges samma prioritet inom hélso- och sjuk-
varden som dvrig vard och behandling

* battre férutsattningar for egentraning

— For att egentraning ska fungera maste patienter
erbjudas tillgangliga lokaler som fungerar for personer
med exempelvis hjarntrétthet, rorelsehinder eller
kognitiva svarigheter. Bade miljé och utrustning
behdver vara anpassade.

— Egentréning &r viktigt och bra, men far inte helt ersitta
den rehabilitering som handleds av kompetenta
specialister, sa som fysio- eller arbetsterapeuter,
logopeder eller annan vardprofession.

* regeringen tillsatter en utredning med uppgift att se dver
hur effektiv och ndamalsenlig rehabilitering och vuxen-
habilitering kan sékerstallas for alla med neurologisk
diagnos och dver hela landet
— Utred i syfte att foresla kraftfulla forbattringar.

Utredningen maste behandla:

» det samlade behovet och utbudet

» patientmedverkan och kvalitetssakring

» kunskapsstod avseende diagnoser och livssituationer
» ansvarsomraden, gransdragningar och finansiering

» rattighetslagstiftning.

— Initiera forskning och utvecklingsarbete och lar av
de patienter som sjalva har bidragit till att forma en
rehabilitering som motsvarar deras behov.

+ kompetensforsorjningen sikerstills pa rehabiliterings-
omradet
— Det maste finnas ett tillrackligt antal utbildade inom
olika vardprofessioner.
— Sjukvardspersonal maste hela tiden uppdateras,
exempelvis vad giéller tekniska framsteg pa
hjalpmedelsomradet.

Endast en av tre anser
att de far tillrackligt
med information om

rehabilitering.
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Hjalpmedel

Hjdlpmedel &r i manga fall en grundlaggande forutsattning
fér en fungerande vardag och delaktighet i samhéllslivet.
Begreppet kan innefatta allt ifran produkter s& som hér-
apparater och rullatorer (som idag tillhandahalls genom
hjélpmedelscentraler), kdksredskap och mébler (dven
sadana som gar att kdpa i en vanlig butik) till IT-baserade
hjalpmedel sa som olika mobilapplikationer, till exempel.

Vi ser ett behov av att:

+ regeringen reglerar tillgdngen till hjilpmedel i en réattighets-
lag — med méjlighet att 6verklaga beslut — och tillhandahaller
dem genom vélfungerande hjalpmedelsforsorjning

* fritidshjalpmedel inkluderas i hjdlpmedelsférsérjningen

+ atkomsten till hjilpmedel underlittas

— Informera presumtiva anvandare om vilka hjalpmedel
som finns.

— Knyt hjalpmedel till en persons individuella
forutsattningar och samlade hjalpmedelsbehov samt
tillhandahall dem oavsett anvandningsomrade (daglig
livsféring/arbete/skola/fritid).

— Samordna hjalpmedelsférsérjningen med andra
samhdllsinsatser, sa som fardtjanst, bilstdd och
bostadsanpassning, till en fungerande helhet.

+ hjilpmedel omfattas av en “vardgaranti”, fér att det inte
ska ta onédigt lang tid att fa tillgang till dem

* hjdlpmedel omfattas av en ”servicegaranti” for service
och underhall, inklusive jourservice, service i hemmet och
service pa annan ort

* féljande forutsattningar sdkerstélls:

— hjalpmedel ges en enhetlig och begriplig definition

— dven kortvariga hjilpmedelsbehov beaktas inom varden

— hjalpmedelsférsorjningen gors likvardig i hela landet

— hjalpmedel tillhandahalls utan merkostnad fér
anvandaren

— hjdlpmedel inbegrips i den individuella vard- och
rehabiliteringsplanen

— anvandaren gors delaktig i férskrivningsprocessen

— hjalpmedel utprovas individuellt och anvandaren
erbjudas handledd traning i att anvanda dem

— uppfdljning, utvardering och omprévning av
hjalpmedelsval sker kontinuerligt.

En fjardedel svarar att de
inte vet om de har de
hjalpmedel de behover.
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E-halsa

Regeringens Vision e-hdlsa 2025 &r grundlds om det inte
samtidigt finns en vision fér patienterna, sa att alla, inte minst
de mest behdvande, kan nyttja ett utdkat e-hdlsoutbud.

Vi ser ett behov av att:

* regeringen infér en e-hélsoreform riktad mot patienter
— En sadan reform bér innehalla férdjupningsstudier
kring olika férutsattningar och behov.

+ patientmedverkan sikerstills, fran innovation- och
utvecklingsarbete till insatser fér enskilda patienter

+ foljande forutsattningar sakerstalls:

- riktad information som nér patienterna

— ekonomiska férutsattningar att anvéanda e-hélsa for
alla patienter

— erbjudande av den tekniska utrustning och support
som behodvs for alla patienter

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

— utbildning for att kunna anvanda tillampliga produkter
och tjanster for alla patienter

— e-halsotjanster som utformas med syfte att forstarka
patienternas personliga kontakter med varden

— valmaéijlighet mellan e-halsotjanster och manskliga
kontakter.

Personer med
neurologiska
diagnoser kan ha
svarigheter anvanda
internet och
tillgodogora sig
e-halsoutbudet.
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