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Neuroforbundet

ar Sveriges forsta intresseorganisation specialiserad pd neurologi. Vart mal ar att personer
med neurologiska diagnoser ska ha samma mojligheter och rattigheter som alla andra. Un-
der mottot ”att leva med” ger vi vira medlemmar stod. Vi verkar dessutom for delaktighet i
samhillet och lamnar bidrag till forskning inom neurologi.

Med medel fran Neuroforbundets fond och i samarbete med Svenska Neurologforeningen
presenterar vi nu arets Neurorapport. En bred medlemsenkit belyser den komplexa livssitua-
tion neurologiska sjukdomar kan medfora. Vi anvander ocksa Svenska Neurologforeningens
kartlaggning av neurosjukvarden.

Mer dn 500 ooo manniskor lever med neurologisk diagnos och det saknas sdvil neurologer
som andra specialistlikare. Arets Neurorapport visar att patienterna ofta har flera diagnoser
samtidigt och att varden dr ddligt rustad att hantera detta. Patienternas livssituation kan
emellertid paverkas positivt om de omhindertas av ett neuroteam. Samtidigt ser vi att fore-
komsten av multidisciplindra neuroteam ar daligt utbyggd 6ver landet. Sa hir kan det inte
fortsatta! Neurorapporten 2016 visar att krafttag maste tas for att ur ett patientperspektiv,
utveckla och sprida den multidisciplinira, teambaserade, neurosjukvarden. Detta kommer vi
att fortsatta verka for!

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

Stockholm 28 september 2016

Lise Lidback
Forbundsordforande
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Flera diagnoser samtidigt

Jag drabbades ocksd av inkontinens.
Aven den akomman fick jag felaktig
medicin utskriven for.

Neurologiska sjukdomar och skador
ar komplexa. Patienterna har ofta fle-
ra diagnoser samtidigt. Diagnoserna
kan vara bade neurologiska och an-
dra. Savil sjukdomarna som vard och
behandling av dem och medicinering
paverkar varandra. Sjukdomarna kan
ge stor paverkan pd patientens hela
livssituation.

» Medvetenhet och kunskap om att
patienterna kan ha flera sjukdo-
mar samtidigt maste oka

» Kunskap om hur olika sjukdomar
paverkar varandra méste oka

Tillgang till neuroteam

... jag var sd trott pa lakarvarden att
jag sokte alternativvard istillet...

Komplexa sjukdomstillstind och
livssituationer hanteras bast av mul-
tidisciplindra specialistteam. De av
Neuroforbundets medlemmar som
har tillgdng till sidana neuroteam
upplever sin livssituation och sina
vardkontakter mera positivt dn de
som inte har tillgang till neuroteam.

» Fler neuroteam maste etableras

» Neuroteam for fler diagnoser dn
idag maéste etableras

» Virdet av teambaserat omhinder-
tagande maste dokumenteras

Neurologisk klinik Avd. 25
Neurokirurgisk klinik Avd. 26

Utbyggd neurosjukvard

Enligt min neurolog ska jag inte ha
kontakt med neurologmottagning
lingre utan ska vianda mig till vard-
centralen.

Det ar brist pd neurologer i landet. En
tredjedel av landets offentligt finan-
sierade sjukhus saknar anstillda neu-
rologer och bara ett av fem sjukhus
bedéms ha fullt utbyggd neurologi-
enhet. En neurologienhet ska ha neu-
rologer och ST-likare anstillda samt
tillgdng till neuroteam. Utbyggnaden
av neurologienheter dr bristfallig och
ojamn over landet.

» Neurologienheter behover byggas
ut over hela landet



Bakgrund

Patientperspektiv

... Det ir inte latt att hitta ratt och
det ar valdigt ensamt.

Neuroforbundet har en helhetssyn
pa manniskan dar varden ar patient-
centrerad och utgar frdn var och ens
unika behov och erfarenheter. Patien-
ten maste sd ldngt som mojligt ha in-
itiativet och vara aktiv och delaktig
i de beslut som paverkar henne. Ut-
gangspunkten 4r att ta fasta pa det
friska och de moijligheter som finns.
Medlemsenkiter dr ett vardefullt in-
strument i Neuroforbundets konkre-
tisering av patientperspektivet.

Neurologin behover
rustas upp

Jag har tita kontakter med
neurologer da jag valde att delta
i ett forskningsprojekt ...

Ur medlemsenkit 2014

Neuroforbundet

opinionsbildar
kring, och bedriver piverkansarbete
avseende neurologisk vard och be-
handling samt insatser i anslutning
till detta. Ar 2008 pabérjades en rik-
tad satsning pa neurologi under be-
namningen Neuro. Budskapet var att
neurologin behover rustas upp. Detta
behov kvarstar.

Overgripande mal som maste tillgo-
doses ir:

® patienter med neurologiska diag-
noser ska erbjudas optimal vard
och behandling oavsett bostadsort

* nya forskningsron ska tillimpas

e likare och annan personal ska
stimuleras att specialisera sig inom
neurologi

¢ klinisk forskning inom neurologi
ska stimuleras

e patienten ska kunna utova
patientmakt

Neurorapporten

Svagaste linken i kedjan ar formod-
ligen den forsta d v s likare pa vard-
central om denna inte 4r vil orien-
terad om t ex MS och inte skickar
remiss till neurologen.

Ur medlemsenkat 2014

Alimanheten
kan skapa
opinion L
starkning,
Fpgrmattﬁni och
forandring
inom neurclogin

Neurorapporten dr Neuroférbun-
dets egna langsiktiga satsning for att
gora neurologin mera kind hos be-
slutsfattare och allmdnhet. Genom
att identifiera hinder, utmaningar
och forbattringsomrdden ur ett pa-
tientperspektiv, kan Neurorapporten
bidra till att forstirka neurologin
och 6ka patientmakten. 2014 visade
Neurorapporten att det behovs en
nationell kraftsamling pa alla nivder
i samhillet, kring neurologi. I Neuro-
rapporten 2015 patalades behovet av
en parlamentarisk rehabiliteringsut-
redning.

Kallor

Neurorapporten 2016 handlar om
virdet for bade patienter och pro-
fessionen av att arbeta i neuroteam.
Svenska Neurologforeningens kart-
laggning av tillgdng till neurologer
och neurologienheter samt Neurofor-
bundets medlemsenkidt 2016 utgor
vardefullt underlag, liksom uppgifter
fran Institutet for Halso- och Sjuk-
vardsekonomi. 1 6vrigt baserar sig
slutsatserna pa uppgifter hamtade
fran offentliga kallor.



Neuroforbundets fond

Fonden ar Neuroforbundets stiftelse
for forsknings- och utvecklingsarbete
samt rehabilitering och rekreation.
Fondens dndamal ar bland annat att
verka for forbattrad vard och rehabi-
litering for personer med sjukdomar
eller skador pa nervsystemet. Fonden
bidrar med medel till Neurorapporten.

Neurorapporter

Neurorapporterna och de aktiviteter de
leder till bidrar till att ”satta neurologin
pa kartan”. Neurorapporterna 2014
och 201 5 har mottagits vil bade externt
och internt och kommit till anvandning
i savil eget som andras paverkansarbe-
te. Linsvisa rehabiliteringsrapporter
har tagits fram och kommit till stor
nytta i Neuroforbundets linsvisa och
lokala opinionsarbete.

2016
Neuroteam

Stroke 1995 och 20710, inkontinens
sedan 1995, balanssvarigheter ...
Synskada efter stroke nr 2, korkortet
indraget! minnessvarigheter ...

Neurologiska sjukdomar och symtom
ar komplexa. Det ar vanligt att pa-
tienterna har flera neurologiska diag-
noser samtidigt och dessutom andra
sjukdomar. Detta leder till komplice-
rade livssituationer. Medlemmarnas
erfarenhet dr att medvetenheten och
kunskapen om kombinationen av
flera sjukdomar 4r dalig. Multidis-
ciplinirt teamarbete, neuroteam, ar
emellertid ett etablerat sitt att han-
tera komplexa sjukdomstillstind och
livssituationer.

Utbyggnaden av neurosjukvarden ar
otillfredsstdllande. Anstillda neuro-
loger saknas pd cirka en tredjedel av
offentligt finansierade sjukhus och
fyra av fem sjukhus saknar fullt ut-
byggd neurologienhet.

Neuroforbundets medlemsenkat vi-
sar att de patienter som uppger att de
har tillgang till neuroteam, upplever
sin livssituation som ndgot bittre dn
de som saknar tillgdng till neuroteam.
De som har tillgéng till neuroteam ar
dessutom pdtagligt mera nojda med
sina vardkontakter som sidana.

FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionsnedsittning,
artikel 25 handlar om hilsa. Den ger
stod for de krav Neuroforbundet stal-
ler med utgéngspunkt fran arets Neu-
rorapport:

» medvetenheten och kunskapen om
komplexa sjukdomstillstind och
livssituationer maste oka

> fler neuroteam méste etableras

> neuroteam maste etableras for fler
diagnoser

» neurologienheter maste byggas ut
i hela landet

2015
Rehabiliteringsutredning

Likaren tycker att jag ska g till
”vanliga” sjukgymnaster.

Ur medlemsenkit 2015

Neurorapporten 2015 handlade om
rehabilitering och visade att samhal-
lets resurser for neurologisk reha-
bilitering ar bristfilliga. Nationella
uppgifter om rehabiliteringsresurser,



bade personella och verksamhetsmis-
siga, saknas liksom kvantifiering av
det samlade rehabiliteringsbehovet.
Rehabilitering och vuxenhabilitering
ar inga rattigheter vilket innebar att
ett tydligt, langsiktigt ansvar for att
tillhandahalla detta saknas.

Overgripande mal inom flera poli-
tikomrdden dr att medborgarna ska
ma bra och kunna vara delaktiga i
samhillslivet. FN:s konvention om
rattigheter for personer med funk-
tionsnedsattning reglerar i artikel 26
habilitering och rehabilitering.

Neuroforbundet bedomer att kon-
ventionen ger stod for de krav for-
bundet sedan tidigare stillt pd en bra
rehabilitering. Konventionen bedoms
ocksd ge stod for att rehabiliterings-
situationen i landet behover ses over.
Neuroférbundets erfarenheter, kon-
takter och utredningsarbete visar att
en parlamentarisk rehabiliteringsut-
redning behovs, se bilaga 1. En sddan
utredning maste bland annat omfatta:

» det samlade behovet och utbudet

» patientmedverkan och kvalitets-
sakring

» kunskapsstod avseende diagnoser

och livssituationer

» ansvarsomraden, grinsdragningar
och finansiering

» rittighetslagstiftning

2014
Upprusta neurologin

Sokte linge olika likare men ing-
en visste vad jag led av. Ingen ville
skicka mig vidare. Fick byta vard-
central och ldkare for att till slut fa
en remiss till en neurolog.

Ur medlemsenkit 2014

Neurorapporten 2014 behandlade
behovet av att rusta upp neurologin.
Snabba framsteg inom neurologin
medfor att fler patienter behover kon-
tinuerlig kontakt med specialistlika-
re inom neurologi. Uppskattningsvis
behovs ytterligare 300 neurologer i
landet. Neurologiska specialistcentra
ar sarskilt angeldgna for mindre van-
liga diagnoser. Patienterna fir méinga
génger vinta alltfor linge pa korrekt
diagnos och gir dd miste om de in-
satser som kan oka livskvaliteten och

motverka funktionsnedsittning.

Mot bakgrund av forbundets tidigare
slutsatser, medlemsenkiter, kontakter
med professionen med mera kunde
foljande slutsatser dras:

» nationell kraftsamling kring neu-

rologin behovs

> professionens kompetens maste
tas tillvara fullt ur

» tiden fran symtom till rdtt diagnos
och behandling behover kortas




Sammanfattning

Neurorapporten 2016

Jag kan alltid ringa neurologskoter-
skan och far snabbt hjilp med det
jag soker for.

Neurorapporten ska bidra till att, ur
ett patientperspektiv, “sitta neuro-
login pa kartan”. Neurorapporten
2016 handlar om virdet av multi-
disciplindrt, teambaserat omhin-
dertagande. Rapporten bygger pa
Neuroforbundets medlemsenkit och
Svenska Neurologforeningens kart-
liggning av neurologins utbyggnad.
Allt fler neurologiska sjukdomar kan
behandlas effektivt, diarfor vixer be-
hovet av dterbesok och uppfoljning
hos neurologisk expertis. Cirka en
tredjedel av landets offentligt finan-
sierade sjukhus saknar emellertid
neurologer anstillda och fyra av fem

saknar fullt utbyggd neurologienhet.

Neurologiska sjukdomar ar kom-
plexa och paverkar hela livssitua-
tionen. Det dr dessutom vanligt att
patienten har flera diagnoser eller
symptom. Komplexa situationer kra-
ver multidisciplinirt, teambaserat om-
handertagande. Detta ar ett beprovat
arbetssitt inom neurologin, neuroteam.

En neurologienhet bor enligt Svenska
Neurologforeningen bestd av:

* minst 4 neurologspecialist

e minst 2 ST-ldkare i neurologi

* minst 3 sjukskoterskor med neu-
rologisk inriktning

e tillgang till neuroteam som inklu-
derar minst tre av yrkesgrupperna
fysioterapeut, arbetsterapeut, ku-
rator, logoped, dietist, psykolog/
neuropsykolog och uroterapeut

10

Det saknas dokumentation av att
teambaserat omhindertagande med-
for samhallsekonomiska vinster. En
forbiattrad vard och omsorg kan
emellertid fordroja sjukdomsutveck-
ling och motverka funktionsnedsatt-
ning vilket dr samhillsekonomiskt
gynnsamt.

En god hilsa och vérd pa lika villkor
i hela landet, d4r samhallets malsatt-
ning. Tillgadng till vird och behand-
ling dr emellertid ojamnt fordelat och
personer med funktionsnedsittning
har samre hilsa an vad som ar beting-
at av deras sjukdomstillstand.

2014 genomforde Neuroforbundet
en medlemsenkit om vird och be-
handling och 2016 genomférdes en
liknande enkat. Svarsalternativen har
utvecklats och frigor om neuroteam
och livssituation tillkommit. Svars-
frekvensen 2016 var 38 % och svaren
ar vil spridda 6ver landet. Inget tyder
pa att patienterna har kontakt med
neurolog oftare 2016 dr 2014 men det
verkar ta langre tid att fa rdtt diagnos.

