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Det har ar Neuro

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

Neuros uppdrag bestar av att bilda opinion, ge stdd 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 ar det en stor del av var befolkning som paverkas. Vart féreningsliv finns
representerat 6ver hela Sverige, savil geografiskt som digitalt.

Neurorapporten tas fram med stod av Stiftelsen Neurofonden. | rapporten
sétter vi neurologin pa kartan och ger rést at vara cirka 13 000 medlemmar.
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Sammanfattning

I den hir rapporten undersdker vi tillgangen till neurologisk
rehabilitering. Vi utgér bland annat fran Sveriges regioners
egna analyser av om de erbjuder neurologisk rehabilitering
enligt nationella riktlinjer. Men framfdr allt utgar vi fran vara
medlemmars erfarenheter och var senaste medlemsunder-
s6kning, genomfdrd tidigt ar 2021.

Rapporten kan ses som en direkt fortsattning pa
Neurorapporten 2020 - Férdjupning: rehabilitering. |
rapportens forsta kapitel aterger vi en del av vad den for-
djupningsrapporten tar upp och beréattar 6vergripande om:

* vad rehabilitering ar

* sammanhéangande teamrehabilitering

* individuella rehabiliteringsplaner

+ kontinuerlig funktionsuppehallande tréning.

| efterféljande kapitel, kapitel tva till fyra, undersdker vi
pa olika sitt tillgangen till neurologisk rehabilitering. Vi
granskar tillgangen till sammanhangande teamrehabilite-

ring och sammanhallna rehabiliteringsperioder i kapitel tva.

Dérefter gar vi vidare med hur det ser ut med uppréttandet
och anvandningen av individuella rehabiliteringsplaner, i
kapitel tre. | kapitel fyra underséker vi hur forutsattning-
arna for funktionsuppehallande traning eller anpassad
fysisk aktivitet ser ut fér vara medlemmar.

| kapitel fem tittar vi ndrmare pa en hégaktuell rehabi-
literingsstudie och lardomar fran den. Vi ber&ttar om tre
identifierade framgangsfaktorer:

+ aterkommande rehabiliteringsperioder
* kontinuerligt stod
+ flexibla traningsmaijligheter.

| kapitel sex resonerar vi kring coronapandemins effekter
vad géller tillgangen till neurologisk rehabilitering. Ocksa
har kan vi utgar vi fran vara medlemmars erfarenheter och
svar pa en medlemsenkét, denna gang fran 2020.

| kapitel sju gervi plats till Svenska Logopedférbundets
ordférande som reflekterar 6ver logopedens roll och
uppdrag och vikten av att ocksa logopeder ingar i multipro-

fessionella team som arbetar med neurologisk rehabilitering.

SLUTSATSER

+ Regionernas egna analyser visar pa stora brister
vad giller tillgangen till neurologisk rehabilitering
och behdver darfor foljas upp. Regionerna har
tidigare konstaterat att de inte erbjuder neurologisk
rehabilitering enligt nationella riktlinjer och identifierat

behov av foréandringar. Nu kravs uppféljande analyser for
att se om férandringar har genomfoérts, med vilken effekt
och om forbattringar har skett. Inte minst &r det viktigt att
identifiera vad som kvarstar att atgarda.

Allt or fa erbjuds sammanhangande teamrehabilite-

ring och aterkommande rehabiliteringsperioder som
motsvarar deras behov. Over 40 procent av de svarande
i var medlemsundersdkning har antingen aldrig deltagit

i sammanhangande teamrehabilitering, men skulle vilja
det. Eller sa nekas de aterkommande rehabiliteringsperi-
oder som motsvarar deras behov.

Allt f6r fa har en individuell rehabiliteringsplan. Endast
en av tio i var senaste medlemsundersdkning har en plan
som ar aktuell for dem idag. En majoritet avdem som inte
har det, cirka 60 procent, tror att de skulle vara hjalpta av
att ha en plan idag. Ytterligare 30 procent dr osdkra pa
om de vore det.

Rehabiliteringsplaner och rehabiliteringsbehov maste
foljas upp i hogre utstrackning dn vad som gors idag.
Manga av vara medlemmar saknar men &r i behov av
varaktig uppféljning liksom nya bedémningar och
insatser, livet ut. Tillgang till ett multiprofessionellt
team pa den enskildes ordinarie mottagning framjar en
strukturerad uppfoljning.

Det behdvs battre forutsattningar for personer med
neurologisk diagnos att genomféra regelbunden funk-
tionsuppehallande trining. Exempelvis saknar manga
svarande instruktioner fran, liksom uppféljning av kunnig
halso- och sjukvardspersonal.

For manga ger det mer att vara fysiskt aktiv med andra

i ett socialt sammanhang. Det kan innebdra en extra
hélsovinst, jamfért med att tréna sjalv. Regioner och
kommuner behéver understddja anpassade friskvardsak-
tiviteter anordnade av exempelvis Neuros féreningar och
lansférbund. Till exempel genom att erbjuda tillgéngliga
traningslokaler och bassénger.

Vi star infor ett uppdamt och 6kat behov av rehabilitering
som en f6ljd av coronapandemin. De medel som tillsétts
for att beta av vardskulden maste anvéands klokt. Det
arviktigt att hilso- och sjukvardens halsofrdmjande,
férebyggande och rehabiliterande arbete prioriteras
sarskilt. Det ar avgérande for personers sjalvstéandighet
och livskvalitet och ocksa rent samhallsekonomisk det
mest hallbara arbetsséttet.
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Inledning

A
ye ———

Lise Lidback, forbundsordférande i Neuro.

Rehabilitering ar en central fraga for vart forbund. Det har den alltid
varit, anda sedan vi bildades for snart 65 ar sedan. Vara medlemmar
rankar dterkommande rehabilitering som en av de viktigaste
frigorna for oss att driva, intressepolitiskt.

Anledningen till det &r att rehabilitering har sa stor effekt
pa hur personer med neurologisk diagnos kan leva sina liv.
Rehabilitering dr avgérande for att bevara och bibehalla
férmagor och leva sa sjélvstandigt som mojligt.

Idag ar rehabiliteringsfragan hdgaktuell. Allt fler
lyfter behovet av att hilso- och sjukvarden arbetar mer
hélsoframjande, férebyggande och rehabiliterande. Dessa
insatser har hittills inte getts tillrackligt hog prioritet. Det
arinte hallbart. Nar vi nu star infér ett uppdamt och ékat
behov av rehabilitering som en f6ljd av coronapandemin, ar
fragan viktigare 4n ndgonsin.

Rehabilitering ar en I6nsam investering for samhallet
— det minskar vard- och omsorgsbehov och méjliggér
att personer kan fortsatta att arbeta eller klara sig mer
sjalvstandigt. Utebliven rehabilitering leder alltsa inte bara
till stort lidande fér individ och nérstaende — det innebar
aven storre samhallskostnader for till exempel hemtjanst,
sjukskrivningar och ett 6kat behov av hilso- och sjukvard.

Den hédr rapporten vander sig i forsta hand till dig som &r
beslutsfattare i en kommun eller region. Tillsammans kan vi
bidra till ett 6kat fokus pa halsoframjande, férebyggande
och rehabiliterande insatser. Det tjinar vi alla pa!
LISE LIDBACK W//
Férbundsordférande an L

TACK!
Jag och forbundet vill rikta ett varmt tack till alla som
har bidragit till Neurorapporten 2021.

Féretradare fér vara féreningar och lansférbund
har bidragit till arbetet med att utforma den enkat
som arets rapport bygger pa. Tack for er vardefulla
aterkoppling!

Ocksa professionsféretradare med expertis inom
olika omraden har delgett oss sin kunskap i arbetet
med att utforma enkaten. Stort tack till er alla! Vi vill
sarskilt tacka Jan Lexell, professor i rehabiliterings-
medicin och Anne Wickstrém, medicine doktor och
fysioterapeut, som generdst har bidragit med sin
tid och kompetens ocksa senare under rapportens
framtagande.

Vivill aven tacka Svenska Logopedférbundets
ordférande Kerstin Wistrom med styrelse for ert
bidrag till rapporten och for ett gott samarbete.

Ett sista men sarskilt stort tack vill vi rikta till alla
vara medlemmar fér den ovérderliga information och
insikt som ni har bidragit med genom era utférliga
svar pa var enkdtundersdkning. Tack!
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Vi kampar for individuellt anpassad rehabilitering for personer med neurologisk diagnos.
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KAPITEL1

Om rehabilitering

Rehabilitering handlar om att aterskapa och bibehalla
férmagor. Férmagor gar att aterfa pa olika satt, exempelvis
genom traning eller kompenserande hjalpmedel.
Rehabilitering kan ocksa innebara hjalp att hantera och
leva med en diagnos. Insatserna kallas habilitering om den
enskilde har en medfédd skada eller diagnos. Habilitering
handlar om att utveckla och bibehalla férmagor.

Rehabiliteringsinsatser ges for att en person ska kunna
vara sa sjalvstandig, aktiv och delaktig i samhallet som
mojligt. For mesta maojliga livskvalitet.

Rehabilitering kan innebéra stod i att:

+ Trdna for att aterfa och bibehalla férmagor.
— Den enskilde kan tréna fysiska férmagor, men ocksa
psykiska', beteendeinriktade och kognitiva férmagor.

+ Kompensera for férlorade funktioner som inte gar att
trana upp igen.
— Den enskilde kan prova ut hjalpmedel och lara olika
strategier for att fortsatt kunna géra det hen 6nskar.

* Eliminera eller reducera hinder.
— Den enskilde kan till exempel fa bostadsanpassning
eller prova ut lakemedel som minskar vissa symtom.

De yrkesgrupper som arbetar med neurologisk
rehabilitering &r:

* arbetsterapeuter

+ dietister

« fysioterapeuter (eller sjukgymnaster)

* kuratorer

* logopeder

* lakare

* neuropsykologer

* psykologer

* sjukskoterskor
* uroterapeuter
* med flera.

