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2 Innehallsférteckning



Inledning

Vi pa Neuro arbetar for att alla med en neurologisk diag-
nos ska fa likvardig vard och behandling, oavsett var du bor
eller vilken diagnos du har. Den har rapporten ar en bilaga
till Neurorapporten 2019 fér Vastra sjukvardsregionen. | den
hér rapporten tar vi upp nagra av de omraden dar vi ser att
det finns forbattringspotential, for att alla med en neurolo-
gisk diagnos ska fa:

* snabb diagnos

- tillgang till ett multiprofessionellt team

* rehabilitering med en individuell rehabiliteringsplan
* individuellt anpassade hjalpmedel

+ forutsattningar att nyttja e-hdlsoutbudet.

Huvudrapporten Neurorapporten 2019 innehéller utéver
information pa temana ovan ocksa andra viktiga omraden,
s& som neurologisk forskning och fragor som rér anhdrigrol-
len. Den finns att ladda ner pa var webb.

Neurorapporten 2019 byggertill stor del pa en medlemsen-
kat som vi skickade ut 2019, vilken drygt 2 000 besvarade.
| den stéllde vi fragor pa temana ovan. | den héar rapporten
redogér vi fér hur personer bosatta i Vastra sjukvardsregio-
nen (forkortat Vastra sjvr i tabeller och diagram) har svarat.
Vi jamfér svaren med dem frén hela riket. Jamférelsesiffran

for det tota antalet svarande anges inom parentes i den
I6pande texten.

Infér redovisningen av enk&tsvaren sammanfattar vi ocksa
de behov vi identifierat pa respektive omrade. Overgripan-
de féresprakar vi en nationell samordning for att sékerstalla
likvardig tillgdnglighet till neurosjukvard dver hela landet,
liksom likvardiga vard-, behandlings-, hjalpmedel- och reha-
biliteringsalternativ. Vi vet att tillgangen till god hélso- och
sjukvard idag ar ojamlikt férdelad dver landet, vilket inte &r
acceptabelt.

Av samtliga svarande ar 343 personer, 18 procent, bosat-
ta inom Vistra sjukvardsregionen.'Sammanséattningen av
gruppen svarande fran Vistra sjukvardsregionen skiljer sig
inte mycket fran den totala gruppen svarande. Fér en utfor-
lig redovisning av vilka som svarat pa enkiten, se den har
rapportens bilaga.

LISE LIDBACK
Férbundsordférande

Totalt 1893 personer besvarade fragan om i vilket I&n de bor. Av dem som tillhér Vastra sjukvardsregionen bor samtliga i
Vistra Gotaland. Da vi inte har mer detaljerade uppgifter om boendeort &n regionniva har alla 61 svarande bosatta i Region
Halland rédknats med i Sédra sjukvardsregionen, trots att Halland &r uppdelat mellan Sédra och Véstra sjukvardsregionen.
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Snabb diagnos

Snabb diagnostisering ar viktigt framfor allt for att adek-
vat behandling ska kunna séttas in tidigt. Det kan forhin-
dra eventuell funktionsnedséattning. | férlangningen kan det
leda till 6kad livskvalitet och delaktighet i samhallslivet fér
berdrda individer.

Vi ser ett behov av att:

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

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

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

Efter att du fatt din diagnos ar det viktigt att sékerstilla att
du erbjuds aterbesdk hos personal med neurologisk kom-
petens. Antalet neurologer maste ricka ocksa fér det. Ater-
besok mojliggdr eventuella fortsatta utredningar, alternativt
initiativ till och uppfdljningar av behandlingar. Saledes &ar
det, utbver att snabbt fa en diagnos, av vikt fér vara med-
lemmar att:

+ &ven aterbes6k innefattas av vardgarantin.

Narmare en tredjedel fick vanta mer
an ett ar fran forsta lakarbesoket
till diagnos.
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Over en tredjedel av de svarande vintade &ver ett ar fran
forsta symtom till att de s6kte upp en lakare: 35 (36) pro-
cent. Darefter fick 29 (30) procent vénta 6ver ett ar pa kor-
rekt diagnos.