Att alla ska md bra och kunna vara
delaktiga i samhallslivet ar samhéllets
malsittning. Enkétsvaren visar att
svarande uppfattar sin livssituation
som ”Ganska bra” trots sjukdom.
Hinder for delaktighet ligger ofta ut-
anfor vardens ansvarsomrade. Manga
uppger att anhoriga har en viktig roll
for att uppratthalla god livskvalitet.
En av tre ar missnojda med sina vard-
kontakter. Missnojet gilla ofta kon-
takten med vardcentraler.

Tillgdngen till neuroteam ar olika for
patienter med olika diagnoser. Neu-
roteam d4r relativt etablerat for pa-
tienter med MS och ALS men inte for
dem med polyneuropati och stroke.
Upplevelsen av varden som sadan ar

pdtagligt mera positiv hos dem som
har tillgdng till neuroteam 4n dem
som inte har det. Tillgdng till neuro-
team forefaller dessutom leda till att
patienterna uppskattar sin hilsa och
sin livssituation mera positivt 4n de
som inte har tillgdng till neuroteam.

Stroke, MS, Parkisons sjukdom och
epilepsi ar diagnoser som har eller dr
aktuella for nationella riktlinjer. Sva-
ren frin medlemmar med respektive
diagnos skiljer sig at. Patienter med
stroke och epilepsi uppger fler diag-
noser och symtom an de med MS
och Parkinsons sjukdom. Nationella
riktlinjer forefaller inte borga for att
patienten fir en positiv syn pd sina
livsvillkor och vardkontakter. Dare-
mot kan kontakt med neurologer och
neuroteam leda till att patienten har
en positiv syn pa sin livssituation och
ar nojd med vardkontakterna som
sddana.

Neurorapporten 2016 visar pa en del
behov som maste tillgodoses for att
forbittra vard och behandling och
ddarmed livskvaliteten for patienter
med neurologiska sjukdomar.

» Medvetenhet och kunskap om att
patienterna kan ha flera diagnoser
samtidigt, och hur dessa paverkar
varandra, maste 6ka

» Fler neuroteam mdste etableras

» Neuroteam for fler diagnoser dn
idag maste etableras

» Virdet av teambaserat omhander-
tagande méaste dokumenteras

» Neurologienheter behover byggas
ut 6ver hela landet



Neurologikartan

Neurologienheter

Neurologi dr en basspecialitet inom
medicinsk vetenskap, som utvecklas
snabbt. I takt med att nya diagnos-
och behandlingsmetoder tas fram,
okar patientens behov av dterbesok
och kontinuerlig uppféljning. Detta
leder till att behovet av specialistlika-
re okar. Till slutet av 198o-talet fanns
neurologi bara pa universitetssjukhu-
sen. P4 1990-talet borjade neurologi-
mottagningar byggas upp ocksd pa
lanssjukhusen. Mottagningarna knot
ST-lakare till sig och neurologerna
engagerades allt mera i akutsjukvar-
den. Utanfor universitetssjukhusen dr
neurologi fortfarande en ung speciali-
tet och neurologienheter hiller pa att

byggas upp.

Svenska Neurologforeningens ut-
gangspunkt dr att kronisk, neurolo-
gisk sjukdom behandlas bast vid en
neurologienhet, som inte ar under-
ordnad annan basspecialitet. Neuro-
logienheten ska ha teambaserad vard
med specialistkunskap inom neurolo-
gi. Enheten méste vara dimensionerad
for att bedriva kontinuerlig verksam-
het, det vill siga klara sjukskrivning-
ar, byte av personal och dylikt. Den
ska dessutom ha utrymme for fort-
bildning av medarbetarna samt speci-
alistutbildning. Utredningen Effektiv
vard lyfter ocksd fram kontinuiteten
ur bdde patient- och arbetsmiljoper-
spektiv, som en viktig dtgard.

... men de dr underbemannade, sjuk-
skrivna och bortresta sd ingenting
hander ...

En neurologienhet bor enligt Svenska
Neurologforeningen bestd av:

® minst 4 neurologspecialist
e minst 2 ST-ldkare i neurologi

e minst 3 sjukskoterskor med neu-
rologisk inriktning

e tillgdng till neuroteam som inklu-
derar minst tre av yrkesgrupperna
fysioterapeut, arbetsterapeut, ku-
rator, logoped, dietist, psykolog/
neuropsykolog och uroterapeut.

Minimibemanningen avser polikli-
nisk, neurologisk verksamhet och ska
erbjuda neurologisk bassjukvard. For
effektiv neurologisk vard krivs ocksa
tillgang till stodjande funktioner som
neurofysiologer och neuroradiologer
samt andra samarbetspartners. Hog-
specialiserad verksamhet och sluten-
vard kraver storre resurser. Neuro-
logisk bassjukvird maste dessutom
kunna erbjudas inom rimligt geogra-
fiskt avstind for patienten.

Kartldaggning

Landstingen samarbetar i sex sjuk-
vardsregioner. Inom varje sjukvards-
region finns regionsjukhus som sam-
tidigt 4r universitetssjukhus.

Svenska Neurologforeningen kart-
lade under vintern 2015/2016 till-
gangen till neurologer och neurolo-
gienheter. Tillgdng till en sidan enhet
kan anvindas som kvalitetsmatt for
varden av personer med kronisk neu-
rologisk sjukdom. I kartliggningen
baseras bemanning inte pd upptag-
ningsomradets invdnarantal.

Mainga faktorer forutom geografisk
nédrhet, spelar in for var patienten

Sjukvardsregioner

bast tas omhand. Det kan handla om
enkla undersokningar som kan goras
pd niarmsta sjukhus. Det kan sedan
vara svért att stilla korrekt diagnos
och kravs att flera specialister samar-
betar. Motsatsen kan vara att under-
sokningen som behovs for att stilla
korrekt diagnos dar komplicerad och
ddrfor madste goras ddr utrustning
och kompetens finns. D4 utredningen
ar gjord, kan ratt diagnosen vara latt
att stdlla. I sidana fall kan patienten
behova dka till limpligt sjukhus, obe-
roende av geografiskt avstand.

Vanligast dr att neurologienheter ir
placerade inom en medicinklinik.
I ndgot fall finns neurologienheten
inom en rehabiliteringsklinik. Aven
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egna neurologikliniker forekommer
men dr ovanliga. Universitetssjukhu-
sen har sidana kliniker. Utanfor dessa
finns neurologiklinik bara i Karlstad.

Invanare per sjukvardsregion

respektive Idin/region per 2015-12-31
Norra 884 384
Norrbotten 249 733
Jamtland 127 376
Visterbotten 263 378
Visternorrland 243 897
Uppsala/Orebro | 2 031 911
Givleborg 281 815
Dalarna 281 028
Uppsala 354 164
Virmland 275 904
Orebro 29T OT2
Vistmanland 264 276
Sodermanland 283 712
Stockholm | 2 288 830
Stockholm 2 23T 439
Gotland 57 39T
Sydostra | 1 031 177
Ostergotland 445 66T
Jonkoping 347 837
Kalmar 237 679
Viastra | 1 942 677
Vistra Gotaland T 648 682
Halland 314 784
Sodra | 1651 249
Blekinge 156 253
Kronoberg 1971 369
Skdne T 303 627
Riket | 9 851 017

Not. Norra Halland hér till Véstra
sjukvdrdsregionen och sédra till S6dra
sjukvardsregionen. Hdr dr hela Halland
rdknat till Véstra regionen.

84 offentligt finansierade sjukhus har
identifierats. 9 av dem ir universitets-
sjukhus. 66 av resterande 75 sjukhus
besvarade Svenska Neurologforining-
ens enkdt. Av dessa uppgav 43 sjuk-
hus att de har neurologer anstillda.
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Tre av sjukhusen betjanas dessutom
av konsultneurologer. Forutom pa
universitetssjukhusen finns neuro-
logienheter som motsvarar Svens-
ka Neurologforenigens definition
av neurologienhet i Falun, Karlstad,
Eskilstuna, Jonkoping, Helsingborg,

Visterds, Danderyd, Givle och Boris.

Mindre 4n tva tredjedelar av landets
offentligt finansierade sjukhus har
med sikerhet tillgang till neurologer
och bara var femte sjukhus har en

neurologienhet med basal bemanning
i enlighet med Neurologféreningens
definition. Norr om Givle ar det ont
om sjukhus med neurologer anstillda
och det dr bara Umed Universitets-
sjukhus som har en fullvardig neu-
rologienhet i enlighet med Svenska
Neurologforeningens definition.

Jag hade turen att ha en sjukforsak-
ring via mitt foretag och fick traffa
en lakare pa en privat mottagning
som skickade mig till en av landets
basta neurologer ...
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Neurologikartan, Svenska Neurologféreningens redovisning av tillgang till
neurologer och neurologienheter.



Organisation inom
sjukhuset

Olika organisationsmodeller och be-
grepp tillimpas inom sjukvérden.
Det gor det svart att ge en generell
beskrivning av hur neurologin kan
organiseras for att bast tillgodose pa-
tientens behov. Organisationsnivan
klinik kan motsvaras av begrepp som
omréade, division eller exempelvis cen-
trum. Nivin enhet kan motsvaras av
tema, verksamhetsomrade eller dylikt.

Neuroteam

Neurologiska diagnoser och symtom
ar komplexa och behover darfor han-
teras av personal med specialistkun-
skap, som kan hantera den enskilda
patientens unika forutsittningar och
situation. Att arbeta i multidisciplina-
ra specialistteam ar ett sitt att siker-
stilla att patientens hela livssituation
kan beaktas. I detta sammanhang
maste hansyn tas till sdvil hilso- och
sjukvdrden som ovriga samhaillsin-
satser. Det saknas vetenskapligt un-
derlag, som visar att multidisciplinirt
teamomhindertagande 4dr det mest
gynnsamma. Den praktiska erfaren-
heten talar emellertid for att det ar sa.

Klinik e

Kirurgi

Enhet

I Svenska Neurologforeningens de-
finition av neurologienhet ingar att
enheten arbetar teambaserat. Ett s3-
dant neuroteam bor, forutom neuro-
log och specialistsjukskoterska, in-
kludera minst tre av yrkesgrupperna
fysioterapeut, arbetsterapeut, kura-
tor, logoped, dietist, psykolog/neu-
ropsykolog och uroterapeut. Andra
yrkesgrupper kan vara geriatriker,
tandhygienist, farmaceut eller pallia-
tiv expertis samt till exempel under-
skoterskor och medicinska sekretera-
re. Teamarbetet forutsitter emellertid
inte att alla 4r anstillda inom samma
enhet eller mottagning.

I forslaget till Nationella riktlinjer for
MS och Parkinsons sjukdom definie-
ras team lite annorlunda. Dir betonas
”betydande erfarenhet” istdllet for
specialistutbildning och tvd istillet
for tre ytterligare professioner krivs.
Att patientens behov ar utgdngspunk-
ten understryks och det noteras att
utbyggnaden 4r ojamn Over landet.

Neurologiska sjukdomars komplexi-
tet medfor att de kan pdverka patien-
tens livssituation medicinskt, socialt
och i forhdllande till myndigheter,
arbetsliv med mera. Medicinsk vard

t.ex.
Medicin

Neurologi

Avdelning Mottagning

Neuroteam

Principskiss fér énskvdrd organisatorisk placering av neurologienhet och neuroteam.

Patient

och anhédriga

Samhéllet
och staten

Patientens hela livssituation.

och behandling likvil som andra eko-
nomiska och praktiska samhallsin-
satser 4r dd nodvandiga att hantera,
varfor kuratorn kan ha en central roll
1 neuroteamet.

Brist pa kunskap hos neurologer om
hur sjukdom péaverkar den drabbade
och familjen mm.

Patientens situation dr komplex
och ett dndamaélsenligt sammansatt,
vilorganiserat och vilfungerande
team dr en forutsittning for att pa-
tienten ska fi optimalt omhinderta-

gande. Kriterier for teamarbete ar:
e tydliga mal

* god kommunikation

e fortroende

e tydliga roller

Upplevelsen av teamarbete kan vara
olika for patienten och personalen. Ur
patientsynpunkt innebar teamarbete
att patienten kinner till teamet och
medlemmarnas olika roller samt att
hen far triffa dem som ingar i teamet,
garna samtidigt. Det dr ocksd viktigt
att patienten har en kontaktperson
i teamet. Mdnga olika benimning-
ar pa teamarbete forekommer vilket
kan gora det otydligt for patienten.
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Alternativa bendmningar kan vara;
multidisciplinirt team, specialistteam,
vardteam, neuroteam och liknande.
Teamen bendmns ofta efter vilka diag-
noser de hanterar som MS-team, epi-
lepsiteam eller ALS-team. Strokeenhe-
ter dr specialiserade vardavdelningar
som kan jimforas med vardteam.

Socialstyrelsens nationella riktlinjer
for olika diagnoser utgor underlag
for prioritering och resursfordelning
inom hilso- och sjukvirden samt so-
cialtjansten. I de nationella riktlinjer
som haéller pa att tas fram for MS och
Parkinsons sjukdom har omhinderta-
gande med hjilp av multidisciplindrt
team hog prioritet. Aven i arbetet med
nationella riktlinjer for epilepsi, lyfts
behovet av specialiserad epilepsivard
fram dar epilepsiteam ingér.

Flera diagnoser

Forutom att neurologiska sjukdo-
mar i sig d4r komplexa dr det vanligt
att patienten har flera diagnoser och
symtom. I Neuroforbundets medlem-
senkdt uppger mer 4n varannan sva-
rande med egen diagnos, att de har
mer 4n en diagnos eller symtom. Va-
riationen 4r stor mellan olika diagno-
ser. De som uppger att de har epilep-
si uppger dessutom i genomsnitt att
de har ytterligare tva diagnoser eller
symtom, medan av dem som har Par-
kinsons sjukdom uppger mindre dn
hilften, att de har ytterligare diagnos
eller symtom.

Stroke 1995 och 2010, inkontinens
sedan 1995, balanssvarigheter...
synskada efter stroke nr 2, korkortet
indraget! minnessvarigheter ...