Neuros definition av bra neurologisk rehabilitering och

vuxenhabilitering omfattar bland annat att:

- den pabérjas tidigt

- den ges utifran ett livslangt perspektiv och omfattar hela
livssituationen

+ den utgar fran en individuell rehabiliteringsplan som
uppréttas av patient och team och den planen f6ljs upp
och revideras vid behov

+ den &r kontinuerlig och omfattar aterkommande perioder
av sammanhangande rehabilitering for den som ari
behov av det.

VARDGIVARES SKYLDIGHETER

Sammanhéngande teamrehabilitering och upprattande
av individuella rehabiliteringsplaner ar forutsattningar for
bra neurologisk rehabilitering. Det finns stdd i nationella
riktlinjer och lagtext for att halso- och sjukvarden ska
erbjuda det till personer med neurologiska diagnoser.

Erbjuda sammanhadngande teamrehabilitering
Sammanhéangande teamrehabilitering innebar att
patienten far triffa ett team av flera personer med olika
vardyrken och kunskaper som kompletterar varandra.
Halso- och sjukvarden bér erbjuda sammanhéngande eller
sammanhallen teamrehabilitering till patienter med en
neurologisk diagnos.

Rehabiliteringen fér personer med neurologiska
diagnoser ar komplex. Det handlar inte bara om att trana upp
nagra enskilda muskler eller rérligheten i en led. Det handlar
om att kunna leva ett meningsfullt liv trots en funktionsned-
sattning, vilket kraver flera olika rehabiliteringsinsatser.

THar ingar hjalp att bearbeta tankar och kanslor. Den enskilde kan fa hjalp att bearbeta en kénsla av sorg, till exempel, i och

med en forandrad livssituation.
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Tillsammans med patienten har ett multiprofessionellt
team goda férutsattningar att géra en samlad bedémning
av patientens olika behov och se till personens hela
livssituation. | ett team far medlemmarna goda kunskaper
om varandras kompetenser och kan darfor involvera de
kollegor som behdvs utifran patientens behov. | ett team
kan medlemmarna ocksa samordna olika insatser, sa att
den koordineringen inte aldggs patienten.

Sammanhéngande teamrehabilitering kan ges:

+ inom dppenvéarden

+ paen rehabiliteringsanldggning dar patienten dvernattar
+ inneliggande pa sjukhus

* hemma hos patienten.

Sammanhangande teamrehabilitering ges i regel under
en tidsbegransad rehabiliteringsperiod, men vid kroniska
tillstand 4r behov av rehabilitering aterkommande.
Aterkommande rehabiliteringsperioder ar sarskilt viktigt
for personer vars diagnos innebar en successiv férsamring
av deras funktionsférmaga. Men alla neurologiska
diagnoser kan innebra nya hinder éver tid och dr nagot
patienter lever med hela livet. Darfor ar det viktigt att
varden erbjuder regelbunden och varaktig uppféljning
av patienten och dennes rehabiliteringsbehov och kan
erbjuda nya rehabiliteringsinsatser. Det behdver ocksa
finnas ett multiprofessionellt team som en kontinuerlig
resurs for patienten att vdnda sig till da behov uppstar.

Uppritta individuella rehabiliteringsplaner

En individuell rehabiliteringsplan ska upprattas i
samarbete med patienten. Det gérs med férdel under

en period av sammanhangande teamrehabilitering. |
Neurorapporten 2020 @ beskrev vi mer ingdende vad som
kannetecknar en bra individuell rehabiliteringsplan, liksom
anvandningen och uppfdéljningen av den. Den ska bidra

till en strukturerad och malstyrd rehabilitering. Rehabi-
literingsplanen kan vara fristaende eller en del av en mer
omfattande vardplan som i en samordnad individuell plan
(SIP) som berér flera huvudman.

Den individuella rehabiliteringsplanen ska dokumenteras
skriftligt och vara mojlig att aterkomma till, bade for
patienten och vardpersonal. Den &r viktig inte bara fér den
aktuella rehabiliteringsperioden under vilken den tas fram,
utan ocksa for att det ska finnas ett bra upplagg for tiden
efteréat och fér att varden bittre ska kunna félja upp den
enskildes rehabiliteringsbehov. Framtida uppféljningar
bér planeras in. Rehabiliteringsplanen bér ocksa innehalla
information om patientens fasta vardkontakt och var
patienten sjalv kan vanda sig vid behov. Planen ska kunna
anvandas fortsatt, underlatta nya bedémningar och
revideras nir sa behovs.

FORUTSATTNINGAR FOR
FUNKTIONSUPPEHALLANDE TRANING

Rehabilitering ska ge forutséttningar att bibehalla funktions-
férmagor och kontinuerligt genomféra funktionsuppehal-
lande tréning. Den som lever med neurologiska symtom kan
ha séarskilda behov fér att kunna géra det. | begreppet funk-
tionsuppehallande tréning finns ett gréansland mellan vad som
kan kallas regelbunden rehabilitering, anpassad friskvard
och egenvard. Den enskilde har naturligtvis ett ansvar fér

sin hilsa, men kan behdva och fa bra stdd av insatser inom
halso- och sjukvarden och kommunala friskvardssatsningar.

Vi vill understryka vikten av att personer med neurologisk
diagnos ges goda forutsattningar att regelbundet
genomféra funktionsuppehallande aktiviteter och tréning i
sin vardag. Bade regioner och kommuner kan och behéver i
Okad grad mojliggora for fler med funktionsnedséttning att
vara fysiskt aktiva. Inte minst kan man understodja ideella
initiativ och insatser for kontinuerlig, anpassad traning.

@ Neuro (2020b)
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KAPITEL 2

Sammanhangande teamrehabilitering

Att hilso- och sjukvarden bor erbjuda sammanhéngande
teamrehabilitering till patienter med en neurologisk
diagnos framgar av nationella riktlinjer och har hég
prioritet i dem. Det ar Socialstyrelsen som ansvarar for att
ta fram nationella riktlinjer fér vard vid olika diagnoser.
Riktlinjerna ar till for att végleda de som styr och leder
arbetet inom halso- och sjukvarden. Till den gruppen hor
politiker, tjansteméan och verksamhetschefer inom héalso-
och sjukvarden.

Det finns i dagslaget nationella riktlinjer for de
neurologiska diagnoserna multipel skleros (MS),
Parkinsons sjukdom, stroke och epilepsi. | alla de
riktlinjerna framkommer att hilso- och sjukvarden bér
erbjuda sammanhéingande eller sammanhallen teamrehabi-
litering till patienter med dessa neurologiska diagnoser och
paverkad funktionsférmaga.

Socialstyrelsen har tagit fram nationella riktlinjer endast
for ett antal kroniska diagnoser som berér relativt stora
patientgrupper. Det som star i de nationella riktlinjerna
vad galler neurologisk rehabilitering bér dock tillampas
fér langt manga fler neurologiska diagnoser som kan ge en
liknande, komplex symtombild ®.

"Fick traffa ett team som gjorde
en gemensam bedomning av
mig och mina behov.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

REGIONERNAS EGNA ANALYSER
Regioner gor i regel analyser av eventuella gap eller
skillnader mellan den vard som de erbjuder i nuldget och
den vard som rekommenderas i nationella riktlinjer. De
analyserna kallas gapanalyser. Socialstyrelsen brukar
initiera gapanalyser i samband med att myndigheten
publicerar remissversioner av nationella riktlinjer.
Gapanalyser ar ett viktigt verktyg vid implementeringen av
nationella riktlinjer och for att undersdka om de efterlevs.
Neuro har efterfragat regionernas senaste gapanalyser
avseende vard vid multipel skleros (MS), Parkinsons
sjukdom, stroke och epilepsi.

Blottlagger stora brister

Den absoluta merparten av de gapanalyser vi fatt ta del

av konstaterar stora brister inom den neurologiska reha-
biliteringen. Rehabiliteringen ar tydligt eftersatt, jamfort
med annan vard och behandling. Regionernas analyser
identifierar behov av férandringar i form av utdkade
resurser for att kunna anstalla fler inom de yrkesgrupper
som arbetar med neurologisk rehabilitering. | en del féreslas
en dversyn av resursférdelningen och vardens organisering.

Ar svara att jamfora

Hur regionernas analyser presenteras och deras detaljniva
varierar stort, vilket gor det svart att jAmféra olika regioner.
En del analyser ger endast en 6vergripande bild av en

hel sjukvardsregion, i vilka flera narliggande regioner
samverkar. Andra beskriver mer detaljerat hur det ser ut i
en eller flera enskilda regioner.
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Vi har tagit del av gapanalyser fran de flesta sjukvards-
regioner och flera enskilda regioner. Men gapanalyserna ar
inte alltid offentliga handlingar, utan internt arbetsmaterial
som inte lamnas ut av vissa regioner. Region Blekinge och
Region Kronoberg finns varken representerade genom
gemensamma analyser fér hela Sédra sjukvardsregionen,
som de tillhér, eller aterkom med nagra egna gapanalyser.
Det férsvarar jamférelser ytterligare.

Ger inte en nuldgesbild

Det har varit an mer problematiskt att forsoka
sammanstalla en nuldgesbild utifran regionernas egna
uppgifter och analyser. Det har visat sig att regionernas
senaste gapanalyser for vard vid neurologiska diagnoser

i regel ar flera ar gamla. Férutom enstaka undantag togs
analyserna fram i samband med att respektive riktlinjer
inférdes. Regionerna har sedan inte gjort nya gapanalyser
for att se om riktlinjerna foljs idag.