Patienter med neurologiska diagno-
ser kan samtidigt ha andra diagnoser,
vilket ytterligare komplicerar deras
livssituation och omhandertagandet.
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vardteam rekommenderad

grupp av samverkande halso- och sjukvards-
personal med olika kompetenser och med
uppgift att svara for vard av enskild patient
eller grupp av patienter

Ur Socialstyrelsens termbank

Jag har flera diagnoser, SLE, njur-
svikt, polyneuropati och stroke ...

Samhallsekonomi

Hilsoekonomi innebar att beriakna
kostnad och nytta for olika insatser.
Bade direkta och indirekta kostnader
och nyttor maste ingd. Exempel pa
direkta kostnader ir vird, behand-
ling och rehabilitering, likemedel,
hjalpmedel och personlig assistans
med mera samt forebyggande arbe-
te. Exempel pa indirekta kostnader
ar patientens och anhorigas produk-
tionsbortfall. Kostnader per patient
Okar med sjukdomens och eventuella
funktionsnedsittningars svarighets-
grad. Insatser som gor att patienten
ar sa lite paverkad av sin sjukdom
som mojligt ar alltsi ekonomiskt
gynnsamt. Sjukdom och funktions-
nedsittning mdste ocksa sittas in i
ett samhallsekonomiskt perspektiv
dar kostnader och nyttor inom andra
omréden 4n hilso- och sjukvard, som
kommunala insatser, beaktas.

Syftet med ekonomiska berikningar
ar att anvanda tillgangliga resurser
pd bidsta sdtt. 1 dessa berdkningar
ingdr dven virdet av livskvalitet och
overlevnad. Det dr emellertid svart
att sitta ett ekonomiskt varde pa livs-
kvalitet. QALY som star for livskvali-
tetjusterade levnadsar, ar ett etablerat
matt. Statens folkhilsoinstitut upp-
skattade 2009 de samhillsekonomis-
ka kostnaderna for ohilsa i Sverige
till minst 120 miljarder kronor per ér,

dar 6o % utgors av indirekta kostna-
der. Uppgifter frdn 2012 visar exem-
pelvis att sjukvdrdskostnaderna stod
for 16 % och likemedelskostnader
for 7 % av den berdknade totalkost-
naden for epilepsi. For tidigt dodsfall,
sjukfranvaro och funktionsnedsaitt-
ning stod for 6vriga kostnader.

Det saknas studier som visar de sam-
hallsekonomiska konsekvenserna av
ett multidisciplinart teamomhander-
tagande. Utbyggnaden av neuroteam
ar ojamn oOver landet, varfor kostna-
derna kommer att variera i lin och
regioner.

Inrittande av vilfungerande neuro-
team kan initialt leda till kostnads-
okningar, exempelvis for utbildning
av olika personalkategorier och ny-
rekrytering. Svenska Neurologfor-
eningen efterlyser en ”neurologimil-
jard” for att 6ka antalet neurologer,
tillsatta fler ST-lakare, oka antalet
diagnosinriktade sjukskoterskor, ar-
bets- och fysioterapeuter samt fler

kuratorer och psykologer.

Vardens val av arbetssdtt kan ocksa
paverkas av de ersattningssystem som
landstinget/regionen tillimpar. Det
forekommer att teamarbete betraktas
som sloseri med tid och personella
resurser. Ett effektivt teamarbete med


http://termbank.socialstyrelsen.se/showterm.php?fTid=267
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Samband i olika led mellan individens hélsa och ekonomisk tillvéixt, Statens folkhdlsoinstitut, 2007

korta kontaktvagar leder 4 andra si-
dan till att rate dtgarder vidtas i ritt
tid. Detta kan pa langre sikt medfora
besparingar inom vird och omsorg
samt ovriga samhillsinsatser, delak-
tighet i arbetslivet och 6kad livskva-
litet for saval patient som anhoriga.

Neuroteam/Neuroenheter

Innebar att flera olika professioner
samlas och samordnar sina insatser
gentemot patienten.

Detta inkluderar sjukvardspersonal
(som neurologer och specialist-
sjukskoterskor), samt annan personal
(som sjukgymnaster och kuratorer)

=) Hilsoutfall

Jag kan alltid ringa neurologskoter-
skan och far snabbt hjalp med det
jag soker for.

Kan fa positiva effekter for
livskvalitet och halsa. Studier om
organiserad Strokevard visar pa
forbattrat halsoutfall med minskad
dodsfallsrisk och risk for nedsattning

Ur Virdet av Neuroteam/Neuroenheter, IHE 25 maj 2016, bilaga 3

1l .
TR Samhallsekonomiska

konsekvenser

Kostnader varierar med svarighets-
grad. En forbattrad vard som for-
drojer sjukdomsutvecklingen
och/eller forbattrar sjukdoms-
bilden kan leda till mindre
resursforbrukning och

battre livskvalitet
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Trygga patienter spar pengar at regionen. Patienter som annars
skulle sokt akut och blivit inlagda ringer istillet och far hjalp per
telefon, en tid hos primarvarden, eller bara nagra lugnande ord,
om det 4r vad som behovs.

Sammanfattning
och slutsats

Neurologi dr en basspecialitet inom
medicinsk vetenskap som utvecklas
snabbt. Det leder till att allt fler neu-
rologiska sjukdomar kan behandlas
effektivt och dirmed vixer behovet
av att patienten gor aterbesok och
foljs upp hos neurologisk expertis.
Mindre 4n tva tredjedelar av landets
offentligt finansierade sjukhus har
med sikerhet tillgdng till neurolog.
Fyra av fem sjukhus saknar fullt ut-

byggd neurologienhet.

Ur Neurologi i Sverige 1-16,

Neurologisektionen Centralsjukhuset Kristianstad

Neurologiska sjukdomar och sym-
tom dr komplexa och pédverkar hela
livssituationen. Det dr dessutom van-
ligt att patienterna har flera diagno-
ser eller symptom samtidigt. Kom-
plexa sjukdomstillstind och diarmed
komplicerade livssituationer, kriver
multidisciplindrt omhindertagande.
Multidisciplindrt teambaserat arbete
inom neurologin, neuroteam, dr ett
beprovat arbetssitt.

Sammantaget leder detta till att ndgra
slutsatser kan dras:

> utbyggnad 6ver hela landet av
neurologienheter och neuroteam
behovs

» vetenskapliga studier av virdet for
patienten av neuroteam behovs

> samhillsekonomiska studier avse-
ende neuroteam behovs
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Neurologisk vard och behandling

Patientperspektiv
Kédmpa pa, ni ar var rost!

Neuroforbundet har en helhetssyn pa
manniskan dar varden dr patientcen-
trerad och utgar fran var och ens uni-
ka behov och erfarenheter. Patienten
méste s langt som mojligt ha initia-
tivet och vara aktiv och delaktig i de
beslut som paverkar henne. Utgangs-
punkten dr att ta fasta pd det friska
och de mojligheter som finns. Patient-
perspektiv dr emellertid inget enty-
digt arbetssatt. Vird och behandling

kan exempelvis vara patient- eller
personcentrerad, virdebaserad, utfo-
ras i form av partnerskap med mera.
Anhorigas roll och situation kan ock-
s hanteras p4 olika sitt.

Halso- och sjukvardslagen

Hilso- och sjukvardslagen ar en ram-
lag som omfattar vard och behand-
ling. Mélsittningen ar en god hilsa
och en vard pa lika villkor i hela lan-
det. Lagen omfattar hela befolkning-
en och giller i hela landet. Landsting
och regioner ansvarar for genomfor-
andet och tecknar avtal med kom-

Utvdrdering av

patientcentrering

munerna om  ansvarsfordelning.
Landstingen samarbetar i sex sjuk-
véardsregioner. I praktiken uppstar
stora regionala och lokala skillnader
vad giller vilken vird och behandling

som erbjuds.

Neurosjukvard

Det ir inte latt att hitta ratt och det
ar valdigt ensamt.

Neurosjukvardens organisation i lan-
det dr svar att overblicka och den for-
andras snabbt. Patienten nar virdens

Owvergripande fokiorer

Patienter som Respekt for Somaordning Helhetssyn pa Invohering av

medakitrer i patienters och kontinvitet patienter som bamilj ech
warden genom individuella i varden mdanniskor narstbende |
infermation och behaov, saval inom med bade varden enligt

vtbildning preferenser och som mellan medicinske och potientars

virderingar vard och icke-medicinska dnskemal

amsarg behov

De vanligoste fBrekommande dimensionerna ov potientcentrering identifierade i internationell Eteratur

Ur Patientcentrering i svensk héilso- och sjukvdrd, Vdrdanalys 2012:5
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Neurologi Neurokirurgi Neuroradiologi | Klinisk neuro- Barn- ochung- | Rehabiliterings-
fysiologi domsneurologi | medicin
och habilitering
20171 | 2012 | 2073 | 2071 | 2072 | 2013 | 2071 | 2012 | 2013 | 2011 | 2012 | 2013 | 2011 | 2012 | 2013 | 2011 | 2012 | 2013
Riket 38| 39| 41| 12 13| 11| 12| 13| 06| 06| 06| 12| 13| 13| 16| 17| 18
Antal
B 363 | 373 | 398 | 109 125| 105 | 116 | 128 | 58| 57| 62| 117 | 126 | 128 [ 154 | 160 | 171

Kdlla: Socialstyrelsen 2015

neurologiska kompetens antingen via
remiss frdn primirvarden eller via
akutmottagning.

Snabba framsteg inom neuroveten-
skapen har lett till att ”den nya neu-
rologin” mojliggor allt mera insatser.
Tidig och korrekt diagnos, dr viktigt
sd att rdtt vard och behandling kan
sattas in och det fortsatta sjukdoms-
forloppet dirmed mildras och funk-
tionsnedsattningen begransas.

Det rader brist pa neurologer och an-
dra angriansande professioner. Social-
styrelsens prognoser visar emellertid
att antalet neurologer per 100 000
invédnare dr vaxande.

Vardgaranti

Neurologernas roll har forandrats
fran att framst diagnostisera till att
ocksd omfatta behandling och darmed
aterbesok. Eftersom det saknas neuro-
loger i landet blir vintetiderna langa.
Vardgarantin 4r idag en del av pa-
tientlagen. Virdgarantin anger inte
att vard ska ges eller vilken vard. Ga-
rantin innebédr endast att nir beslut
fattats, dd ska varden erbjudas inom
vissa tidsgranser.

Maximala vintetider ar foljande:

1. kontakt med primarvarden — sam-
ma dag som patienten sokt kontakt

2. besoka likare inom primarvarden
- inom 7 dagar

3. besoka den specialiserade varden
— inom 9o dagar fran det att re-
miss utfirdats

4. planerad vard och behandling —
inom 9o dagar fran beslut om den
aktuella varden

Uppféljningen av vantetider visar att
for forsta besoket hos neurologisk
specialist har vantetiden okat liksom
antalet vidntande. Variationen over
landet ar stor.

For 2016 har regeringen avsatt en
?professionsmiljard”, som ersitter ti-
digare satsningarna pa samordnings-
och tillganglighetsmiljard 2015 och
dessforinnan komiljard. Professions-
miljarden 4r en satsning pd kompe-
tensforsorjningen. Genom effektivare
anvandning av kompetens och admi-
nistrativa stod kan savil tillganglig-
het som kvalitet oka.

Rehabilitering och hjalp-
medel

Rehabilitering och hjalpmedel regleras i
Hilso- och sjukvardslagen. Bada insat-
serna ska tillhandahallas av hilso- och
sjukvdrden men utgor inga rattigheter
for patienten. Hilso- och sjukvardsla-
gen haller pa att omarbetas men nigon
andring av patientens ritt till rehabili-
tering och hjdlpmedel foreslas inte.

Neuroforbundet stodjer sina lans- och
lokalféreningar i deras arbete med att
forbattra den neurologiska rehabilite-
ringen. Tillgang till livsinriktad rehabi-
litering och individuell rehabiliterings-
plan dr nigra grundliggande krav.
Forbundet verkar ocksd for en for-
bittrad hjalpmedelshantering och att
stodja medlemmarna i deras roll som
hjalpmedelsanvandare. Ett krav Neu-
roforbundet stiller ar att hjalpmedels-
forsorjningen ska vara likvardig 6ver
landet och regleras i en rattighetslag.

Bada fragorna dr mycket angeligna

for Neuroforbundets medlemmar.
Trots att drets medlemsenkait handlar
om neurologisk vard och behandling,
tar svarande ofta upp behovet av re-

habilitering och hjalpmedel i frisvaren.

Maluppfyllelse | Maluppfyllelse | Maluppfyllelse | Vintande 2014 | Vdntande 2015 | Vintande 2016
2014 2015 2016
Riket 83% 81% 74 % 5508 6137 6787

Kdlla: Véntetider i varden juli médnad
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... For ca 6 manader sedan fick jag
en el-scooter, och det har forbattrat
min livskvalitet oerhort och givit mig
mycket storre sjdlvstindighet. ... Det
kanns som att jag har fitt en del av
livet tillbaka som sjukdomen hade
tagit ifrdn mig.

Patientlag

Patientlagen borja gilla 2015. Syftet
ar att starka patientens mojlighet till
sjalvbestimmande och delaktighet
samt att kunna framfora klagomal.
Den ir dock ingen rattighetslag. La-
gen innebdr bland annat att informa-
tionsplikten och mojligheten att fa
en ny medicinsk bedomning utvidgas
samt 6kade mojligheter ges att vilja
vard i hela landet.

Undersokningar visar att befolkningen
inte kanner till vardens skyldigheter
och att varden inte betraktar patent-
lagen som en reform som kraver for-
andringar. Detta minskar patientens
mojligheter att vara en aktiv samar-
betspartner i sin egen vard och behand-
ling. T analys av hinder och mojligheter
for lagens genomslag mdste teamarbe-
te beaktas. Nir flera yrkeskategorier
samarbetar kan helhetsbedomning av
patientens situation underlattas, sd att
behoven bittre tillgodoses.

Neuroforbundet driver en kampanj,
#patientlagen, och samlar in uppgif-
ter om hur medlemmarna upplever
lagen. Resultatet ska anvidndas for
att skdrpa opinionsbildningen for en
mera dndamadlsenlig patientlag.