Behdver foljas upp

Vi menar att det ar hogst anmarkningsvart att regionerna
inte strukturerat har foljt upp de gapanalyser som de

en gang tagit fram, sarskilt da de visar pa stora brister.
Det tyder pa att man inom regionerna inte prioriterar
vardomradena och neurologisk rehabilitering tillrackligt
hogt. | och med de allvarliga brister och behov av
férandringar som framkommer ar det angelaget att
regionerna genomfér nya gapanalyser. Det maste ga att
se om forandringar har genomforts, med vilken effekt
och om forbattringar har skett. Inte minst ar det viktigt att
identifiera vad som kvarstar att atgarda.

Framover vore det ocksa énskvirt om fler regioner &n
idag kan redovisa egna gapanalyser och &r 6ppna med
hur det ser ut inom just deras region. Inte minst ur ett
demokratiskt perspektiv, da det dr pa regionniva som
medborgare kan utkréva ansvar.

En postnummerfraga

Gapanalyserna vittnar om att det ser olika ut i olika
regioner och att tillgangen till rehabiliteringsinsatser ar
ojamlik. Men vi har alltsa svart att jamféra mellan regioner
och skapa oss en dagsaktuell bild av om de erbjuder
sammanhangande teamrehabilitering enligt nationella
riktlinjer, utifran regionernas egna analyser. Vi vet dock
genom en rundfragning till regionerna att tillgangen till
olika typer av sammanhangande teamrehabilitering
varierar stort mellan regioner idag. En del regioner har idag
avtal med och kan remittera patienter till anlaggningar
som erbjuder inneliggande rehabilitering. Andra regioner,
exempelvis Region Vastmanland, har inga sadana avtal.
Det varierar ocksa huruvida patienter kan beviljas
behandlingar pa sddana anlaggningar polikliniskt och da
sjélva sta for resa och boende.

Vi vet ocksa att tillgangen till olika typer av
sammanhangande teamrehabilitering kan variera stort
ocksa inom regioner. Exempelvis framgar av Vastra
Gdtalandsregionens gapanalys fran 2016, avseende
rehabilitering vid MS och Parkinsons sjukdom, att det

Nagra korta utdrag ur regionernas gapanalyser
Rehabilitering ar eftersatt inom samtliga
férvaltningar. Med detta menas begréansad tillgang
framfor allt till specialiserad rehabilitering. (...)
otillracklig tillgang till sjukgymnast, arbetsterapeut,
kurator och neuropsykolog fér bedémning och
traning.

Region Skane om vard vid multipel skleros (MS) och
Parkinsons sjukdom (2017)

De storsta bristerna [géllande vard vid stroke] i sjuk-
vardsregionen finns inom strokerehabiliteringen.
[Regionerna eller davarande landsting] har uppgett
att de flesta av rekommendationerna rérande
rehabilitering saknas eller endast delvis kan erbjudas.
Det saknas kompetens. | stort sett behovs flerinom
alla kompetenser men bristen ar storst gallande
logopeder och neuropsykologer.

Uppsala-Orebro sjukvérdsregion om vérd

vid stroke (2017)

Inkluderar Region Uppsala, Region S6rmland, Region
Védrmland, Region Orebro Idn, Region Védstmanland,
Region Dalarna och Region Gévleborg.

Det saknas resurser inom alla vardnivaer fér att kunna
erbjuda rehabilitering som féljer riktlinjerna.
Viastra Gétalandsregionen om vard vid stroke (2017)

| dagslaget finns inget multiprofessionellt team pa
neurologmottagningen som kan erbjuda bedémning,
atgard och rehabilitering.

Region Norrbotten via Norra sjukvardsregionen om
vard vid epilepsi (2018)

Méjligheten att erbjuda en sammanhangande teamre-
habilitering enligt foreslagen definition och tidsperiod
(fran ett par veckor till ett par manader) dr begriansad
inom sjukvardsregionen. (...) sker i viss omfattning,
men inte organiserat i den form som rekommendatio-
nen avser.

Sydéstra sjukvardsregionen om vard vid multipel
skleros (MS) och Parkinsons sjukdom (2016)
Inkluderar Region Ostergétland, Region Jénk&pings
Ién och Region Kalmar ldn.

For att uppfylla malen kravs omfattande utékning av
logopedresurser i hela regionen.
Region Vasterbotten om vard vid stroke (2017)

® Socialstyrelsen (2016a); Socialstyrelsen (2018a);
Socialstyrelsen (2019).
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&r fa sjukhus inom regionen som kan erbjuda MS- och
parkinsonpatienter sammanhangande teamrehabilitering
inom éppenvarden. De sjukhus i Vastra Gétaland som inte
kan erbjuda sammanhangande teamrehabilitering inom
Sdppenvarden kan endast remittera patienter till externa
verksamheter for inneliggande teamrehabilitering, men i
alltfor otillracklig utstrackning, enligt samma analys fran
2016. Vi saknar uppgifter fran regionen om hur detta ser ut
idag, fem ar senare, da ingen ny gapanalys dr presenterad.

VARA MEDLEMMARS ERFARENHETER

Infér denna rapport genomforde vi en omfattande medlem-
sundersékning med fragor om rehabilitering. L4s mer om
undersdkningens genomfdrande i kapitel atta.

For fa ges sammanhingande teamrehabilitering
Sammanh&ngande teamrehabilitering erbjuds langt ifran
alla som ar i behov av det. Under hélften av de svarande i
var senaste medlemsundersdkning uppger att de nagon
gang har traffat ett team som tillsammans med dem
har gjort en bedémning av deras rehabiliteringsbehov.
Det &r lika fa, 45 procent, som sen ocksa har deltagit i
sammanh&ngande teamrehabilitering (se Diagram 1).
Majoriteten har alltsa inte deltagit i sammanhallen team-
rehabilitering. Bland dem som saknar erfarenhet ar det
over hélften, 53 procent, som vill delta i sammanhangande
teamrehabilitering. Inom den gruppen &r det ocksa en stor
andel, 29 procent, som &r osikra pa om de skulle vilja delta
i teamrehabilitering. Det kan férklaras av att manga inte fatt
tillrackligt med information om neurologisk rehabilitering
och hur de kan bli hjilpta av sddan. Liksom i vara tidigare
medlemsundersdkningar svarar endast en av tre att de fatt
tillrdckligt med information om rehabilitering fran halso-
och sjukvardspersonal.

“Svart att veta vad man kan fa hjalp
med. Har manga besvar av sjuk-
domen som paverkar min vardag
hemma och pa arbetsplatsen.”

R&st ur Neuros medlemsundersékning 2021

“Skulle garna se ett samverkande
team. (...) Har efterfragat detta men
det finns inte tillgdngligt pa mitt
sjukhus.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

"Jag har fatt vara min egen rehab-
koordinator vilket ar bedrovligt nar
man ar som sjukast.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

Bland dem som har deltagit i nagon typ av
sammanhingande teamrehabilitering beskriver manga
goda erfarenheter av sadana perioder. Erfarenheter som
starker dem och som de kan ha med sig flera ar senare.

"Det har varit valdigt givande for
mig att fa traffa och 4 hjalp av hela
rehabteamet.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

”Alskade att det fanns allt pa plats.
Psyke och kroppsligt.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

Vara medlemmars beréttelser styrker de forskningsresultat
som visar att sammanhé&ngande teamrehabilitering har god
effekt pa deltagarnas aktivitets- och delaktighetsniva och i
férlangningen deras livskvalitet.

Varierar beroende pa diagnos
Tillgangen till multiprofessionella team och teamrehabili-
tering ar olika for patienter med olika diagnoser. Att arbeta
i team &r ett relativt etablerat arbetssitt inom varden for
patienter med MS och ALS, men inte for patienter med
exempelvis polyneuropati. Vi har utifran tidigare medlems-
undersokningar kunnat konstatera att upplevelsen av
varden som sadan, inklusive rehabilitering, dr patagligt
mera positiv hos dem som har tillgang till multiprofessio-
nellt team &n dem som inte har det. Darfér behéver multi-
professionella team etableras for fler diagnoser ©.

| arets underdkning ser vi att endast 16 procent av de
svarande med polyneuropati har deltagit i samman-
héngande teamrehabilitering (se Diagram 1). Inom den

©@Neuro (2016); Neuro (2019).
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Diagram 1 Har du négon géng deltagit i [l Svarande med polyneuropati
sammanhangande teamrehabilitering? B Totalt
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20% 16%
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Kalla: Neuros medlemsundersékning 2021
Kommentar: Antal svarande ar 2 258 personer, varav svarande med polyneuropati ar 342 personer.
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Kalla: Neuros medlemsundersékning 2021
Kommentar: Antal svarande dr 1122 personer. Fragan stilldes bara till de som deltagit eller var osékra p& om de deltagit i
sammanhéngande teamrehabilitering.
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Neurologiska diagnoser ger manga olika symtom. Darfér behévs fler multiprofessionella rehabiliteringsteam.

lilla grupp som har det, har de flesta ocksa en annan
neurologisk diagnos, utéver polyneuropati. Bland de
svarande med polyneuropati som saknar erfarenhet av
sammanhangande teamrehabilitering dnskar majoriteten,
61 procent, delta i sddan. Ytterligare 26 procent &r osakra.

Fler behéver aterkommande perioder

En neurologisk diagnos innebdr livslanga konsekvenser
och ofta en successiv férsdmring. Darfér &r manga av
vara medlemmar i behov av kontinuerlig uppféljning,
nya beddmningar och aterkommande perioder

av sammanhangande teamrehabilitering. Det ar

dock en betydande andel avdem som har deltagit i
sammanhangande teamrehabilitering, 45 procent, som
uppger att de inte beviljas aterkommande perioder som
motsvarar deras behov (se Diagram 2).

Sammantaget ar det 6ver 40 procent av de svarande som
antingen aldrig har deltagit i sammanhéangande teamreha-
bilitering men vill det, eller som inte beviljas &terkommande
perioder som motsvarar deras behov. Darutéver dr manga
alltsa osdkra pa om det &r just sammanh&ngande teamre-
habilitering de ari behov av.

Det ar inte alltid den enskilde ar i behov av att tréffa flera
professioner under en sammanhangande rehabiliteringspe-
riod. Det ar vanligast bland de svarande att behdva mer stéd
av en fysioterapeut 4n halso- och sjukvarden kan erbjuda.
N&rmare tva av tre svarande &r i behov av att traffaen
fysioterapeut mer aterkommande &n de ges méjlighet till.

Fysioterapeuten hjélper ofta den enskilde med
halsoframjande och funktionsuppehallande évningar
som behdver utféras kontinuerligt for att forbattra och
uppratthalla fysiska férmagor pa lang sikt. For att fa

Narmare

aVv

far inte alls eller tillrickligt stéd
av en fysioterapeut

till regelbunden traning kan flera forutsattningar vara
nddvéandiga, daribland att dvningarna utvarderas och
varieras emellanat. Det kravs att terapeuten har kunskap
om neurologiska funktionshinder och kan bista med
tekniker som hjélper den enskilde att komma upp i puls
och tréna pa ett satt som inte onédigt férsamrar dennes
symtom en tid efterat. | kapitel 5, Lirdomar fran en rehabi-
literingsstudie, aterkommer vi till behovet av att fa std av
just en fysioterapeut under aterkommande perioder.

Behov av teamrehabilitering inom éppenvarden

En stor andel svarande, 28 procent, uppger att de
behdver men inte far ssmmanhingande teamrehabili-
tering inom &ppenvarden. Det férutsitter att det finns
ett rehabiliteringsteam i patientens nirhet. Ett sadant
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multiprofessionellt team behdver ocksa finnas som en
kontinuerlig resurs for patienten att vanda sig till da behov
uppstar. Tillgangen till ett multiprofessionellt team pa den
ordinarie mottagningen framjar tillgénglighet, kontinuitet
och strukturerad uppfoljning.

Teamrehabilitering inom dppenvarden kan underlitta
mojligheten att individanpassa en rehabiliteringsperiods
innehall, Iangd och intensitet. Det kan erbjudas underen
langre men inte lika intensiv period, exempelvis for dem
som inte ar fortjanta av att delta flera dagar i rad och dar
en eller flera terapiformer tjanar pa en langre process i
kombination med vardagsliv. For en del svarande ar det
ocksa avgérande att ha méjlighet att bo kvar hemma, till
exempel fér ensamstaende foréldrar.

Behov av inneliggande rehabilitering

Manga av vara medlemmar &dr dock i behov av inneliggande
rehabilitering. Totalt svarar 32 procent att de &r i behov av
men nekas sadan rehabilitering, antingen pa en anlaggning
i Sverige och/eller i ett varmare klimat.

Inneliggande rehabilitering kan innebéra stora fordelar,
till exempel fér personer med svara fysiska symtom som
ocksa lider av hjarntrétthet. Funktionshindren kan medféra
att varje moment, s som att resa och kla pa sig ytterklader,
innebér en stor pafrestning. Det 4r ocksa mentalt krdvande
att lara sig nya saker. Nervsystemet har sina begransningar.
D4 &r det vardefullt att vistas pa ett och samma stélle och
lagga all energi och fokus pa rehabiliteringen. Deltagaren
kan koncentrera sig battre pa sig sjélv och sitt maende
under rehabiliteringsperioden.

Ytterligare en fordel med inneliggande rehabilitering ar
att det mojliggdr mer umgange med andra deltagare, vilket

fér manga férbattrar den psykiska halsan. Att traffa andra

i liknande situation, utbyta tankar och erfarenheter och
kunna blotta sddant man annars haller inom sig innebar
lattnader och majlighet att battre kunna hantera sin
sjukdom eller skada. Fler far ut mer av just klimatrehabilite-
ring da varme kan minska stelhet och smarta och underlatta
deras deltagande. Sammantaget innebar mojligheten att

bo kvar att manga kan tillgodogéra sig rehabiliteringen
béattre. Det ger deltagarna mycket i form av férnyad kraft
och motivation.

Mojligheten att fa rehabiliteringsinsatser i form av
mer intensiv rehabiliteringstraning under perioder av
bortavistelse varierar kraftigt i landet. Flertalet regioner har
ocksa skurit ner pa den behandlingsformen, vilket drabbar
manga av vara medlemmar mycket negativt. Alternativet att
fa behandling polikliniskt och sjélv sta fér omkostnaderna
resa, mat och boende har ocksa begrinsats pa manga
hall. Utvecklingen dr olycklig. Flera medlemmar beskriver
hur de under sddana perioder blir starkta bade fysiskt och
psykiskt fér en lang tid framéver. De far bra hjalp att ga
igenom och underhalla kroppsliga funktioner och de far
med sig personliga traningstips och kunskap som de kan
fortsatta arbeta utifran hemma. Efterat 4r de uthalligare,
mer sjalvstandiga och aktiva i sin vardag. Det kan vara
avgorande for att till exempel orka arbeta.

Investeringar i neurologisk rehabilitering minskar sjuktal
och vardbehov. Det borde vara lika sjélvklart att erbjuda
rehabilitering som lakemedel. Fér manga ar det den enda
behandlingen som har effekt. Det kan inte som nu bero pa
var i landet man bor, eller vilken diagnos man har,om man
far tillgang till sammanhingande teamrehabilitering och
aterkommande rehabiliteringsperioder vid behov.
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KAPITEL 3

Individuella rehabiliteringsplaner

Endast 10 procent av de svarande i var medlemsundersok-

ning har en rehabiliteringsplan som &r aktuell f6r dem idag.

Samtidigt tror en majoritet avdem som inte har det, cirka

60 procent, att de skulle vara hjélpta av att ha en plan idag.

Ytterligare 30 procent dr osdkra pa om de vore det.

Endast

aVv

har en aktuell rehabiliteringsplan

“Planen ar en farskvara och be-
hover foljas upp kontinuerligt med
hjalp av lakare och neuroteam.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

Andelen svarande med en aktuell rehabiliteringsplan ar
anmarkningsvért Iag. Utifran vara tidigare medlemsun-
dersokningar har vi sett att andelen svarande som haren
individuell rehabiliteringsplan har 6kat nagot under aren,
men nu ser den trenden ut att brytas. Méjligen paverkar
det att vi lagt till ordet "aktuell”. Vi vill med det fértydliga
att en bra individuell rehabiliteringsplan ska innehalla
och fungera som ett stdd for den enskilde ocksa efter en
tidsbegrénsad rehabiliteringsperiod. Stédet kan vara en
fortsatt planering av funktionsuppehallande traning. En
planering som behover foljas upp och revideras vid behov.
Det 4r fler svarande som nadgon gang har fatt en
individuell rehabiliteringsplan, 33 procent. Det visar att
de flesta planer inte foljs inte upp och blir till det stod
och uppdaterade, levande dokument de skulle kunna
vara for att stédja den enskilde i ett livslangt perspektiv.
Personer med kroniska, neurologiska diagnos &r i behov
av nya rehabiliteringsinsatser livet ut. Bade statistiken och
medlemmars fritextsvar visar att rehabiliteringsplaner och
rehabiliteringsbehov maste féljas upp i mycket hégre grad
an vad som gors idag.

“Har fatt en plan vid nagra tillfallen,
men ingen uppfoljning att tala om.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021
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"Jag tycker att det ar dalig upp-
foljning pa rehabplanen efter man
fatt rehab pa anlaggning (...) rinner
utisanden om inte jag hela tiden
ar den som driver projektet. Detta
ar mycket energikravande nar man
ar sjuk och aven ska jobba.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

"Jag onskar att jag fick en
rehabiliteringsplan dar nagon
tillsammans med mig ansvarar for
att utvardera och uppdaterar den
och ocksa foljer upp den med
jamna mellanrum.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

”Skulle vilja ha en rehabplan
som foljde mig kontinuerligt. De
planer jag har haft har upprattats
i samband med en rehabperiod.”

R&st ur Neuros medlemsundersékning 2021
Nar rehabiliteringsplaner anvands och f6ljs upp fungerar
de valdigt bra. Det vittnar andra medlemmar om. Flera av
dem lyfter att de har tillgang till ett multiprofessionellt team

pa sin ordinarie mottagning. Det framjar tillganglighet,
kontinuitet och en strukturerad uppfoljning.

“Utmarkt rehabiliteringsplan

vid vistelse pa Irehabiliterings-
anlaggning|. Uppfoljning via team
pa sjukhuset och lokalt. Dessa
erfarenheter har jag med mig nu
flera ar senare.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

"Har goda erfarenheter av mitt
team som lagt upp och foljer min
individuella rehab. Planen har
vid flertalet ganger justerats efter
mina behov och utbudet pa
tillganglig rehab.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

"Jag far stod regelbundet med
uppfoljning av traning samt med
dokumentation av kroppsliga
forandringar. (...) Den plan vi har
foljer vi upp regelbundet.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

Vara medlemmars vitt skilda erfarenheter visar att tillgangen
till neurologisk rehabilitering &r ojamlik och brister pa manga
hall. Sammanfattningsvis kan vi 4n en gang konstatera att
allt fér fa har en individuell rehabiliteringsplan. Vi ser ocksa
att rehabiliteringsplaner och rehabiliteringsbehov maste
féljas upp i hdgre utstrackning dn vad som gors idag. Manga
av vara medlemmar &r i behov av varaktig uppféljning
liksom nya bedémningar och insatser, livet ut.
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KAPITEL 4

Funktionsuppehallande traning

Regelbunden fysisk aktivitet och traning ar viktigt fér oss
alla, oavsett om vi har en neurologisk diagnos eller inte. Det
framjar hilsa och vialmaende och férebygger sjukdomar.
For personer med en neurologisk diagnos ar det dessutom
ofta extra viktigt att trana regelbundet for att bevara
funktioner och férebygga férsamring. Manga ganger kravs
dock séarskilda forutsattningar for att personer med en
neurologisk diagnos ska kunna vara fysiskt aktiva och
tréana till vardags.