193 patienter fick information om pa-
tientlagen, 887 fick det inte!

Funktions-
hinderpolitik

Den nationella funktionshinderpoliti-
ken bygger pd manskliga rittigheter.
Att uppnd basta mojliga hilsa oavsett
funktionsnedsittning, dr en minsklig
rattighet.  Funktionshinderpolitiken
syftar till full delaktighet i samhalls-
livet for personer med funktionsned-
sattning i alla 4ldrar samt jimlika
levnadsvillkor. Hinder for delaktighet
ska undanrojas.

Myndigheten for delaktighet foljer
arligen upp funktionshinderpolitiken.
Uppfoljningen 20715 visar att perso-
ner med funktionsnedsittning mar
samre 4n vad som betingas av deras
sjukdomstillstind. Socialstyrelsen vi-
sar att personer med LSS-insatser har
dubbelt sd hog risk att do i brostcan-
cer som andra brstcancerpatienter,
bland annat pa grund av senare upp-
tackt. Socialstyrelsen visar ocksa att
strokepatienter med psykisk sjukdom
har 6kad risk for dod inom 6 mana-
der eftersom de inte far del av samma

insatser som Ovriga strokepatienter.

Orsakerna till att personer med
funktionsnedsattning mar simre 4n
de skulle behova gora, dr forutom
brister inom hilso- och sjukvarden,
bristande inflytande, diskriminering,
ekonomisk otrygghet, arbetsloshet
med mera.

For att uppnd basta mojliga hilsa och
hilso- och sjukvard av god kvalitet
foreslar Myndigheten for delaktighet
att den kommande funktionshinder-
politiken ska omfatta insatser for att
oka kunskapen om hur folkhalsan for
personer med funktionsnedsattning
kan forbattras och vad som kan goras
pa nationell, regional och lokal niva.

... jag har tidigare under min sjuk-
domstid varit mycket aktiv och
forsokt vara ute i samhallet. Detta
har begransats av att det inte finns
handikapptoaletter vart namnet i
Sverige ...
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FN:s konvention om
rattigheter for personer
med funktionsnedséttning

Att vara sjuk i dagens Sverige ar

en kamp mer omfattande dn den
man hela tiden tvingas fora mot sin
sjukdom!

FN-konventionen giller i Sverige
sedan 2009 och ska jimstillas med
svensk lag. Konventionens syfte ar att
stirka skyddet av minskliga rittighe-
ter for personer med funktionsned-
sattning. Den fokuserar pa icke-dis-
kriminering och att undanrdja hinder.
Likhet infor lagen, ratt att leva sjalv-
staindigt och att delta i samhallet,
personlig rorlighet och utbildning ar
exempel pd d4taganden. Artikel 25
omfattar hilsa och anger att personer
med funktionsnedsattning har ratt att
atnjuta basta mojliga hilsa, utan dis-
kriminering pa grund av funktions-
nedsittning.

Artikel 25 punkt b) lyder:

...erbjuda sddan hilsoservice som
personer med funktionsnedsittning
behover sarskilt pa grund av deras
funktionsnedsattning, inklusive tidig
upptickt och andamalsenliga insat-
ser, och service som ar avsedd for
att begrdnsa och forebygga vidare
funktionsnedsittning, bland annat
for barn och dldre.

Neurofobundet tolkar denna artikel
som ett starkt stod for Neuroforbun-
dets krav pa:

e optimal vard och behandling

e att nya forskningsron ska
tillimpas

¢ tidig och ratt diagnos och
behandling
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* att inbegripa rehabilitering och
hjalpmedel i begreppet vard och
behandling

e itgarder ska vidtas oavsett
patienten alder

Nyheter

Hogspecialiserad
sjukvard - Traning ger
fardighet, SOU 2015:989

En sarskild utredare har sett over hur
den hogspecialiserade varden kan
koncentreras och forbattras och dari-
genom bli mera jamlik. Med hogspe-
cialiserad vird menas vard med laga
volymer, resursintensiv verksambhet,
hoga kostnader och krav pa hog spe-
cialistkompetens.

2015 presenterade utredaren sina for-
slag i betdnkandet Traning ger firdig-
het. Titeln beskriver forslagets grund-
syn och statistik fran olika ingrepp
stodjer detta. Forutom volym ar fo-
kusering, samverkan och stabil perso-
nal nyckelord. Vad som ska betraktas
som hogspecialiserad vard ar ett sak-
kunnigbeslut, men var den ska loka-
liseras dr en politisk fraga. Utredaren
forordar storregioner istillet for da-
gens landsting och forslagen gar hand
i hand med de forslag som presenteras
i utredningen Effektivare vird.

Neuroforbundet stiller sig positivt
till utredarens forslag och menar att
nationellt hogspecialiserad vard ar
sarskilt viktigt for ovanliga diagnoser
samt att firre sjukvirdshuvudmin
skulle gagna detta. Neuroforbundet
understryker ocksa att en helhetssyn
pa patientens situation och forutsitt-
ningar maste skapas.

Effektivare
resursutnyttjande -
Effektiv vard, SOU 2016:2

En utredning tillsattes 2013 for att
belysa viktiga -effektivitetsproblem
och utvecklingsomraden. Utredning-
en skulle bland annat ha fokus pé hur
professionens resurser kan anvindas
pa ett andamalsenligt och effektivt
satt. Utgdngspunkten ar att vardet av
hilso- och sjukvird uppstar i motet
mellan patienten och varden. Kompe-
tensmixen ar en fraga for den lokala
och regionala nivan, medan tillgang-
en till kompetens dr en nationell friga

Utredningens slutsats dr att det finns
en stor effektiviseringspotential. Pro-
blemen beror mera pd organisation
och kultur, d4n pa bristande resurser.
Huvudman och verksamheter behover
forbattra hanteringen av komplexa
forhallanden och se till att ratt kom-
petens utfor ratt uppgifter. Detta om-
fattar dven patienten, som ska ses som
en del i teamarbetet och stodjas i att
utfora sin egen vard. Digitala och an-
dra tekniska losningar dr en viktig for-
utsdttning for att detta ska realiseras.

Indelningskommittén -
Regional indelning,
SOU 2016:48

For att kunna erbjuda likvardig servi-
ce i hela landet finns ett behov av att
se Over dagens linsindelning. Reger-
ingens ambition ar att vilfirden ska
vara likvardig i hela landet. En kom-
mitté har tillsats som ska utgd fran
medborgares och niringslivets behov.
En effektiv och god vard samt forsk-
ning och innovation av hog kvalitet
forutsitter storre patientvolymer och
mer resurser an vad nuvarande lands-
tingsindelning erbjuder. Att lands-
tingen ar olika stora bidrar till ojam-
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behandling

Nationella riktlinjer

lika forutsittningar nar det galler att
uppratthdlla en god och siker vard
pa lika villkor. Indelningskommitténs
forslag berdknas trida i kraft 2019
eller 2023.

Sjukvdrdsregioner jadmfért med Indel-
ningskommitténs féreslagna regioner.

Nationella riktlinjer

Socialstyrelsens nationella riktlinjer
ar ett verktyg for kunskapsstyrning
och syftar till att uppnd en god och
jamlik vard och omsorg. Riktlinjerna
ar inte bindande, men ska ge stod for
professionen, beslutsfattare och po-
litiker. Nationella riktlinjer tas fram
for sjukdomar som ar kroniska, om-
fattar méanga patienter och tar stora
samhillsresurser i ansprak. Utvirde-
ringar visar att riktlinjerna bidrar till
att gora varden mera jamlik, men be-
tydande skillnader kvarstar.

Ta fram
vardprogram

Sedan ar 2000 finns nationella rikt-
linjer for stroke. For MS och Parkin-
sons sjukdom héller riktlinjer pa att
faststillas och for epilepsi har arbete
med riktlinjer paborjats.

Neuroforbundet deltar i det arbete
som pagar med att fornya de nationel-
la riktlinjerna for strokesjukvard. For-
bundet bevakar bland annat priorite-
ringen av olika behandlingsinsatser.

Neuroforbundet har ocksd deltagit i
arbetet med nationella riktlinjer for
MS och Parkinsons sjukdom. Riktlin-
jerna omfattar bland annat:

e 4terbesok minst en gang om aret
for MS-patienter och tva ganger
om daret for Parkinsonpatienter

¢ omhandertagande av multidisci-
plindrt team

* att erbjuda tillgang till MS- och
Parkinsonsjukskoterskor

I sitt remissyttrande ver forslaget har
Neuroférbundet patalat att kontinuer-
lig rehabilitering maste ingd i riktlinjer-
na samt att sammanhingande teamre-
habilitering maste ges hog prioritet.

Neuroforbundet deltar ocksa i arbetet
med riktlinjer for epilepsi.

Skulle onska tiatare kontakter med
neurologi och firre byten av likare
(senast utan att informera om bytet).

Forbatta en
verksamhet

Fordela

resurser

Sammanfattning

En god hilsa och vard pa lika villkor
i hela landet ar samhillets 6vergri-
pande malsittning. Tillgdng till vard
och behandling ar emellertid mycket
ojamnt fordelat 6ver landet samtidigt
som personer med funktionsnedsatt-
ning har simre hilsa dn vad som be-
tingas av deras sjukdomstillstand.

Tillgédngen till neurologer ar bristfal-
lig, men antalet okar. Kinnedomen
om patientlagen dr dalig hos bide
professionen och patienterna. Dessut-
om forsimras maluppfyllelsen enligt
vardgarantin, for besok hos neurolo-
gisk specialist. Inom svensk sjukvard
finns en stor effektiviseringspotential.

Nationella riktlinjer ar ett viktigt in-
strument for en mera jamlik vard och
omsorg. Rehabilitering och hjilp-
medel 4r omrdden som enligt Neu-
roforbundets medlemsenkit maste
forbattras. En ny landstingsindelning
ar pa forslag vars syfte ar att dtgirda
manga av de problem Neuroforbun-
dets medlemmar upplever.

FN-konventionen om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning
ger enligt Neuroforbundets bedom-
ning stod for forbundets krav pd
neurosjukvarden.
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Enkaten

Neuroforbundets verksamhet baserar
sig pA medlemmarnas situation och
forutsattningar. Medlemsundersok-
ningar dr darfor ett viktigt instrument
for att beskriva nulidge och dra slut-
satser om behov av insatser och néd-

vandig utveckling.

All information fran Neuroforbundet

ar av storsta varde.

I april 2016 skickades en enkit ut till samtliga medlemmar inom Neuroférbundet, som uppgett mailadress, bilaga 2.
Syftet var att ta del av deras aktuella erfarenhet av vard och behandling. Enkiten ldg ute i tre veckor och tvd pdmin-
nelser skickades ut.

De som inte upplever att de har ndgon neurologisk diagnos, skada eller symtom fick svara nej pa forsta fragan och
ddarmed limna enkiten. 8458 enkiter skickades ut och 3280 besvarades, 39 %. 2839 svarande uppgav att de har neu-
rologisk diagnos, skada eller symtom. Det innebar 34 % av samtliga som fatt enkiten och 87 % av samtliga svarande.
Av de 8458 som fatt enkaten dr 7536 huvudmedlemmar, det vill siga de har till medlemsregistret uppgett att de har
egen diagnos, skada eller symtom. De utgor 89 % av respondenterna. Forenklat kan antas att 38 % (2839/7536) av
huvudmedlemmarna besvarat enkiten. Fran telefonsamtal och frisvar vet vi emellertid att dven stodjande medlem-
mar kan ha uppgett att de har diagnos, skada eller symtom. 70 % av svarande dr kvinnor och nistan 70 % dr mellan
18 och 64 ar. 25 % ar forvarvsarbetande.

Neuroforbundet har mailadresser till cirka 60 % av medlemmarna. Adresser samlas efterhand in fran bade nya och
gamla medlemmar. I dagslaget kan forbundet inte bedoma om det ar nagot sarskilt som karakteriserar de medlemmar
som uppgett respektive inte uppgett mailadress.

Svarsfrekvens och spridning over sdval diagnoser, dlder och dylikt som geografiskt, bedomer forbundet som god.
Svaren bor ddarmed sdga en hel del om situationen i landet for personer med neurologisk diagnos, skada och symtom.
Svarsfrekvensen i forhdllande till rikets invanarantal ar bast pd Gotland och siamst i Jimtland medan svarsfrekvensen
bland Neuroférbundets medlemmar ar storst i Kronoberg och minst i Kalmar lan.

Enkaten mojliggor kommentarer i form av frisvar, dock inte efter varje fraga. Detta gor att frisvaren kan tolkas som
en ganska fri exposé over vad som ar viktigt for svarande. Cirka 2000 frisvar finns med. Ménga vittnesmal om beho-
vet av rehabilitering och dven hjalpmedel finns, trots att enkiten inte behandlade dessa fragor.

Enkat 2014 - e det kan ta mdnga dr frin symtom  Epnkater 2015 -
diagnostisering och till korrekr diagnos rehabilitering

neurologkontakter * manga patienter traffar inte speci-

Till grund for Neurorapporten 2014
genomfordes en medlemsenkit med
fokus pa diagnostisering och kontakt
med neurologisk kompetens. Svaren
ledde till slutsatserna att:

e korrekt diagnos fran borjan ar
viktigt
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alistlakare varje ar

kontakt med neurologisk kom-
petens kan ske pd annat sitt dn i
form av fysiskt mote

nationellt kompetenscentra for
mindre vanliga diagnoser behovs

Sedan 2007 har Neuroforbundet
gjort medlemsundersokningar om re-
habilitering. En del av Neuroférbun-
dets linsforbund har sirskilt arbetat
med rehabilitering och kartlagt och
foljt upp arbetet. Till Neurorappor-
ten 2015 om rehabilitering samman-
stilldes material fran olika medlem-

sundersokningar.



Enkdt 2016 - diagnoser,
kontakt med neuroteam
och vdlbefinnande

Medlemsenkiten 2016 omfattar di-
agnostisering, kontakter med neu-
rolog och neuroteam samt hur man
upplever sin situation. Saval frige-
stillningar som svarsalternativ har
utvecklats i forhallande till medlem-
senkdten 2014.