Publikationen FYSS &r hilso- och sjukvardens
kunskapsstod vid rekommendation och forskrivning av
fysisk aktivitet i sjukdomsférebyggande och behandlande
syfte. | den star att kunskapen om betydelsen av fysisk
aktivitet for personer med fysiska funktionsnedsatt-
ningar 8kat kraftigt de senaste aren. Fortfarande &r dock
personer med fysiska funktionsnedsattningar mindre
fysiskt aktiva dn andra @. Det &r ett problem, da det innebér
hélsoférluster och samhéllskostnader. Flera faktorer bidrar
till det, men de gar att paverka.

| FYSS beskrivs ett antal yttre faktorer som forskning
visar underlattar respektive hindrar fysisk aktivitet for
personer med fysisk funktionsnedsattning.

”(...) darefter lamnas man till att
klara sig pa egen hand vilket inte
alltid fungerar.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

Det har underlattar fysisk aktivitet:

* kunskap om hur och var man kan vara fysiskt aktiv
+ tillgangliga lokaler

* anpassad utrustning

* tydliga program

* utbildad personal som leder programmen

+ att aktiviteten innebar social stimulans.

Det har hindrar fysisk aktivitet:
+ attdet innebar héga kostnader
* brist pa transporter ©.

| FYSS star vidare att den enskildes personliga upplevelser
kan utgéra hinder och darfér ocksa &r viktiga att ta i
beaktande nar hilso- och sjukvardspersonal ger rad och
stod for att framja fysisk aktivitet. Symtom kopplade till
den enskildes diagnos, sa som trétthet och smérta, kan
behdva dverkommas. Aven brist pa motivation, en nedsatt
sjalvkansla och radsla att gora fel &r vanliga hindrande
personfaktorer hos personer med funktionsnedséttning .
Det ar mycket viktigt att personer med neurologisk
diagnos bade far stéd att komma i gang med funktionsuppe-
hallande traning och ges férutsattningar och stimuleras
att fortsatta trana. De individer som deltar i tidsbegrénsad
rehabilitering maste fa bra och individanpassat stod i
planeringen av fortsatt funktionsuppehallande traning,
efter den aktuella rehabiliteringsperioden. Men hélso- och
sjukvardspersonal kan inte rekommendera och hinvisa till
traningsanlaggningar, stod och aktiviteter som inte finns.
Rehabiliteringsverksamheter har ofta svarigheter att
slussa vidare patienter till trining utanfér varden efter
en rehabiliteringsperiod. Region Ostergétland tar upp
problematiken i en behovsanalys géllande strokedrabbade
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Funktionsuppehallande tréning kraver tillgangliga och anpassade lokaler, med anpassade tréningsredskap.

fran 2017. Regionen beskriver att det beror pa att det
saknas gym eller andra traningsanlaggningar inom rimligt
avstand fran den enskildes hem som dr anpassade fér
personer med neurologisk diagnos ©. Vad géller anpassade
anlaggningar kravs dels fysiskt tillgangliga lokaler och
anpassad utrustning, exempelvis om du sitter i rullstol. Dels
behdver manga av Neuros medlemmar ocksa en lugn och
trygg miljo, vilket fa vanliga gym erbjuder. Personer som
lider av till exempel hjarntrétthet har ofta svart att hantera
allt for stimmiga miljGer.

Bristande forutsattningar att utféra funktionsuppe-
hallande traning leder till att manga patienter tappar
de fardigheter de lart sig inom varden, visar Region
Ostergotlands behovsanalys. M&nga vittnar om att det &r
omdjligt for patienterna att uppratthalla den traning de
I&rt sig inom sjukvarden om det inte finns andra aktérer
fran vilka de kan fa stéd, med inriktning pa friskvard. Det
innebar en samhallsekonomisk férlust och gor att manga
fler &n som skulle vara nédvandigt behdver komma tillbaka
till rehabiliteringen upprepade ganger ™.

Mojligheterna till funktionsuppehallande tréning for
personer med en neurologisk diagnos ser vi varierar mellan,
men ocksd inom regioner. | Region Ostergétland finns,
enligt regionens behovsanalys fran 2017, skillnader mellan
regionens tre lansdelar. En del rehabiliteringsverksamhe-
ter sdljer traningskort till reducerat pris och mojliggor for
patienterna att trana i regionens lokaler, men inte alla. Det
ar ett satt att komma till bukt med problemet att tranings-
méjligheterna for utskrivna patienter ar sa begransade @,
Men utbudet &r alltsa ojamlikt och det finns fler exempel pa
att alla inte ges samma mdjligheter.

Nar vi jamfér mellan regioner ser vi att vara medlemmar
i Region Uppsala rapporterar att de har samre

"Nar jag bodde i en storre stad
fick jag tillsammans med andra
personer med neurologiska besvar
hjalp i form av vattengympa,
gymtraning och gymnastik. Detta
gick pa hogkostnadskortet. Nu nar
jag bor i ett mindre samhalle far
jag ingen hjalp (...).”

R&st ur Neuros medlemsundersékning 2021

férutsattningar att tréna eller géra évningar kontinuerligt
an medlemmar i évriga regioner. Endast 17 procent av de
svarande i Uppsala uppgav att de har de férutsattningar
de behover fér funktionsuppehéllande tréning. | snitt ser
det alltsa béattre ut, d&ven om andelen fortfarande r lag:
28 procent av samtliga svarande uppger att de har de
férutsattningar de behéver.

@ Lexell (2016)
©Lexell (2016)
@ Lexell (2016)
® Region Ostergétland (2017)
™ Region Ostergétland (2017)
®Region Ostergdtland (2017)
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Region Uppsala ar ett intressant exempel. Har ser vi
liknande brister som i &vriga regioner vad galler framfor
allt instruktioner och uppféljning, vilka vi aterkommer
till. Men det blir ocksa tydligt att en stdrre andel av de
svarande i Region Uppsala upplever att de saknar tillgang
till bassang, liksom anpassade och tillgangliga lokaler med
traningsredskap och majlighet till stéd och handledning
av kunnig personal (se Tabell 1). Var lokalférening Neuro
Uppsala-Knivsta har pa senare ar tagit initiativ till egna
grupptraningar och hyrt in utbildad personal, men har inte
fatt stéd vad géller lamplig lokal fran Uppsala kommun.

Endast

8%

har de forutsattningar de behover for
funktionsuppehallande tréning

Samtidigt har det inom Region Uppsala funnits exempel
pa fruktbart samarbete mellan var lokalférening Neuro
Enk&ping-Habo och Enkdping kommun. Kommunen
upplat da ett gym anpassat for funktionsnedsatta. Det
bemannades av en sjukgymnast och en hélsovéagledare
tillika personlig tranare ett antal tider i veckan. Samarbetet
skedde i projektform ar 2018—2020 inom projektet
Anpassad friskvard tillsammans med Friskis och Svettis och
med ekonomiskt stéd fran Arvsfonden. Verksamheten var
mycket uppskattad, men idag lever den tyvarr inte vidare.
Neurofdretradare har dock fortsatt ett samarbete med
Friskis och Svettis i kommunen, som nyligen byggt ut och
tillganglighetsanpassat sina lokaler. Friskis och Svettis har
ocksa kdpt in bland annat handcyklar och stakmaskiner
som fungerar for personer i rullstol. Nar denna rapport
fardigstalls ges Neuro Rehab C-lan mdjlighet att lana Friskis
och Svettis lokal for att spela in ett antal traningsfilmer
anpassade for funktionsnedsatta. [dén féddes under
radande pandemi.

Vi ser att flera aktorer, men framfor allt regioner och
kommuner, kan och i 6kad grad behdver maéjliggora for
fler med neurologisk diagnos att vara fysiskt aktiva i sin
vardag. Sjukvard kostar samhallet stora summor varje ar
och det &r béttre att i stillet satsa en del av de pengarna pa
rehabilitering och férebyggande friskvard.

Tabell 1
Andel som uppgett att de saknar respektive forutsattning for _
att trdna eller gora 6vningar kontinuerligt. | Region Uppsala L'fgg;g{‘a Totalt
respektive totalt. (%) (%)
Saknar uppféljning av kunnig personal 40 37
Saknar individuellt anpassade instruktioner 40 34
Saknar kunskap om roliga traningsformer 34 30
Saknar tillganglig bassang 44 27
Saknar handledd, anpassad grupptraning 31 24
Saknar personal som kan stédja, pa plats 28 21
Saknar anpassade tréaningsredskap 27 18
Saknar tillgangliga och anpassade lokaler 29 15
Saknar stéd fran assistent eller hemtjanst
Saknar fungerande transport 7
Saknar annat 3
Kélla: Neuros medlemsundersdkning 2021. n=98 N =2 148

Kommentar: Flera alternativ kunde markeras.
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BEHOVS INSTRUKTIONER OCH UPPFOLINING

Var medlemsundersdkning visar alltsa att manga av vara
medlemmar saknar forutsattningar att genomféra vningar
och traningsprogram till vardags. Flest, dver en tredjedel
av de svarande, anger att de saknar uppféljning av kunnig
hélso- och sjukvardspersonal. Ungefar lika manga saknar
individuellt anpassade instruktioner (se Tabell 1).

"Behover rad om hur jag ska trana
och uppfoljning / utvardering”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

"Jag tycker det ar bra att trana
hemma men det behovs
uppfoljning”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

Har blir det aterigen véldigt tydligt att tillgangen till
rehabilitering &r ojamlik. En del av vara medlemmar har
regelbundet kontakt med vardpersonal som hjélper dem
att lagga upp ett individuellt traningsprogram, liksom att
utvérdera och justera det. De rapporterar ocksa att de &r
ndjda med det stdd de far. Fler behdver ges méjlighet till
den typen av uppfdljning.