For diagnostisering och kontakt med
neurolog kan vissa jamforelser goras.
Fragor kring neuroteam &r nya liksom
fragor kring vilbefinnande.

Svar -
flera diagnoser

Fraga 1- Diagnoser

Uppskattningsvis har var fjarde per-
son i befolkningen tva eller flera kro-
niska sjukdomar. Av dem som besva-
rat medlemsenkiten uppger nistan
tvd av tre att de har flera diagnoser
eller symtom. Variationerna dr stora.
De som har epilepsi uppger i snitt yt-
terligare tva diagnoser eller symtom.
Bland dem som har Parkinsons sjuk-
dom ar det bara varannan som upp-
ger mer an en diagnos eller symtom.

Det dr besvarligt nar man har flera
sjukdomar och ingen ordentlig
diagnos.

Fraga 2 - Fran besvar till
lakarbesok

Frigan fanns med bdde 2014 och
2016 men svarsalternativen var inte
identiska. ”Annu inte sokt likare”
och ”Minns inte” dr nya svarsalter-
nativ 2016. Tillsammans utgor de
mer an 16 % av svaren, varav de all-
ra flesta svarat ”Minns inte”. Att s
stor andel inte minns kan eventuellt
forklaras av att diagnosen stalldes for
mer 4dn fem ar sedan for 71 % av de
svarande. Det ir kort tid mellan un-
derokningarna och svart for de sva-

Vilken eller vilka? Mer an en diagnos, skada eller symptom kan markeras.
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rande att minnas, vilket gor att det
inte gar att dra nagra slutsatser om
forandringar.

Jag har epilepsi sedan 7 ars alder,
stroke 2015 och polyneuropati i flera
ar utan att veta vad det var.

Fraga 3 - Fran lakarbesok
till korrekt diagnos

Frigan fanns med bdde 2014 och
2016 men svarsalternativen var inte
identiska. ”Minns inte” och ”Har
nog inte korrekt diagnos” iar nya
svarsalternativ 2016 och omfattar
tillsammans drygt 11 % av svaren.
Detta paverkar mojligheten att jaim-
fora uppgifterna. 8 % har svarat
”Minns inte”. Det kan eventuellt for-
klaras av att diagnosen stilldes for
mer 4n fem ar sedan for 71 % av sva-
rande. Dessutom svarar drygt 3 % att
de ”Har nog inte korrekt diagnos”.
Av sévil frisvar som diagnoser enligt
fraga 1 framgar att mdnga har mer an
en diagnos. Detta kan paverka béade
diagnostisering och fortsatt vard och

behandling.

2014 uppgav 1/4 att det tagit mer dn
ett &r att fa diagnos och 2016 dr mot-
svarande andel 1/3 vilket pekar mot
att det kan ta allt langre tid att f4 ratt
diagnos.

Har tagit lang tid, mycket pengar
och stora anstrangningar att na den
kontakt jag har idag. Forst hos pri-
vat neurospecialist fick jag efter flera
ar korrekt diagnos... Forsta kontak-
ten om problemet var 2010.

Fraga 4 - Kontakt med
neurolog

Jag har Primir progressiv MS sa jag

ar inte intressant, dessutom ar jag
for gammal.
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Frigan fanns med bdde 2014 och
2016 men svarsalternativen var inte
identiska, varfor det ar svart att jam-
fora svaren. Svarsalternativen ”Ald-
rig” 2014 och ”Aldrig men skulle
behova det” 2016 utgjorde vid bada
tillfillena ungefir 11 %. Svarsal-
ternativen ”En ging om 4ret” och
”Minst en gdng om dret” utgor vid
bade tillfallena lite drygt 35 %. 2014
svarade drygt 20 % att de hade kon-
takt med neurolog en ging i halvar-
et. 2016 var motsvarande andel bara
14 %. 2014 svarade Over 30 % att
de hade kontakt med neurolog ”Da
det behovs” medan bara ungefir 14
% svarade det 2016. 2016 svarade
emellertid 20 % att de hade kontakt
”Mindre 4n en gang om dret”.

Faktorer som paverka hur ofta pa-
tienten har kontakt med en neurolog
kan vara att medicineringen kraver
det, exempelvis infusionsbehandling
for MS, medverkan i forskningspro-
jekt, behov av intyg for sjukskrivning
och annat. Inget tyder pd att svaran-
de har kontakt med neurolog oftare
2016 4n vad de hade 2014.

M dhu korakt med et reurobeam ?
fo-eat

-y
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Fraga 5 - Har du kontakt med neuroteam?

I frisvaren vittnar flera patienter om
att de upplever att deras alder leder
till gles kontakt med neurolog. Fris-
varen vittnar ocksad om manga oklar-
heter mellan neurologmottagning och
vardcentral.

Brak mellan neurologen och vard-
centralen om vem som skall skriva ut
medicin, var utan i 6 manader.

Fraga 5 - Kontakt med
neuroteam

Fragan dr ny 2016. I introduktionen
till denna fraga, beskrevs neuroteam
pa foljande sitt:

Neuroteam innebdr en arbetsgrupp
som enbart tar emot patienter med
neurologiska diagnoser och skador.
I teamet ska ingd likare, sjukskoter-
skor och andra yrkesgrupper som dr
specialiserade inom neurologin. Neu-
roteam kan kallas olika och ha olika
inriktning som specialistteam, MS-te-
am, epilepsiteam med mera.

1/3 av enkitens svarande har kontakt
med neuroteam. Att neuroteam inte

Nej Vet ¢j



har en entydig definition och sjilv-
klart presenterar sig som ett sadant,
ir en osidkerhetsfaktor vid bedom-
ning av hur sikert svaret ar.

Vet inte vad neuroteam ar.

Fraga 6 - Yrkesgrupper
som ingar i teamet

Nistan 90 % uppger att neurolog
och neurosjukskoterska ingér i tea-
met. Omkring 55 % uppger att fysio-
terapeut/sjukgymnast, arbetsterapeut
och kurator ingér. I en tredje grupp
kommer ovriga yrkesgrupper med
mellan 7 % och 16 %. Ytterligare
yrkesgrupper som uppges i frisvaren,
ar uroterapeut, prast och farmaceu-
tisk kompetens. Dessutom uppges
kontakt med palliativ enhet och and-
ningsmottagning.

Jag saknar en kurator jag kan vinda
mig till, som kan stodja och vigleda
mig nar jag fastnar i det byrakratiska
systemet.

Fraga 7 - Kontakt med
nagon i neuroteamet

Endast cirka 1o % uppger att de har
kontakt med ndgon i teamet mera sal-
lan dn en gdng om aret. Detta kan jam-
foras med att Gver 20 % har kontakt
med en neurolog mindre 4n en ging
om aret. P4 motsvarande sitt uppger
over 26 % att de har kontakt med na-
gon 1 teamet minst en gang i halvéret,
medan 14 % uppger att de har kon-
takt med en neurolog minst en gang i
halvaret. 15 % uppger att de har kon-
takt med ndgon i neuroteamet minst
en ging i manaden. 27 % uppger att

de har kontakt med neuroteamet da
det behovs, motsvarande uppgift for
kontakt med neurolog ir 14 %.

Svaren pekar mot att neuroteam le-
der till att patienten kan ha tdtare
kontakt med neurologisk kompetens
da det finns neuroteam, in di sidant
saknas.

Frisvaren pekar pa att kontinuitet
och tillganglighet ar mycket viktigt.

Blir kallad ungefar var 4:e manad.
Dom ar duktiga och trevliga alla i
teamet.

Vilka yrieesgrupper ingar | teamet 7 Observera att flera yrieesgrupper maste inga for att det dha vara ett team.
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Hur ofta har du kontakt med nagon i teamet?
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Frdaga 7 - Kontakt med nagon i neuroteamet

Sammanfattning
och slutsats

Infor Neurorapporten 2014 genom-
fordes en medlemsenkat. Den belyste
medlemmarnas kontakter med neuro-
sjukvadrden. En liknande enkit har ge-
nomforts 2016. Svarsalternativen har
utvecklats och frdgor om neuroteam
och vilbefinnande tillkommit varfor
svaren bara i vissa fall kan jamforas.

Enkiten besvarades av 38 % av de
medlemmar i Neuroférbundet, som
uppgett att de har egen diagnos, ska-
da eller symtom. Svaren ar val spridda
over landet och bor ge en representa-
tiv bild av medlemmarnas upplevel-
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ser. Typ av medicinering, medverkan
i forskningsprojekt, behov av intyg
med mera dr faktorer som paverkar
hur ofta patienten har kontakt med
en neurolog. Frisvaren belyser enkat-
svaren, men pavisar ocksd behov av
rehabilitering och hjalpmedel.

Svaren frin 2014 och 2016 gir inte
riktigt att jamfora och det dr forhal-
landevis kort tid mellan enkiterna.

Mojligtvis kan ndgra tendenser utldsas:
e gsvarande har inte kontakt med

neurolog oftare 2016 dr 2014

e det tar ndgot langre tid att f3 ratt
diagnos

Pera addiae §n 1 phng om

10, 2%

0 et ek

et

Sammantaget leder detta till att ndgra
slutsatser kan dras:

» medvetenhet om att patienter ofta
har flera diagnoser eller symtom
samtidigt, mdste oka

» kunskapen om hur olika diagno-
ser samverkar maste oka

> tillgang till neuroteam leder till
titare kontakt med neurologisk
kompetens

» urologisk och farmaceutisk kom-
petens dr exempel pa kompetenser
som efterlyses i neuroteamen

» samordning mellan vardcentral
och specialistkompetens kan vara
problematisk



Upplevelse

... fokus pd det jag kan gora for

dagen ...
Frisk
"Har det "Har det
daligt” bra”

Sjuk

Samband mellan sjukdom och hur
personen har det.

Hilso- och sjukvdrden samt bade
folkhilso- och funktionshinderpoli-
tik syftar ytterst till att medborgarna
ska md bra och kunna vara delaktiga
i samhillslivet. Medlemsenkiten har
darfor ndgra fragor om vilbefinnan-
de. For dessa fragor saknas externt
jamforelsematerial. Forskning visar
emellertid att skillnader i upplevel-
ser dr smd, mellan olika befolknings-
grupper och over tiden. Detta tyder
pa att individen anpassar sig efter de
omstiandigheter som rader. Detta kan
forklara svarandes forhallandevis po-
sitiva upplevelser. Faktorer som paver-
kar vilbefinnandet ar handlingsfrihet,
inkomst

sysselsdttning, disponibel

med mera.

... ALLT blev annorlunda men ar
GLAD for att jag star pa benen och
lever ett okej liv TACK vare mina
mediciner.

Notera: Svarsalternativen kommer i
olika ordning frdn mycket missndjd till
mycket néjd.

Svar - Ganska bra

Fraga 8 - Delaktighet i
samhallslivet

Den enskilt storsta gruppen, cirka
37 %, dr de som upplever sin mojlig-
heter att vara delaktiga i samhallslivet
som ”Ganska bra”, medan cirka 29 %
upplever dem som daliga i ndgon grad.
Frisvaren visar att den upplevda del-
aktigheten beror pd méanga faktorer
som star utanfor bade individens och
vardens kontroll, exempelvis samhal-
lets tillganglighet.

Ska egentligen inte klaga, arbetar
full tid ... trots att jag har progressiv
MS ... Jag vill jobba och vara en del i
samhillet.

Jag sitter i min lagenhet, kan inte ta
mig ut, varit inne 7 manader... mitt
liv 4r inget vart, man blir allt samre
av att sitta isolerad ...

Fraga 9 - Hdlsa

Den enskilt storsta gruppen, cirka
44 %, dar de som uppger att de upp-
lever sin hilsa som ”Ganska bra”.
Uppgiften 6verensstimmer med Folk-
hilsoinstitutets matningar som visar
att bland personer med funktionsned-
sattning upplever 42 % sin halsa som
god. Motsvarande andel bland den
ovriga befolkningen ar hela 82 %. 1/3
av medlemsenkitens svarande upple-
ver sin hidlsa som dalig i ndgon grad.

Eftersom jag ar i slutfasen av min
sjukdom har jag mycket sjukdoms-
problem. Dessa ska behandlas av
vanliga varden, men dar ar kunska-
pen mycket dalig om min sjukdom
(Huntingtons sjukdom).

Jag har fatt mycket samre liv efter
min ryggoperation. Borjar nu fa vark
1 benen ...

Hur uppever dins mifighet att vara delaldi i sambiidiet, tll eeemped socalf urngdnge, lulur-
och Iritakakariteter, eeningsiy Pardia och LR Srerden ?
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Fraga 8 - Delaktighet i samhdillslivet.
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Hur uppleer i din hdba " vied haba menas hur du mar, ditt vilbefirnande, inte bam frimang

ire Spudhom.

[T

e

Mycket dalig Dalig

£

= 1
— .l E

ot
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Mycket bra

Frdaga 9 - Hur upplever du din delaktighet i samhdillslivet?

Fraga 10 - Livskvalitet

Den enskilt storsta gruppen, cirka
42 %, dr de som uppger att de upp-
lever sin livskvalitet som ”Ganska
bra”, medan cirka 27 % upplever den
som dalig i ndgon grad. I frisvaren
finns manga vittnesmdl om anhorigas
stora betydelse for livskvaliteten.

Min livskvalitet ar skaplig beroen-
de pa min fru som loser det mesta.
Utan henne skulle det vara mycket
besvarligt.

Ar pigg men handikappad!
Samlivet svart drabbat d4 jag ar sa
ororlig.

Hur Lpplever du din vslovalitet ¥ Med Beloalitet menes unger bur du e det, bor du ser pd

din Basmiation.
frees
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Mycket bra Bra

Fraga 10 - Hur upplever du din livskvalitet?
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Ganska bra  Ganska dalig Délig

Mycket dalig

Fraga 11 - Vardkontakter

Den enskilt storsta gruppen, cirka
36 %, ar de som uppger att de ar
”Ganska nojda” med sina vardkon-
takter. Totalt dr ca 73 % i ndgon grad
nojda med sina vardkontakter och
cirka 27 % upplever nigon grad av
missnoje med sina vardkontakter.

Som jamforelse kan nimnas att SKL:s
vardbarometer 2015 visade att cir-
ka 63 % av befolkningen hade for-
troende for hilso- och sjukvirden.
Moijligen innebar detta att Neurofor-
bundets medlemmar inte har simre
upplevelse av varden dn andra.

I enkitens frisvar tar manga upp pro-
blem med vardcentraler. Det giller
savil bemotande som varden, remis-
ser, samordning och dylikt.

Ar 2005 och 2007, stormarna GUD-
RUN och PER, de ringde fran Vixjo
Centrallasarett och fragade hur jag
hade det. Djupt imponerad!

Vanliga varden dr jag inte nojd med
typ vardcentraler mm. For har man
diagnos sa vagar de andra lakar-
na inte gora nagot ... Varden pa
MS-centrum dr mycket bra.



Hur néjd &r du med dina kontakter med varden som sadan?
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Fraga 11 - Hur néjd dr du med dina kontakter med vdrden?

Sammanfattning
och slutsats

Att mad bra och kunna vara delakti-
ga i samhallslivet 4r en 6vergripande
malsittning i samhallet.

Neuroforbundets medlemsenkit vi-
sar att mer dn 1/3 av svarande upp-
lever sina mojligheter till delaktighet
som ”Ganska bra” och att hinder for
delaktighet ofta ligger utanfor var-
dens ansvarsomrade. Omkring 2/3
uppfattar sin hilsa och livskvalitet
som i ndgon utstrickning bra trots
sjukdom. Manga uppger att anhoriga
har en viktig roll for att uppratthélla
god livskvalitet.

Cirka 1/3 dr ”Ganska nojda” med
sina vardkontakter. 1/3 4dr nojda el-
ler mycket nojda, alltsd ar bara 1/3
missndjda i ndgon grad. Missnojet
forefaller ofta harrora fran kontakter
med vérdcentraler.

Minniskan anpassar sig efter den
rddande situationen och mitningar
av vilbefinnande visar normalt inga
stora skillnader mellan olika befolk-
ningsgrupper. Detta kan forklara de
forhallandevis positiva upplevelserna.

RS

Mo Whychr i

Sammantaget leder detta till att ndgra
slutsatser kan dras:

» svarande uppfattar sin livssitu-
ation som ”Ganska bra” trots
diagnoser och symtom.

» jamforelse med hur personer utan
neurologisk diagnos, skada eller
symtom saknas

» ambitionen mdste vara att alla
svarande uppger ett positivt svar
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Multidisciplinara
specialistteam

Neurologiska sjukdomar ir kom-
plexa och paverkar hela livssitua-
tionen. Neuroforbundet har gjort
bedomningen att sidana sjukdomar
och livssituationer madste hanteras
av multidisciplindra specialistteam.
Vi har darfor undersokt om det finns
ndgot som karakteriserar svaren frin
de medlemmar som uppger att de har

tillgang till neuroteam.

I medlemsenkiten uppger 34 % av
svarande att de har tillgadng till neu-
roteam och §8 % att de inte har det.
Ovriga 8 % vet inte.

Det ar vanligast att kvinnor har till-
gang till neuroteam. Av dem som har
tillgdng till team ar 73 % kvinnor
och av dem som inte har det ir 67 %
kvinnor. De som har tillgang till neu-
roteam dr ocksa i storre utstrackning
forvdrvsarbetande och yngre.
Forbundet har valt att titta nidrmare
pa vilka diagnoser de som har till-
gang till neuroteam respektive inte
har det samt hur det paverkar deras
svar pa de fragor som beskriver vil-
befinnande.
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Svar -
Vet inte vad
neuroteam ar

Fraga 1- Diagnoser

Fyra diagnoser utmirker sig. Det ar
stor skillnad mellan hur stor andel de
utgor av dem som har respektive inte
har tillgang till neuroteam. Av sva-
rande som har tillgdng till neurote-
am, uppger forhallandevis manga att
de har MS och ALS i jamférelse med
dem som inte har tillgadng till neuro-
team. For svarande med polyneuro-
pati och stroke ar forhallandet det
omvinda. De har i liten utstrackning
kontakt med neuroteam.

70,7%
70%

60%
50%
44,3%
40%
30%

20%

10%
4,6%

1,0%
0% -

mJa

"

Av dem som uppger att de har tillgédng
till neuroteam har 71 % MS medan
bara 44 % av dem som inte har till-
gang till neuroteam, har MS. Svaran-
de med polyneuropati utgor bara 2 %
av dem som har tillgang till neuro-
team, medan de utgor 16 % av dem
som inte har tillgang till neuroteam.

Den forhéllandevis hoga andelen
svarande med MS av dem som har
tillgdng till neuroteam forklarar del-
vis att kvinnor ar Overrepresenterade
bland dem som har tillgdng till neuro-
team. Det forklarar ocksa att de som
har tillgang till neuroteam dr yngre
och i storre utstrackning forvarvsar-
betande, eftersom detta karakterise-
rar svarande som helhet som har MS.

15,7%

8,5%

9% 1,7%
—
Polyneuropati Stroke

m Nej

/N3

Fraga 1- Svar fran dem som svarat “ja” respektive "nej”pa fradga 5 om de har kontakt

med neuroteam eller inte.



Fraga 8 - Delaktighet i
samhallslivet

Hur upplever du din mojlighet att
vara delaktig i samhallslivet, till ex-
empel socialt umginge, kultur- och
fritidsaktiviteter, foreningsliv, handla
och utritta drenden?

17 % av dem som uppger att de har
tillgdng till neuroteam, upplever att
de har mycket bra mojlighet att vara
delaktig i samhallslivet. Bara 3 % har
mycket diliga mojligheter. Av dem
som inte har tillgang till neuroteam
upplever 12 % bra mojligheter att
vara delaktiga i samhillslivet och 5 %
att de har mycket daliga mojligheter.

Fraga 9 - Hélsa

Hur upplever du din hilsa? Med hilsa
menas hur du mar, ditt vilbefinnande,
inte bara franvaro av sjukdom.

Upplevd hilsa dr totalt ndgot batt-
re i den grupp som har tillging till
neuroteam. Tydligast skiljer sig ytter-
ligheterna. Av dem som har tillging
till neuroteam uppger 6 % att de har
mycket bra hilsa medan bara 2 %
uppger mycket ddlig. Bland dem som
inte har tillgdng till neuroteam upp-
ger bara 4 % mycket god hilsa och
4 % mycket dalig.

Fraga 10 - Livskvalitet

Hur upplever du din livskvalitet? Med
livskvalitet menas ungefar hur du har
det, hur du ser pa din livssituation.

Av dem som uppger att de har till-
gang till neuroteam 4r andelen som
uppger att de har mycket bra livs-
kvalitet to % och mycket délig bara
2 %. Av dem som inte har tillgang till
neuroteam uppger 7 % mycket bra
livskvalitet och 4 % mycket dilig.
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50%

40%

30%

20%

10%

0%

38,0%
34,0%
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Fraga 8 - Hur upplever du din méjlighet att vara delaktig i samhdllslivet? Svar fran

dem som svarat "ja” respektive "nej” pa frdga 5 om de har kontakt med neuroteam.
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pd frdga 5 om de har kontakt med neuroteam.
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Frdga 10 - Hur upplever du din Livskvalitet? Svar frdn dem som svarat "ja” respektive
“nej” pa frdga 5 om de har kontakt med neuroteam.
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Fraga 11 - Vardkontakter

Hur néjd ar du med dina kontakter
med varden som siadan?

85 % av dem som har tillging till
neuroteam 4r i ndgon grad nojda
med varden, varav 17 % mycket noj-
da och bara 2 % missnéjda. Av dem
som inte har tillgdng till neuroteam ar
bara 66 ir nojda med virden, varav
6 % mycket nojda, medan 6 % myck-
et missnojda.

Sammanfattning
och slutsats

En genomging av svarandes diagno-
ser och tillgdng till neuroteam visar
att tillgdngen ser olika ut for patien-
ter med olika diagnoser. Genomgang-
en tyder pd att neuroteamen spelar
roll for hur patienterna upplever sin
livssituation och sina vardkontakter
som sddana.

Neuroteam ar forhallandevis vileta-
blerat for patienter med MS och ALS,
men inte for dem med polyneuropati
och stroke.

De patienter som har tillgang till
neuroteam upplever att de har nigot
battre mojligheter att vara delaktiga
i samhillslivet 4n de som inte har
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Fraga 11 - Hur néjd dr du med dina kontakter med varden som sadan? Svar fran dem
som svarat "ja” respektive "nej” pa fraga 5 om de har kontakt med neuroteam.

tillgang till neuroteam. De upplever
ocksa att de har ndgot battre halsa
och livskvalitet 4n de som inte har
tillgang till neuroteam. De som har
tillgdng till neuroteam a4r patagligt
mera nojda med sina vardkontakter
an de som inte har det.

Mainniskan anpassar sig efter den
radande situationen och matningar
av vilbefinnande visar normalt inga
stora skillnader i befolkningen. Det-
ta talar for att de forhallandevis sma
skillnader som medlemsenkiten visar
mdste tas pa stort allvar.

Sammantaget leder detta till att ndgra
slutsatser kan dras:

> tillgdng till neuroteam kan paver-
ka upplevelsen av livssituationen
som helhet gynnsamt

> tillgang till neuroteam paverkar
upplevelsen av kontakten med
varden gynnsamt

> fler neuroteam mdste etableras

» neuroteam maste etableras for fler
diagnoser

» virdet av multidisciplinirt team-
baserat omhindertagande med
fokus pd patienten, maste veten-
skapligt studeras och utvirderas



Sjukdomar och
skador

Neurologiska sjukdomar och skad-
or kan medféra olika funktionsned-
sdttningar som nedsatt rorlighet och
kognitiv forméga, hjarntrotthet med
mera. Uppskattningsvis 500 ooo per-
soner i landet lever med neurologisk
diagnos. Sjukdomarna ar komplexa
och kan leda till att livet paverkas pa
mdnga sitt. Vem som helst kan fa en
neurologisk diagnos och det kan ske
nir som helst i livet. En utgangspunkt
for bade Neurofoérbundet och Svenska
Neurologforeningen ar att neurologis-
ka sjukdomar, pd grund av sin kom-
plexitet, kraver multidisciplinirt team-
baserat omhandertagande. Neuroteam
ar ett beprovat sddant arbetssitt.

Nationella riktlinjer finns for stroke
och haller pa att faststillas for MS
och Parkinsons sjukdom. For epilep-
si har arbetet paborjats. Nationella

riktlinjer ar ett verktyg for kunskaps-
styrning och syftar till att uppnd en
god och jamlik vird och omsorg.
Neuroférbundet har darfor valt att
titta narmare pa hur medlemmar med
stroke, MS, Parkinsons sjukdom och
epilepsi svarat pa nigra av medlem-
senkitens fragor.

Som ung MS-patient var det inte
helt enkelt att f4 matleverans via
hemtjanst och Apodos. ... Jag skulle
onska att fler av Neuroférbundets
yngre medlemmar slapp kdnna den
skam jag kiande, pd min vig mot en
enklare vardag ...

Stroke

Stroke ar ett samlingsnamn for plots-
ligt insjuknande med neurologiska
symptom, som forlamning, talsvarig-
heter, yrsel, kognitiva svarigheter med
mera. Orsaken dr att blodet inte nir
fram till hjarncellerna.

I 80 % av fallen 4r orsaken en blod-
propp, en sa kallad hjarninfarkt och
i 20 % dr orsaken en hjarnblodning.
Ungefir 30 ooo svenskar fir varje ar
en stroke. Stroke ar ddrmed ar en av
véra vanligaste folksjukdomar. Medel-
aldern vid insjuknandet ar 75 ar, men
stroke forekommer ocksd bland yngre.

Snabbt omhindertagande och vard
pd strokeenhet dr avgorande for den
fortsatta utvecklingen. Tidig aktive-
ring och fortsatt traning kan ge myck-
et bra resultat.
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MS

Multipel skleros eller MS angriper
hjarna och ryggmairg och ir en kro-
nisk, autoimmun, neurologisk sjuk-
dom med stora variationer i symtom.
Nervtrddarna skadas och da stors
overforingen av nervimpulser till
kroppens olika delar. Symtomen kan
vara nedsatt rorelseférméga och kin-
sel, balanssvarigheter, extrem trotthet
med mera.

18 ooo personer i Sverige berdknas ha
MS. De flesta dr mellan 20 och 40 ar
da sjukdomen debuterar. MS ir vanli-
gast bland kvinnor.

Sjukdomsforloppet kan vara skov-
vist eller progressivt. Skoven utgors
av nya eller forvirrade symtom som
pagar minst ndgot dygn, darefter gar
de oftast helt eller delvis tillbaka. Pro-
gressiv MS innebar kontinuerligt pa-
gdende sjukdomsforlopp. Efter cirka
15-20 ar overgar skovvis MS oftast
till ett sekunddrprogressivt forlopp.
For skovvis MS finns bromsmedicin,
som dr effektivare ju tidigare den

satts in.
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Parkinsons sjukdom

Vid Parkinsons sjukdom uppstir en
dopaminbrist, som foérindrar ner-
vimpulserna och medfor problem att
kontrollera rorelser. Olika delar av
hjarnan paverkas, vilket paverkar hu-
mor, vakenhet med mera. Skakningar,
stela muskler och hammade rorelser
ar symptom forknippade med rorel-
seférmdagan.

Mellan 15 000 och 20 0oo personer i
Sverige har Parkinsons sjukdom, som
ar vanligast bland man. Den vanligas-
te dldern for insjuknande dr mellan
55 och 6o ar. Sjukdomen forekom-
mer ocksa hos yngre. Medicineringen
ar effektivast d3 den sitts in tidigt.

Epilepsi

Epilepsi dr ett samlingsnamn for olika
anfallstyper med skilda orsaker och
symtom. Mdanga har bara ndgra lind-
riga anfall under hela livet, andra kan
ha svara anfall varje dag. Anfallen
kan innebdra att man forlora med-
vetandet utan forvarning, det rycker
i armar och ben med mera. Andra
typer av anfall kan vara lindriga och
bara upplevs av personen sjalv. Minst
60 ooo personer i Sverige lever med
epilepsi.