"Har regelbundet kontakt med
fysioterapeut som foljer upp hur
traningen har gatt och gor ett nytt
individuellt traningsprogram varje
gang vi traffas.”

R&st ur Neuros medlemsundersékning 2021

Vad géller instruktioner &r det ofta viktigt att fa rad fran
exempelvis en fysioterapeut med sdrskild kunskap inom
neurologi. Manga regioner har dock skurit ner pa den hog-
specialiserade rehabiliteringen, vilket innebér att farre far
traffa terapeuter med specifik kunskap om deras diagnos

och neurologiska symtom. | stéllet hanvisas till primarvarden,

som idag inte alltid har tillracklig kompetens och resurser.

VINSTER MED SOCIALT UTBYTE

"For mig ar det den sociala biten
som ar viktig — och traningen,
sd klart.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

Runt en tredjedel av de som svarat pa var medlemsun-
dersokning uppger att de saknar kunskap om roliga
traningsformer som passar dem. Det skulle kunna vara
basket for rullstolsburna eller anpassad gruppgymnastik.
Andra medlemmars svar, liksom forskning, visar att
mojligheten att trana i grupp tillsammans med andra gor att
manga har roligare och lattare att fortsatta med den fysiska
aktiviteten. Det sociala utbytet ger ofta en extra halsovinst
genom att ytterligare forbattra den mentala hélsan.

2

tt trana med MS-gruppen ar
mycket vardefullt och roligt. Har
finns ett socialt inslag ocksa som
ar viktigt. Har fatt nya vanner.”

R&st ur Neuros medlemsundersdkning 2021

Det &r alltsa positivt med traningsformer som erbjuder
nagon form av gemenskap. Grupptréningsalternativ kan
erbjudas inom hélso- och sjukvarden. For att framja
tréning i ett socialt sammanhang kan ocksa regioner och
kommuner understddja anpassade friskvardsaktiviteter
anordnade av andra aktorer, s som Neuros féreningar och
lansférbund. Till exempel genom att erbjuda tillgangliga
traningslokaler och bassanger.

Att kunna tréna i ett socialt sammanhang stirker mangas
lust och motivation.

Kapitel 4 — Funktionsuppehallande traning 21



FYSISK AKTIVITET PA RECEPT

Att skriva ut fysisk aktivitet pa recept (FaR) &r ett satt for
hélso- och sjukvardspersonal att vagleda patienter ut i
friskvarden. | metoden ingar:

+ radgivande samtal

+ att forskrivaren grundar sig pa evidens sammanfattad i
FYSS

- att en ordination utférs pa sirskild receptblankett

* att patienten utfor den fysiska aktiviteten utanfor halso-
och sjukvarden

* att uppfoéljning och utvardering av ordinationen sker
inom halso- och sjukvarden.

-~

Forskrivaren och den enskilde diskuterar den enskildes
férutsattningar och mojligheter till fysisk aktivitet.
Utifran denna diskussion behdver sedan férskrivaren
kunna ge den enskilde stdd till att hitta mojlig miljo
for aktivitet eller organiserad aktivitet som passar
personen. Manga personer behéver traningsanlaggningar
med god tillganglighet och viss anpassning, stéd och
anpassade aktiviteter. Forskrivaren kan behéva ha god
lokalkdnnedom eller ta hjilp av nagon sammanstélining av
friskvardsutbudet.

Region Stockholm har ett system med en digital katalog
over aktivitetsarrangorer vilka de har certifierat. Vid dem
finns diplomerade sa kallade FaR-ledare. Vissa arrangérer

Rullstolsdans &r ett exempel pa handledd, anpassad grupptréning.
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Diagram 3

Tror du att du skulle ha nytta
av att fa fysisk aktivitet pa recept?

50

40%

40

30

20

0!

B Ja
B Nej

Vet inte

Kalla: Neuros medlemsundersékning 2021

34%

27%

Kommentar: Antal svarande dr 1904 personer. Fragan stélldes bara till de som inte fatt fysisk aktivitet pa recept.

anordnar aktiviteter sarskilt anpassade for personer med
en funktionsnedsattning. Regionen arbetar idag for att
utbudet av aktiviteter ska 6ka, inte minst de riktade till
personer med funktionsnedséattning. Utbudet &r inte till-
fredsstéllande. Det pagar ocksa ett arbete for att fler inom
h&lso- och sjukvarden ska anvénda sig av metoden att
férskriva fysisk aktivitet pa recept.

— Personer med funktionsnedsattning och kronisk
sjukdom ar hogt prioriterade i detta arbete, forklarar
Cecilia Berg. Hon ar sjukgymnast i grunden och
arbetar som vardutvecklingsledare och koordinator fér
kunskapsteam FaR pa Akademiskt primarvardscentrum,
tillhérande Region Stockholm.

Cecilia berattar att de nyligen har borjat certifiera och
utbilda patientforeningar och liknande organisationer att
bli aktivitetsarrangorer. Till exempel Afasiféreningen. De
avser aven erbjuda en fortbildning till befintliga FaR-ledare
som ska handla just om funktionsnedsattning.

— Vi planerar ocksa fér en riktad utbildning till halso-
och sjukvardspersonal som arbetar i neuroteam inom
primarvarden for att 6ka férskrivningarna och ge dem
mojlighet att lara sig vilket bra verktyg FaR kan vara for de
patienter de moter, berattar Cecilia. Om fler forskriver FaR
och efterfragar exempelvis aktiviteter anpassade fér personer

med neurologisk diagnos brukar antalet aktivitetsarrangorer
inom det omradet 6ka. Och 6kar utbudet av aktiviteter brukar
antalet férskrivningar dka, det gar at bada hall.

Cecilia betonar att just uppfoljningen av fysisk aktivitet
pa recept ar viktig och att manga patienter behéver mer 4n
en uppféljning inom hilso- och sjukvarden. Uppféljningen
motiverar den enskilde att komma i gang och fortsitta med
sin fysiska aktivitet. Den gér ocksa att man kan utvirdera
effekten med olika tester, se sa att det ar ratt dos aktivitet
som forskrivits och justera exempelvis ett traningsprogram.
Ordinerad mangd fysisk aktivitet kan med férdel 6kas
pa gradvis. Uppféljningen kan till exempel ske med en
fysioterapeut en gang i halvaret under flera ars tid.

— Fysisk aktivitet pa recept erséatter inte neurologisk
rehabilitering, understryker Cecilia. FaR kan daremot
stddja personer till att fortsatta vara fysiskt aktiv efter
en rehabiliteringsperiod, mellan rehabiliteringsperioder
eller som ett komplement till rehabilitering for att fa till
hélsoframjande fysisk aktivitet i vardagen.

| var medlemsundersékning svarar 15 procent att de fatt
fysisk aktivitet pa recept. Bland den dverviagande majoritet
som inte har det &r det manga som tror att de skulle ha
nytta av att fa det (se Diagram 3).
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KAPITEL 5

Lardomar fran en rehabiliteringsstudie

Anne Wickstrom ar verksam fysioterapeut och forskare
vid Universitetssjukhuset i Linképing. Hon erhéll 2017
Neurofondens stora forskningsbidrag for att studera
effekten av hogintensiv konditionstréning i intervaller for
personer med multipel skleros (MS). Nar den har rapporten
skrivs, tidig var 2021, arbetar Anne med flera med att
sammanstilla och presentera resultaten av de tre ar
studien pagatt hittills.

Studien aren del i projektet Halsa och livskraft.
Projektet drivs av Stiftelsen Valjeviken i samarbete med
fyra av Neuros lansférbund och med stod av Arvsfonden.
Projektet syftar till att skapa och utveckla metoder for
en sammanhallen rehabilitering for personer med MSi
yrkesverksam alder, som i sin tur syftar till att férbattra
personernas hilsa och livskraft. De sammanhalina
perioderna kombineras med egenvardstraning pa
hemorten. Samtliga deltagare f6ljs under en period av
tva ar. Resultaten vantas visa tydliga halsoeffekter for
deltagarna pa gruppniva och hilsoekonomiska vinster.
Deltagarna har markant 6kat sin kondition och upplever ett
férbattrat allmdnmaende.

En férbattrad kondition har manga generella halsovinster.
Och effekten det har pa kroppstemperaturen, som halls pa
normal niva en langre tid vid anstrangning, ar positivt for
ledningshastigheten i nervsystemet. Det ar sarskilt bra for
personer med en neurologisk diagnos sa som MS.

- Traningen ger flera positiva resultat. Du far férbattrad
ork och minskade symtom vilket hojer livskvaliteten och
darmed ocksa lusten. Det blir en positiv spiral dar det
ena ger det andra, kommenterar Roger Lindahl, Neuros
koordinator for forskning och rehabilitering.

Resultat och metodmaterial fran projektet fardigstélls
under 2021 och kan sedan anvandas och presenteras for
sjukvardspolitiker fér att motivera dem att standardisera
den utarbetade formen fér sammanhallen rehabilitering.

TRE FRAMGANGSFAKTORER
Det gar att sammanfatta det som att rehabiliterings-
modellen i projektet har tre framgangsfaktorer:

- Aterkommande rehabiliteringsperioder
| projektet arbetar man utifran en modell med arligt
aterkommande perioder av sammanhallen rehabilitering.
Under en sammanhallen rehabiliteringsperiod tréffar
deltagaren en fysioterapeut med god kunskap om just
MS intensivt under nagra veckor. Fysioterapeuten
gor en beddmning av deltagarens férutsattningar
och provar tillsammans med densamme ut ett
fungerande traningsprogram och planerar ett upplagg
fér egentraning, som pagar mellan rehabiliterings-
perioderna. Deltagarna far alltsa stdd att i detalj planera
hur de ska genomfoéra traningen nar de kommer hem.

- Du kan inte trdna samma program fr att uppratthalla
din férmaga tre ganger i veckan hur linge som helst utan
att tappa motivation, forklarar Anne.