For en majoritet av patienterna finns
ingen tydlig orsak. For ovriga kan
medfodda skador och sjukdomar,
skallskador, hjirntumorer och tidi-
gare stroke spela roll. Likemedel kan
forebygga och lindra anfallen. Cirka
tva tredjedelar av alla som medicine-
rar blir anfallsfria. Operation dr moj-
lig i vissa fall.

Svar - Komplex
diagnosbild

I medlemsenkiten har svarande fitt

uppge vilka diagnoser, symtom och
skador de har och mer 4n en kan ang-
es. Drygt varannan svarande uppger
att de har mer 4n en diagnos, symp-
tom eller skada.

Utan Neuroforbundet hade jag ald-
rig fattat att jag ar epileptiker ocksa,
for den risken a vilka symtom det
kan medfora togs aldrig upp av min
neurolog a inte heller av min vard-
centralslakare.



Fraga 1- Diagnoser

Stroke 100 %
Hjarntrotthet 36 %
Kognitiva svarigheter 23 %
Spasticitet 14 %
Epilepsi 13 %
Inkontinens 11 %
MS 100 %
Hjarntrotthet 14 %
Inkontinens 12 %
Kognitiva svarigheter 10 %
Spasticitet 10 %
Parkinsons sjukdom 100 %
Inkontinens 8 %
Hjarntrotthet 6 %
Epilepsi 100 %
Hjarntrotthet 35 %
Kognitiva svarigheter 30 %
Stroke 25 %
MS 19 %
Spasticitet 16 %
Inkontinens 15 %
Cp 14 %

Uppstallningen visar de vanligaste
diagnoserna och symtomen i kombi-
nation med stroke, MS, Parkinsons
sjukdom och epilepsi. Av dem som
uppger att de har stroke uppger en
tredjedel att de har ytterligare minst
tva diagnoser eller symptom och sva-
rande med epilepsi uppger i snitt att
de har ytterligare tva diagnoser eller
symtom. Av dem som har MS uppger
mer 4n hilften att de har ytterligare
en diagnos eller symtom och av dem
som har Parkinsons sjukdom uppger
mindre an halften att de har ytterliga-
re en diagnos.

Fraga 4 - Kontakt med
neurolog

Stroke

aldrig 33 %
minst en gang om aret 15 %
minst en gang i halvaret 8 %
Ms

aldrig 3 %
minst en gang om aret 50 %
minst en gang i halvaret 14 %
Parkinsons sjukdom

aldrig 5 %
minst en gang om aret 29 %
minst en gang i halvaret 34 %
Epilepsi

aldrig 6 %
minst en gang om aret 38 %
minst en gang i halvaret 14 %
Alla svarande

aldrig 11 %
minst en gang om aret 37 %
minst en gang i halviret 14 %

Sammanstillningen 6ver hur ofta
svarande har kontakt med en neu-
rolog, visar att strokepatienter mer
sdllan dn de andra diagnosgrupperna
har kontakt med en neurolog.

Har en allminlikare for vanliga fra-
gor, och en specialist for mer besvar-
liga fragor - Bra

Fraga 5 - Kontakt med ett
neuroteam

Stroke ja 10 %
MS ja 43 %
Parkinsons sjukdom ja33 %
Epilepsi ja 22 %
Alla svarande ja 34 %

MS-patienter ar den diagnosgrupp
i medlemsundersokningen dar flest
uppger att de har kontakt med neu-
roteam. Stroke dr den diagnosgrupp
ddr minst andel svarande uppger att
de har kontakt med neuroteam. En-
ligt Socialstyrelsens nationella riktlin-
jer for stroke ska vard i akutfasen ske
pa strokeenheter. Socialstyrelsen har
faststallt malnivan for detta till 9o %
av patienterna. 2015 var riksgenom-
snittet 79 % och endast Gavleborg
motsvarade malnivan.

Strokenhet kan betraktas som tea-
momhindertagande dven om inte den
beniamningen anvands. Frisvare tyder
pd att patienter med stroke dr mera
nojda med den akuta virden dn det
langsiktiga omhandertagandet.

Efter hjarnblodningen var det
mycket vard. Sedan limnas man

helt ensam med alla de problem som
uppstdr nar man ska forsoka komma
tillbaka till det liv man hade.

Valbefinnande

Svarande med diagnoserna stroke,
MS, Parkinsons sjukdom och epi-
lepsi, uppger relativt lika mojlighe-
ter att vara delaktiga i samhallslivet.
Svarande med MS adr genomsnittligt
ndgot mera positiva dn Ovriga. Bland
svarande med epilepsi finns flest bade
som upplever att de har mycket goda
mojligheter att var delaktiga och
mycket diliga mojligheter.

Aven vad giller upplevd hilsa ir
fordelningen relativt lika for diagno-
serna. Svarande med MS ir de som
upplever sin hilsa mest positivt och
svarande med stroke de som har den
storsta andelen som upplever sin hal-
sa som mycket dalig.
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Upplevelsen av livskvalitet ar den fra-
ga dar spridningen av svaren mellan
svarande med de olika diagnoserna ar
storst. Svarande med MS ir de som
ger den mest positiva bilden. De ar
ocksd mera positiva dn medlemsen-
kdtens samtliga svarande. Svarande
med epilepsi dr de som ger den sam-
mantaget mest negativa bilden.

Nojdheten med vardkontakter som
sddana, uppvisar storre spridning dn

de tidigare frdgorna. Svarande med
MS och Parkinsons sjukdom ar pa-
tagligt mera nojda an de med stroke
och epilepsi.

Eftersom 55 % av samtliga svaran-
de uppger att de har MS, paverkar
denna grupp enkitens helhetsresul-
tat mycket, och det blir missvisande
att jamfora dem som uppgett att de
har stroke, MS, Parkinsons sjukdom

och epilepsi med samtliga svarande.
Det kan dock ge en viss fingervisning
att konstatera att i forhallande till
medlemsenkatens samtliga svarande,
ar svarande med MS och Parkinsons
sjukdom pdtagligt mera nojda med
sina vdrdkontakter dn genomsnittet
och svarande med stroke och epilepsi
ar mindre nojda.

... ung med stroke borde bli en satsning ...

Sammanfattning
och slutsats

Stroke, MS, Parkisons sjukdom och
epilepsi ar diagnoser som har eller ar
aktuella for nationella riktlinjer. Sva-
ren frin medlemmar med respektive
diagnos visar pa skillnader i erfaren-
heter och upplevelser, som ir virda
att notera.

Det ar vanligt med mer 4n en diag-
nos eller symtom, men spridningen dr
stor. Patienter med stroke och epilepsi
uppger fler diagnoser och symtom an
de med MS och Parkinsons sjukdom.

Stroke

Trots att det finns nationella riktlin-
jer for stroke sedan manga ar och
att strokepatienter har manga diag-
noser och symtom samtidigt, upp-
ger svarande med stroke att de har
fa neurologkontakter. De nationella
riktlinjerna forordar behandling pa
strokeenhet och teambaserad rehabi-
litering. Behandling pa strokenhet dr
emellertid bara aktuellt i den inledan-
de fasen. Trots riktlinjerna upplever
svarande i liten utstrickning att de
har kontakt med neuroteam. De ir
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dessutom mest missnojda med sina
vardkontakter som siddana och skat-
tar parametrarna kring vilbefinnande
lagst i jamforelsen.

» de nationella riktlinjerna tacker
inte hela sjukdomsforloppet och
ar darfor inte tillrackliga for att
patienten ska vara n6jd med sina
livsvillkor och vardkontakter

MS

Patienter med MS har relativt ofta
kontakt med neurolog, bast tillgdng
till neuroteam, mest positiv syn pd
sina livsvillkor och ar mest nojda med
virden som sadan i jamforelsen.

» neuroteam gynnar patientens
upplevelse av saval livssituationen
som vardkontakter som sidana

Parkinsons sjukdom

Svarande med Parkinsons sjukdom
har relativt frekvent kontakt med
neurolog och ofta tillgang till neuro-
team. De har en relativt positiv upple-
velse av sina livsvillkor och dr de som
ar mest nojda med sina vardkontak-
ter som sddana i jamforelsen.

> tillgang till specialister leder till
att patienten ar n6jd med sina
vardkontakter som sddana

Epilepsi

Svarande med epilepsi kan ha en
mycket komplex sjukdoms- och be-
hovsbild. De har trots detta forhdl-
landevis sillan kontakt med neurolog
och tillgdng till neuroteam. De har en
relativt negativ bild av sina livsvillkor
och vardkontakter men 4r samtidigt
den grupp i jamforelsen dir sprid-
ningen mellan mycket bra och myck-
et daligt ar storst.

» komplexa svarigheter och behov
méste hanteras av neuroteam dir
patientens unika situation kan
hanteras

Sammantaget leder detta till att ndgra
slutsatser kan dras:

» nationella riktlinjer leder inte
sjalvklart till att patienten har en
positiv syn pa sina livsvillkor och
vardkontakter

» kontakt med neurologer och neu-
roteam kan leda till att patienten
har en positiv syn pd sin livssitua-
tion och ar nojd med vardkontak-
terna som sddana



Att Neuroforbundet arbetar mer med information
ut till samhallet om vad olika sjukdomar innebir ...
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Neuroforbundet

Neuroforbundet star for livslust, full delaktighet och
stark framtidstro. Forbundet dr Sveriges forsta intres-
seorganisation, specialiserad pa neurologi och bildades
1957. Neuroforbundet ar en ideell, partipolitiskt obun-
den, rikstickande intresseorganisation som arbetar med
utrednings- och utvecklingsarbete, samhillspaverkan
och stod till neurologisk forskning.

Neuroforbundet har totalt cirka 13 ooo medlemmar och
omsitter drygt 30 miljoner kronor per ir. Neuroférbun-
det forvaltar fondmedel for tva stiftelser: Neuroforbundets
fond och Anders Ulffs minne.

Det finns hundratals neurologiska diagnoser och sym-
tom. Neuroforbundet arbetar 6vergripande med neuro-
logi och dessutom fordjupat med manga diagnoser.

Neuroforbundets fond (NHR-fonden)

Fonden stodjer vetenskaplig forskning, verkar for utbygg-
nad och forbdttring av resurserna for vard och rehabilite-
ring samt lamnar socialt stod. Insatserna ska avse neuro-
logiska sjukdomar och funktionsnedsittningar. Ar 2015
delade fonden ut 4 miljoner kronor till patientnira forsk-
ning och 3 miljoner till Neuroforbundets lokalféreningar
for rekreations- och rehabiliteringsinsatser.

Fondens kapital byggs upp av gavor och testamenten
fran allmanheten. Givarna bidrar dirmed till framtidens
forskning och rehabilitering avseende neurologiska sjuk-
domar och skador.

Svenska Neurologforeningen

neurologforeningen.org
Svenska Neurologforeningen dr en sammanslutning av

likare med specialistkompetens i neurologi och likare
under utbildning till neurologer.

Kontaktperson for Neurorapporten har varit docent

Ingela Nilsson Remahl, 6verldkare Pierre de Flon, do-
cent Anders Svenningsson med flera.
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Bilaga 3. Epilepsi Underlag till forstudier om behov av kun-
skapsstod for kroniska sjukdomar, Socialstyrelsen, 2015

Effektivare vard, SOU 2016:2

FN:s konvention om rattigheter for personer med funk-
tionsnedsittning, SO 2008:26

Far vi det battre? Om matt pa livskvalitet, SOU 2015:56
Halso- och sjukvardslagen, 1982:763

Nationella riktlinjer for vard vid multipel skleros (MS)
och Parkinsons sjukdom, Stod for styrning och ledning,
Remissversion samt bilagor, Socialstyrelsen, 2016

Neurorapporten 2014, Neuroforbundet 2014

Neurorapporten 2015 — Rehabilitering, Neuro-
forbundet 2015

Patientlag, 2014:821

Samlad uppfoljning av funktionshinderpolitiken, Hur ar
laget 2015, Myndigheten for delaktighet 2015

Socialtjanstlag, 1980:620

Svenska Neurologforeningens Neurologikarta
neurologforeningen.org/neurologikarta

Tillgang pa specialistlakare 2013, Socialstyrelsen 2015
Traning ger fardighet, SOU 2015:98

Varden i siffror vardenisiffror.se

Vardguiden 1177 1177.se

Vintetider i varden vantetider.se

Oppna jamforelser, hilso- och sjukvarden 20135, Sveriges
Kommuner och Landsting skl.se
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MR, ménskliga rattigheter

MR, minskliga rittigheter, baserar sig pa internationella
FN-konventioner om allas lika virde och rittigheter. En
sarskild konvention stadgar hur rittigheterna ska tillgo-
doses for personer med nedsatt funktionsférmaga.

I forhéllande till PostkodLotteriet tillhor Neuroforbun-
det de organisationer som arbetar for manskliga rattig-
heter. Federationen Lika Unika som Neuroforbundet
ir en av grundarna av, verkar for att 6ka respekten for
manskliga rattigheter i svensk politik.

Neurolog

En neurolog ir en legitimerad likare med specialistkom-
petens rorande neurologiska sjukdomar hos vuxna. Ut-
bildningen sker pa sjukhusen i form av sarskild, §-arig,
specialisttjanstgoring under handledning, ST-likare. ST
star for specialiseringstjanstgoring. Neurologi ar ett
bland manga specialistomraden, andra ar till exempel
allminmedicin och geriatrik. Till neurologi angransande
specialistomrdden dr neurokirurgi, klinisk neurofysiolo-
gi, rehabiliteringsmedicin, barn- och ungdomsneurologi
och neuroradiologi.

Landstingen ansvarar for planering och inrdttande av
ST-tjanster medan antalet grundutbildningsplatser for

lakare dr en nationell fraga.

Neurologi

Neurologi dr liran om de centrala, perifera och autono-
ma nervsystemen och dess sjukdomar. Centrala nervsys-
temet omfattar hjarna och ryggmarg. Neurologi inbegri-
per ocksd impulsoverforing fran nerv till muskel samt
muskelsjukdomar. Neurologi en basspecialitet inom
svensk medicin.