— Jamfor bara med elitidrottare och som har sina tréanings-
lager. Du behdver stimulans och variation. Perioderna
bidrar till en nytdndning. Du far en ny bedémning och nya
instruktioner utifran din férmaga och dina behov.
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Anpassade traningsredskap mojliggor for fler att trdna sin kondition.

For traningsmetoden som anvands i projektet,
hogintensiv konditionstraning i intervaller, ar det
avgorande att fysioterapeuten har goda kunskaper om
bade sjukdomen och traningsmetoden. Det behdvs
dels for att kunna bistd med tekniker som hjélper
deltagaren att komma upp i puls under intervallerna
och justera intensiteten sa att uttréttningssymtom och
mjolksyrenivaer inte paverkar utférandet. Dels fér att
utforma den efterféljande vilan for att nervsystemet ska
aterhdmta sig. Det krdver specialistkompetens.

— Under rehabiliteringsperioderna har deltagarna
dvernattat pa rehabiliteringsanldggningen, berdttar Anne
vidare. — For vissa ar det narmast en férutséttning for

att ha méjlighet att tillgodogéra sig all ny kunskap och
kunna fokusera pa tréningen. Fér manga fler &r det en
stor férdel.

* Kontinuerligt stod
Under den majoritet av tiden som deltagarna tréanar
pa egen hand féljs de upp kontinuerligt och stéttats
pa distans av den fysioterapeut som hjélpt dem lagga
upp deras traningsprogram. Fysioterapeuten foljer
deltagarnas utveckling bland annat genom pulsmétare
som registrerar data digitalt. Planen ar att inforliva
nya tankar om och |6sningar fér stod efter en rehabi-
literingsperiod i den nya modellen fér sammanhallen
rehabilitering.

— Uppfdljning och fortsatt stottning &r jatteviktigt,
sarskilt i borjan efter en rehabiliteringsperiod, menar

Anne. — Dérefter kan stodet glesas ut, men bor fortsatta
kontinuerligt. Beteendeférandring tar tid och alla
kommer in i svackor. Det blir en hallbar livsstilsférand-
ring ndr deltagaren marker att hen mar bra av traningen
och den ger endorfiner som bidrar till ett valbefinnande
efterat.

* Flexibla traningsmajligheter
Deltagarna kan kombinera egentrining pa gym med
traning hemmavid for att fa livspusslet att ga ihop. For att
komma upp tillrackligt i puls behdver deltagarna anvanda
muskelgrupper som inte 4r sa paverkade av deras funk-
tionsnedsé&ttning. Flera har behdvt fa hem ett anpassat
traningsredskap som mojliggér sadan traning.

— Deltagarna &r i arbetsfér alder och flera har familj,
forklarar Anne. — De behover flexibla traningsmojligheter
som gar att kombinera med yrkesliv, studier, familjeliv
med mera. De behdver kunna tridna pa tider som passar
dem och fa till Idsningar som &r hallbara i Idngden. Det
kan krava ett anpassat traningsredskap hemma.

Anne tillagger att det darutdver ar viktigt att deltagarnas
lakare involveras. En neurolog maste sdkerstélla att
deltagandet inte innebar en halsorisk, vilket ar fallet om
patienten har pagaende MS-inflammation eller pagaende
MS-skov. Har patienten hilsorelaterade sjuktillstand,
sasom hégt blodtryck, dr det en férdel att ordinarie
vardkontakt vid vard- eller hilsocentral féljer upp
deltagaren. Traningseffekterna kan innebéra att blod-
trycksmedicinering kan behdva justeras eller trappas ut.
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KAPITEL 6

Effekter av coronapandemin

Neuro genomférde en enkdtundersékning om
coronapandemins effekter fér vara medlemmar 2020,
bland annat avseende rehabilitering. Narmare 3 000
medlemmar delade med sig av sina erfarenheter.
Resultaten finns ocksa sammanfattade i en egen
rapport 9,

Av de svarande som hade nagon form av rehabilitering
eller egen traning inplanerad svarar éver 80 procent att
deras rehabilitering eller traning inte blev av, som en f6ljd
av pandemin (se Diagram 4). | dver 60 procent av fallen
uppger svarande att beslutet att stélla in rehabiliteringen
fattades av nagon annan dn dem sjilva.

Vart att notera dr ocksa att &ver hilften av de svarande
inte hade nagon rehabilitering eller egen traning
inplanerad under de férsta manaderna av pandemin. Det &r
bekymmersamti sig.

Manga beskriver att deras symtom och funktionsned-
sattningar har blivit kraftigt férsamrade néar de inte kunnat
deltairehabilitering eller trdna som vanligt. De kan inte
bibehalla férmagor som sen ar svara att aterfa. Flera
befarar att de inte kommer att kunna komma tillbaka till den
funktionsniva de hade innan pandemin.

ETT OKAT BEHOV
Coronapandemin har lett till en rehabiliteringsskuld i och med
att manga behandlingar och traningspass stallts in. En skuld
som maste aterbetalas. Vi befarar ocksa oersattliga forluster
— att personer far permanenta skador och férlorar funktions-
férmagor for gott, pa grund av utebliven rehabilitering.
Coronapandemin har dessutom lett till att nya
patientgrupper, de som drabbats svart av covid-19, har stora
rehabiliteringsbehov. Det har inneburit och kan fortsatt
inneb&ra undantrangningseffekter, vilka maste motverkas.
Nu kravs satsningar for att tillgodose det uppdamda och
Skade behovet av rehabilitering och ocksa atgirda redan
tidigare radande brister. De medel som tillsdtts for att beta
av vardskulden maste anvands klokt. Det &r viktigt att
halso- och sjukvardens hilsoframjande, férebyggande och
rehabiliterande arbete prioriteras sarskilt. Det ar avgérande
for personers sjalvstindighet och livskvalitet och ocksa rent
samhéllsekonomisk det mest hallbara arbetssittet.

©'Neuro (2020a)
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Diagram 4

Andel avdem med inplanerad rehabilitering
eller egen traning som svarade att den
inte blev av, respektive genomfordes.

B Genomfdrdes [l Blevinteav

Kalla: Neuros medlemsenkat om coronapandemins effekter, 2020.

Kommentar: Diagrammet bygger pa 1167 personers svar. Utéver dem var det 1309 svarande som inte hade nagon neurologisk
rehabilitering eller egen trining inplanerad. Fragan stélldes bara till dem som tidigare svarat att de sjélva har en neurologisk
diagnos eller neurologiska symtom.
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DISTANSLOSNINGAR

Vi ser ett behov av olika I&6sningar for att personer fortsatt
ska kunna fa rehabiliteringsinsatser, trots en pagaende
pandemi eller andra férsvarande omstindigheter. Darfor
valde vi att stilla fragor om rehabilitering pa distans, med
hjalp av digitala I6sningar, i enkdten om coronapandemins
effekter fér vara medlemmar.

Vildigt fa av de svarande, under tio procent, uppger att de
har erfarenhet av rehabilitering pa distans. Samtidigt svarade
Sver hélften att de skulle vara intresserad av nagon form av
rehabilitering pa distans, med hjilp av digitala I6sningar, om de
erbjods det framdver. Har ser vi en stor forbattringspotential.

Manga papekar dock att de behdver genomfdra traning
som inte sa latt later sig géras hemma. Till exempel
vattengymnastik eller gymtraning.

Flera uppger ocksa att den sociala biten av traningen
arvaldigt viktig for dem. Men, manga dr som sagt 4nda
intresserade av att prova distansldsningar, som ett tillfalligt
alternativ.

Foren del areller vore digitala [6sningar bra alternativ inte
bara under en pandemi. Ldnga avstand och energikravande
transporter gor att en del féredrar det ocksa annars.

Vi har tagit del av ett pagaende forskningsprojekt pa
omradet distansl&sningar fér rehabilitering, lett av Maria
Larsson Lund, professor i arbetsterapi. Det syftar till att
utveckla digital rehabilitering via Vardguiden 1177. 1 ett
forsta steg handlar det om arbetsterapeutiska insatser
riktade till personer som drabbats av stroke. Insatser som

behdvs langt efter en sjukhusvistelse. Férhoppningen

&r att i framtiden inkludera fler professioner och ocksa
patientgrupper. Projektet bedrivs i Norrbottens ldn och
heter Mot ett aktivare liv — enklare och jamlikare tillgang till
rehabilitering genom integrerat webbprogram.

Vi ser att digitala distanslosningar for neurologisk
rehabilitering har potential att fa stor betydelse. De kan
dock aldrig helt ersitta fysiska méten och maste anvindas
i ratt sammanhang och passa individen. Och det behéver
finnas alternativ. Vi vet att manga av vara medlemmar tycker
det &r svart att anvénda internet. Det skrev vi sdrskilt om i
Neurorapporten 2018 om e-hélsa ®. Det 4r ocksa en betydligt
stérre andel med neurologisk diagnos som kanner sig utanfér
det digitala samhéllet an i befolkningen som helhet.

De patienter som vill maste fa férutsattningar, rustas, for
att kunna nyttja e-halsoutbudet. Det kan till exempel handla
om riktad information och utbildning, anpassad efter var
och ens intresse och férmaga. Och digitala distansldsningar
behdver tas fram utifran principen om universell utformning
och vara tillgéngliga fér s manga som majligt redan fran
borjan. Vi foljer utvecklingen av olika distansldsningar med
intresse och tror att den kommer att skyndas pa som en
effekt av coronapandemin.

® Neuro (2018)




Roster ur Neuros coronaenkéat 2020

"Jag ar sjalv arbetsterapeut och bedrovad 6ver hur daligt
utvecklad den digitala verksamheten for rehab ar.”

"Min sjukgymnastik genomfors vanligtvis pa ett gym, men
jag har valt att gora det jag kan hemifran i stallet. Det gar

inte sd bra tyvarr da jag inte kan anvanda kroppen som
motvikt utan ar beroende av maskinerna.”