Patient

Patient dr en person som erhéller eller ar registrerad for
att erhdlla yrkesmassig hilso- och sjukvard. Det ar dar-
for relevant att kalla Neuroforbundet for patientorgani-
sation i de sammanhang da aktiviteterna giller patien-
trollen inom hilso- och sjukvard. I samband med andra
insatser och annat opinionsbildande och samhillspaver-
kande arbete som t.ex. arbetsmarknad och transporter,
ir Neuroforbundet en intresse- eller MR-organisation.
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Bilagor
Bilaga 1

Om neurologisk rehabilitering och behovet av en parla-
mentarisk rehabiliteringsutredning samt vad den maste
omfatta, se Neurorapporten 2015, bland annat sid s1.

Neuroforbundets definition av bra neurologisk rehabi-
litering och vuxenhabilitering omfattar bland annat att:

e den ir livslang

¢ individuell rehabiliteringsplan upprittas och foljs
e den ar livsinriktad

¢ den paborjas tidigt

¢ den ir kontinuerlig och omfattar dterkommande
perioder med intensiv rehabilitering

Neuroforbundets erfarenhet visar att en parlamentarisk
rehabiliteringsutredning bland annat méaste behandla:

¢ det samlade behovet och utbudet

e patientmedverkan och kvalitetssikring

e kunskapsstod avseende diagnoser och livssituationer
e ansvarsomrdden, grinsdragningar och finansiering

e rittighetslagstiftning
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Bilaga 2

Introduktion till medlemsenkat april 2016

Till medlem i Neuroférbundet

Neuroforbundet ger varje ar ut en Neurorapport som
syftar till att ”sitta Neurologin pa kartan”. Neurorap-
porten 2016 kommer att belysa neurologisk vard och
behandling med fokus pa neurokliniker och neuroteam.
Goda exempel kan spridas och de brister vi identifie-
rar presenteras tillsammans med forbattringsforslag.
Neurorapporten 2016 kommer att utgora underlag for
forbundets aktiviteter i samband med Neurodagen 28
september.

Neuroteam innebidr en arbetsgrupp som enbart tar
emot patienter med neurologiska diagnoser och skad-
or. I teamet ska ingd likare, sjukskoterskor och andra
yrkesgrupper som ar specialiserade inom neurologin.
Neuroteam kan kallas olika och ha olika inriktning som
specialistteam, MS-team, epilepsi-team med mera.
Neurorapporten ska ha ett patientperspektiv. Darfor be-
hover jag din hjdlp med att svara pa nagra fragor. Nagra
av dem stillde jag ocksa 2014 och vill nu se om det skett
ndgra forandringar. Ndgra fragor dr nya for i ar.

Du dr vialkommen att hor av dig till mig om du har fragor.

Tack pa forhand!

Karin Mansson

Utredare
karin.mansson@neuroforbundet.se
08-677 70 12
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Introduktion

PG uppdrag av Neuroférbundet har IHE tagit fram ett avsnitt till Neurorapporten 2016 om de
samhillsekonomiska konsekvenserna av inférandet av neuroenheter/neuroteam.

Neuroteam och Neuroenheter i ett samhéllsekonomiskt perspektiv

Neurologiska sjukdomar utgér en stor grupp diagnoser. De skiljer sig sinsemellan betrdffande bland
annat alder vid insjuknande, symptombild och méjlighet till effektiv behandling. Gemensamt for flera
av de neurologiska sjukdomarna ar dock en komplex symptombild med paverkan pa bland annat
motorik, kognition, sinnesfornimmelser och muskelstyrka. Flera omraden av livet kan paverkas,
sasom formagan att arbeta och utfora dagliga aktiviteter. For patienten, och dven for dennes
anhoriga, kan ohalsa och funktionsnedsattning medfora nedsatt livskvalitet. Bérdan av neurologiska
sjukdomar ar férdelad pa manga olika aktorer — kostnader bars av sjukvarden, av den kommunala
omsorgen, av samhéllet i stort i form av produktivitetsforluster vid sjukskrivningar, av anhériga i form
av hjalp och omvardnad samt av patienten sjalv.

For att mota patienternas komplexa behov behévs insatser fran, och samordning mellan, flera olika
vardprofessioner. Behandling av patienter med hjélp av neuroteam eller pG neuroenhet innebdér
att flera olika professioner samlas och samordnar sina insatser gentemot patienten. Detta
inkluderar sjukvardspersonal som neurologer och specialistsjukskéterskor, men dven annan
personal som kan hjdlpa till med rehabilitering som sjukgymnaster och kuratorer.

Att organisera vdrd i teamarbete eller satsa pd att bygga ut neurologivdrden kan innebéra en
merkostnad fér landstinget eller sjukhuset. Genom en hdlsoekonomisk utvérdering dér den nytta
som inférandet av neuroteam/neuroenheter ger stdlls i férhallande till den kostnad som dtgérden
innebdr, kan vdrdens resurser anvindas mer effektivt. Eftersom neurologiska sjukdomar kan
orsaka resursatgdng dven utanfér sjukvdrden, dr det viktigt att ha ett brett samhdllsekonomiskt
perspektiv vid utvirdering av sjukvdrdens insatser.

I detta avsnitt diskuteras samhéllsekonomiska konsekvenser av inférandet av
neuroteam/neuroenheter med exempel fran stroke och Multipel Skleros (MS).

Vad vet vi om effekterna av Neuroteam/Neuroenheter?

En férsta fraga éir om neuroteam/neuroenheter faktiskt kan pdverka patienters hdélsa, det vill
séiga om det spelar négon roll hur varden ér organiserad. Enligt Socialstyrelsens riktlinjer fér
Strokevdrd bér en patient med akut stroke behandlas pd en Strokeenhet. Det finns vetenskapligt
stéd for att detta medfér en béittre sammanhdllen vardkedja, déir dédsfallsrisk samt risk fér
nedsatt funktionsférmdga minskar [1]. Tidigare studier har visat att organiserad vdrd pa
strokeenhet 6kar sannolikhet fér att patienten ska 6verleva och klara av att sjéilvstidndigt bo
hemma ett Gr efter stroke [2]. Aven fér behandling av patienter med MS och Parkinsons sjukdom
(PS) rekommenderar riktlinjer fran Socialstyrelsen multidisciplinéirt teamomhéndertagande [3].
Det saknas vil utférda kontrollerade studier som ger stéd fér denna typ av arbete, istdllet lyfter
riktlinjerna fram att beprévad erfarenhet ger ett stod for multidisciplindrt arbete [3].

Virdet av bdttre hdlsa: Livskvalitet och samhdllsekonomiska konsekvenser

Det finns flera studier som visar att hélsorelaterad livskvalitet varierar beroende pa sjukdomens
svdrighetsgrad. | en svensk enkdtstudie pa MS-patienter fran 2012 mittes svarighetsgrad med
hjélp av Expanded Disability Status Scale (EDSS) och hdlsorelaterad livskvalitet med EQ-5D [4].
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Svdrighetsgraden pa MS har delats in i mild (EDSS 0-3), mattlig (EDSS 4-6) och svar (EDSS 6,5-10).
Livskvalitet uppmittes i studien med EQ-5D som dr ett frdgeformulér dér hédlsa méts pé fem olika
dimensioner: rérlighet, férmdga att ta hand om sin hygien, férmdga att utféra huvudsakliga
aktiviteter, smérta/besvir och oro/nedstéimdhet. Svaren frén EQ-5D formuléiret viktas samman,
vilket ger ett matt pd livskvalitet med ett viirde mellan 0 (déd) och 1 (bédsta ténkbara hélsa).
Figur 1 visar hur sdmre livskvalitet dr associerat med hégre svdrighetsgrad.
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02 l ’_‘ BKvinnor
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Mild (EDSS 0-3)  Mattlig (EDSS 4-6) ~ Svar (EDSS >6.5)

Figur 1: Genomsnittlig livskvalitet for kvinnor, man och bada kénen férdelat 6ver MS svarighetsgrad [4].

Samma studie visar att cirka 27 % fdr hjélp i hemmet av hemtjédnst och/eller personlig assistans
och att 49 % far hjélp av anhériga i hemmet [4]. Utstréckning pa den hjdlp individen far varierar
med svdrighetsgraden pd sjukdomen, vilket Figur 2 illustrerar. Figuren visar att antalet timmar
med personlig assistans i genomsnitt skattades till 144 timmar per mdnad fér patienter med svdr
sjukdomsbild (EDSS éver 6,5).

160 -~ 144
- —
©
c 120 A
o0
€
) W Narstaendestod i hemmet
2 80 -
& 433 B Hemtjanst
g B
g 40 A 142 @ Personlig assistans
= ’ 7,5
2,6 0 12,6 »
04 — ._.—. =
Mild (EDSS 0- Mattlig (EDSS Svar (EDSS 2
3) 4-6) 6,5)

Figur 2: Antal timmar med hjdlp i hemmet férdelat 6ver MS svarighetsgrad [4].

Ett liknande monster kan man se i en studie pa strokepatienter dar svarighetsgrad mats med
Modified Rankin Scale (mRS) [5]. Detta ar ett sjukdomsspecifikt matinstrument svarighetsgrad déar
kategoriseras fran 0 (inga symtom) till 6 (dod). Livskvalitet foérdelat 6ver mRS fran studien redovisas i
Figur 3. Ett EQ-5D-vérde under 0 innebdar att mRS 5 i genomsnitt uppfattas som ett halsotillstand
sdamre an déden.
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Figur 3: Livskvalitet for strokepatienter fordelat 6ver svarighetsgrad [5].

En stérre svdrighetsgrad dr ofta associerat med stérre funktionsnedséttning och stérre risk for
komplikationer, vilket kan leda till 6kat behov av sjukvdrd och kommunal omsorg samt nedsatt
arbetsférmdga. Detta leder till resursdatgdng och kostnader som faller pé flera olika aktérer i
samhdllet som exempelvis sjukvdrden, kommuner, individen sjélv och anhériga. Figur 3 illustrerar
detta och kommer frdn en svensk studie om kostnader och livskvalitet fér MS-patienter med
spasticitet [6]. Spasticitet dr ett funktionshdmmande symptom vid MS och bedéms av
Socialstyrelsens riktlinjer fér MS och PS som ett mattligt till mycket svart hélsotillstand. |
Socialstyrelsens riktlinjer betonas att svar spasticitet behéver féljas upp av specialiserat team.
Svdrighetsgrad uppmidttes med Numerical Rating Scale (NRS) ddr respondenterna graderade sin
spasticitet pa en skala fran 0 (ingen spasticitet) till 10 (véirsta méjliga spasticitet). Svaren har
sedan delats in i mild, mdttlig och svar MS spasticitet. | studien har kostnaderna delas in i direkta
medicinska (exempelvis Iikemedel och vard pa sjukhus), direkta icke-medicinska (exempelvis
hemtjéinst, boendeanpassningar, anhérigvard) och indirekta kostnader (virdet av det arbete som
gar forlorat pa grund av sjukfrdnvaro). Figur 4 visar att svdarare spasticitet ér associerat med
Idgre livskvalitet och hégre kostnad, sdrskilt vad gdller kostnader fér omsorg. Detta samband
kvarstod dven dé man kontrollerar fér MS svdrighetsgrad métt med EDSS.
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@ Direkta icke- I
80000 1 medicinska w04
40000 A kostnader 02 |
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Figur 4: Arlig kostnad per patient och livskvalitet vid MS spasticitet férdelat Gver svarighetsgrad (i 2010 ars
EURO) [6].

En allvarlig sjukdomsbild kan édven fa konsekvenser fér arbetsférmaga, vilket kan leda till stora
samhidilleliga kostnader fér utebliven produktion pG arbetsmarknaden fér neurologiskt sjuka. En
studie fran 2012 skattade de totala samhdllsekonomiska livstidskostnaderna fér de cirka 21 800
personer som insjuknade i sin férsta stroke ar 2009 till 16,1 miljarder kronor (i 2009 drs priser).
Av dessa 16,1 miljarder kronor svarar produktivitetsférluster pa grund av sjukdom for 34 %
(motsvarande 5,5 miljarder kronor) [7].
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Slutsatser

I detta avsnitt har effekterna och virdet av en férbdttrad hélsa diskuterats. En forbdttrad
vardkedja kan leda till en férbédttrad sjukdomsbild och minskad risk fér komplikationer.
Svdrighetsgraden vid MS och stroke férklarar till viss del samhéllsekonomiska kostnader och
patienters livskvalitet. Dédrfér kan en férbéttrad vard fG konsekvenser fér bade individens hélsa
och dennes resursférbrukning. Detta kan innebdra ett minskat behov av hjélp i hemmet och en
stoérre méjlighet fér individen att arbeta. En satsning pa arbete i neurologiteam eller
neurologienhet kan méjliggéra ett mer strukturerat omhdndertagande i enlighet med
evidensbaserad medicin och behandlingsriktlinjer. Tidigare studier av strokevdrd visar de
férdelar som finns av team- och enhetsarbete. Organiserad vard pa Strokeenhet har pavisats 6ka
overlevnadssannolikheten och individers mojlighet att bo sjalvstandigt hemma redan ett ar efter
stroke [2]. MS och stroke har har anvants for att illustrera kopplingen mellan halsa och konsekvenser
for samhallet i form av kostnader, och for individen i termer av halsorelaterad livskvalitet. Detta
resonemang gar sannolikt att 6verféra pa fler neurologiska sjukdomar. Sammantaget finns det finns
potentiella vinster med organiserat enhets- och teamarbete bade for individen och fér samhllet i
stort — dven om fler studier behovs for att underséka detta samband.

| | | l Samhillsekonomiska

Neuroteam/Neuroenheter | Halsoutfall | konsekvenser

e Innebar att flera olika o Kan fa positiva effekter for e Kostnader varierar med
professioner samlas och livskvalitet och halsa. svarighetsgrad. En
samordnar sina insatser Studier om organiserad forbattrad vard som
gentemot patienten. Detta Strokevard visar pa fordrojer
inkluderar forbattrat halsoutfall med sjukdomsutvecklingen
sjukvardspersonal (som minskad dodsfallsrisk och och/eller forbattrar
neurologer och risk for nedsattning. sjukdomsbilden kan leda till
specialistsjukskoterskor), mindre resursférbrukning
samt annan personal (som och béttre livskvalitet.
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Neuroférbundet har ca. 13 ooo medlemmar. Vi foretrader ett stort antal diagnoser och stodjer och féljer forskning inom neurologi.
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