"Rehabilitering pa distans ar inte optimalt, men i brist pa
annat ar jag intresserad av att prova det.”

“Gillar inte att ta mig till olika stallen. Bra om man kan fa
direktiv digitalt och kunna trana vissa saker hemma.”
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KAPITEL 7

Logopeden — en pusselbit
i rehabiliteringsteamet

De hér kapitlet handlar om en av de yrkesgrupper som
arbetar med neurologisk rehabilitering: logopeder. Det ar
en kompetens som det rader brist pa, framfér allt vid vard
av strokepatienter. Logopeder aterfinns ofta pa separata
mottagningar, men behéver inga i fler multiprofessionella
rehabiliteringsteam. | kapitlet reflekterar en foretradare for
professionen om logopedens roll och uppdrag och vikten
av att den ingar i teamet runt en patient.

Kerstin Wistrém
Ordférande fér Svenska Logopedférbundet
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Att kunna kommunicera och att kunna dta &r tva av de mest
grundlaggande behoven hos manniskan. Vid neurologisk
sjukdom eller skada &r det vanligt att kommunikationsfor-
magan och svéljningen paverkas. Logopeder dr utbildade
att utreda och behandla paverkad kommunikations- och
svidljningsférmaga. | logopedens uppdrag ingar att

stotta savil den som har fatt en sjukdom eller skada som
natverket runtomkring.

PAVERKAD KOMMUNIKATIONSFORMAGA

“Hej, hur dr laget? Gjort nagot kul i helgen?” Smaprata &r ett
sétt att umgas. Fér den som har tal- eller spraksvarigheter
blir det inte sjélvklart att kunna delta.

Kommunikation &r nagot som sker mellan manniskor. For
att kunna prata med nagon behdver du kognitiva férmagor,
som minne, uppméarksamhet och motivation, sprakférmaga
for att kunna kla dina tankar i ord, och motorik for att
producera tal. Kommunikationssvarigheter uppstar ofta
vid till exempel demens, stroke och neurologisk sjukdom.
Kognitiv kommunikationsnedsattning innebar att en
person pa grund av kognitiv nedsattning kan ha svart att
delta som vanligt i samtal, halla en rod trad i en beréttelse
eller minnas vad som just har sagts.

Spraksvarigheter (afasi), uppstar ibland vid stroke,
men kan ocksa vara en del i en neurologisk sjukdom eller
demens. Spraksvarigheter innebar nedsatt férmaga att
uttrycka sig genom att tala och skriva, men ocksa att tolka
och férsta det man hér och liser. Talsvarigheter (dysartri)
innebar bristande neurologisk kontroll av de muskler som
arinvolverade vid tal. Detta kan paverka artikulation, rést
och andning, till exempel sa att talet blir otydligt och résten
svag. Beroende pa prognos kan det behdvas upprepade
perioder med taltrédning och en del personer kommer
behdva prova ut och anpassa samtalshjalpmedel.
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Den som har fatt sprakpaverkan efter stroke behéver
rehabilitering for att aterta tal- och sprakférmaga. Med
tréning kan forbattringar ses under lang tid. Vid afasi visar
aktuell forskningen att traning behéver vara intensiv. Trots
att intensiv spraklig trdning (minst fyra timmar i veckan) fér
personer med afasi dr del av Socialstyrelsens riktlinjer fér
vard vid stroke dr det i dagsldget bara méjligt att erbjuda
pa ett fatal platser i Sverige.

Personer med tal- och sprakpaverkan upplever ofta att
de blir utanfdr i sociala sammanhang. De kan ha svart att
hinna férsta och bearbeta det som ségs och att hinna ta
sin turi ett samtal. For att de inte ska bli sittande tysta kan
deras samtalspartner behéver anpassa sig. En atgard for
att underlatta kommunikationen fér personer med tal- och
spraksvarigheter och deras narstaende dr kommunikations-
partnertraning hos logoped, da patient och nérstaende far
individuellt utprovade rad och samtalstraning. Trots att
kommunikationspartnertrdning fér nérstdende till personer
med afasi dr del av Socialstyrelsens riktlinjer fér vard vid
stroke far mycket G personer tillgang till den insatsen.

SVALININGSSVARIGHETER - DYSFAGI
”Kom pa en fika, s far vi prata och ha trevligt ihop!” Att ta
tillsammans dr ett av vara vanligaste sitt att umgas. Den
som inte kan vara med hamnar latt utanfor.

Att tugga och svélja ar en komplicerad process
som kraver kédnsel i mun och svalg och vadl avvagda
muskelrorelser i ratt sekvens. Svaljningssvarigheter dren
vanlig konsekvens av neurologisk sjukdom eller skada,
exempelvis stroke, MS eller parkinson, men kan ocksa vara
en del av det naturliga aldrandet. Svéljningssvarigheter
medfdr saval medicinska som sociala risker. Med paverkad
svaljning blir det svarare att fa i sig tillrackligt med mat och
vatska. Undernaring kan leda till sémre forutsattningar
till rehabilitering, 8kad fallrisk och samre sarlakning.
Felsvéljningar kan leda till lunginflammation och, i varsta fall,
luftvagsstopp. De sociala konsekvenserna av att spilla och
sétta i halsen i samband med maltider blir, fér manga, att
man inte langre ar bekvam med att dta i séllskap med andra.

Logopeden har kunskap att beddma svaljnings-
svarigheterna och rekommendera lampliga atgirder.
Progredierande sjukdom? eller pagaende férbattring
efter stroke, gér att atgirderna behéver utvarderas och
anpassas over tid. Forskning och klinisk erfarenhet visar
att traning av svaljmuskulaturen kan ha god effekt. For att
majlighet till trdning och uppféljning ska fungera, bade
for personer med sviljsvarigheter som bor hemma och fér
dem som bor pa sirskilda boenden, behdvs logopeder i alla
delar av vardkedjan. Idag saknas det logoped i primdrvérd
och kommunal omsorg i stora delar av landet.

LOGOPEDEN SOM KOMMUNIKATIONSEXPERT

Det ar inte bara det narmsta natverket som behdver ha
kunskap om kommunikation och kommunikationssvarighe-
ter, dven personal inom varden behdver denna kompetens.

En av vardens stora utmaningar &r att informera
patienter i syfte att géra dem tryggare, men ocksa for
att de ska kunna férsta och darmed vara delaktiga. Det
géller exempelvis i samband med utformning av reha-
biliteringsplaner dar delaktighet ar en forutsattning for
personcentrerad vard. Logopeden kan ha en avgdrande
roll gdllande att anpassa kommunikationen sa att
patienten forstar och sjilv kan uttrycka sina behov och
prioriteringar kring rehabiliteringen. Samarbete mellan
logoped, dietist, arbetsterapeut, fysioterapeut, lakare
och sjukskoterska bidrar till ett battre omhéndertagande
och leder till en kompetensdverforing och kompetens-
héjning for alla i teamet. Samverkan med hemtjanst- och
boendepersonal eller personliga assistenter dr ocksa en
viktig del av logopedens uppdrag.

Trots de behov som papekats i riktlinjer och fran
patientorganisationer, saknas det &nnu logoped i manga
delar av vardkedjan och tillgangen till logoped &ver landet
ser mycket ojamlik ut. Konsekvensen blir att vardagsnara
rehabiliterande insatser som framjar hélsa, delaktighet
och livskvalitet inte erbjuds kring tva av vara mest
grundlaggande manskliga omraden — kommunikation och
svaljning.

2 Progredierande sjukdom innebér en successivt férsamrad funktionsférméaga.
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Om Neuros medlemsundersokning 2021

Den medlemsundersdkning med fragor om rehabilitering
som vi hanvisar till i arets rapport genomférdes i bérjan
av 2021. Det &r en enkatundersdékning. Narmre 2 400
personer besvarade enkéten. De utgér 22 procent av vara
medlemmar, exklusive anhérigmedlemmar som sjélva inte
har en neurologisk diagnos. Enkéaten riktade sig enbart till de
av vara medlemmar som sjilva har en neurologisk diagnos.
Enkéten skickades ut digitalt till ndrmare 80 procent
av malgruppen den 2 februari och gick att besvara fram
till den 22 mars. Vi annonserade ocksa i var fysiska
medlemstidning Reflex och maéjliggjorde for medlemmar
som vi saknar aktuell e-postadress till att besvara enkaten.
Det var méjligt att komma &t enkéten digitalt, bestélla hem
och besvara den per post samt att ringa in och ge sina
svar Over telefon. | och med flertalet besvarliga begrepp,
sa som sammanhingande teamrehabilitering, tog vi fram

ett tillhdrande bildstdd med hjélp av Begripsam AB, som
kunde anvandas vid behov.

Vi beddmer att antalet svar, med manga utférliga frisvar,
tyder pa ett stort intresse for rehabiliteringsfragan. Det gar
inte att statistiskt faststalla att svaren ar representativa
for en helhet, det vill siga fér samtliga vara medlemmar.
Men vi vill betona att resultaten for helheten skulle kunna
ge an mer alarmerande siffor. Det med anledning av att
det &r krdvande, pa flera sitt, att besvara en enkdtunder-
sbkning. Att svara pa fragor stéller krav pa bland annat
koncentration och ork. Vi forestaller oss att det, bland de
av vara medlemmar som inte har besvarat enkéiten, finns
individer som inte kunnat eller méktat med att delta i
undersokningen. Det &r dock spekulationer och bortfallet
skulle behdva analyseras ndrmare.
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Ett medlemskap i Neuro ger dig tillgang till bland annat
juridisk radgivning, diagnosstéd, nitverk och de senaste
nyheterna om neurologiska diagnoser. Varje ar férdelar vi
miljoner till forskning som foéréndrar livet for personer med
neurologisk diagnos.
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