Diagram 1

Hur lang tid tog det fran det att du traffade W Vistrasjvr (n = 317)
lakare tills du fick korrekt diagnos? B Totalt (N =1801)

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%

Under ett &r Overett ar Har nog inte Minns inte
korrekt diagnos

0%

Kalla: Neuros medlemsundersdkning 2019.
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Multiprofessionella team

Teamarbete dar fler yrkesgrupper samverkar ar ett effektivt
sétt att tillgodose behovet av relevant hilso- och sjukvard
fér personer med komplexa sjukdomstillstand, s som en
neurologisk diagnos. Ett multiprofessionellt team definieras
i sammanhanget som en arbetsgrupp som tar emot patien-
ter med neurologiska diagnoser och skador. | teamet ska
inga lakare, sjukskoterskor och andra yrkesgrupper som ar
specialiserade inom neurologi. | varden finns olika namn for
dessa team, bland annat forekommer neuroteam, strokete-
am, MS-team, specialistteam och epilepsiteam.

Arbetssattet framjar en strukturerad uppféljning av
vardinsatserna, liksom en samordning av dem (som inte
onddigt belastar patient och ndrstaende). Arbetssattet ar
férhallandevis viletablerat for patienter med MS och ALS,
men inte for patienter med polyneuropati eller stroke, till
exempel. Arbete i team kan dven ha goda effekter pa vard-
personalens arbetsmiljé och kompetens.

Vi ser ett behov av att:

* det etableras multiprofessionella team for fler individer och

for fler diagnoser

— Tillgdngen bdr inte, liksom nu, variera dver landet och
beroende pa diagnos

— Ledningen bor skapa en kultur som framjar att olika
yrkeskategorier lar av varandra

— Journalhanterings- och ersattningssystem bor anpas-
sas till teamarbete.

* vérdet av det teambaserade omhdndertagandet dokumen-
teras
— Det behdvs fler vetenskapliga studier av vardet for
patienten av multiprofessionella team inom neurosjuk-
varden, liksom samhallsekonomiska studier.

* patienter och anhériga ges mojlighet att vara delaktiga i
teamarbetet
— Gallande anhdriga bor dven de ges individuellt anpassat
stéd och information om varden.

+ vardpersonals medvetenhet om att patienter kan ha flera
diagnoser 6kar, liksom om hur de kan paverka varandra.

De som har tillgang till multiprofes-
sionella team ar ndjdare med sina
vardkontakter och sin livssituation
(delaktighet, halsa och livskvalitet).

6 Multiprofessionella team
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Andelen som har tillgang till ett multiprofessionellt team ar
41 (39) procent (se Diagram 2). De flesta som har tillgang
till ett team svarar att de har det pa en specialistmottagning
som de gar till.

Majoriteten har alltsa inte tillgang till multiprofessionellt
team. Bland de som saknar tillgang till ett team &r det 65
(60) procent som tror att det skulle ha ett varde for dem att
hatillgang till ett sddant. Runt en tredjedel av samma grupp,
27 (32) procent, vet inte om det skulle ha ett varde fér dem
och resterande 8 (8) procent tror inte det.

Bland de som har tillgang till ett multiprofessionellt team,
135 (724) personer, har de flesta fler &n fyra av fem, kon-
takt med nagon ur teamet minst en gang per ar. Bilden &r
densamma i Vastra sjukvardsregion jamfort med hela riket.
Vanligen &r det en sjukskdterska eller en neurolog de sva-
rande har kontakt med. Nagot lagre andel har ofta kontakt
med en fysio- eller arbetsterapeut, 18 (28) respektive 12 (20)
procent. Har ar siffrorna nagot lagre fér Vastra sjukvardsre-

Diagram 2

Har du tillgang till ett multiprofessionellt team?

50%
40%
30%
20%

10%

Kalla: Neuros medlemsundersdkning 2019.

Diagram 3

Hur néjd ar du med den vard du far for
din neurologiska diagnos/symtom?

50%
40%
30%
20%

10%
Mycket ndjd Njd

Kalla: Neuros medlemsundersékning 2019.

0% I I I I
Ja Nej

gionen jamfort med hur det ser ut totalt. Ungefar lika liten
andel som den for rikssnittet har dock ofta kontakt med en
kurator i teamet: 10 (13) procent.

Tillgangen till ett multiprofessionellt team paverkar de
svarandes ndjdhet med den vard de far fér sin neurologiska
diagnos (se Diagram 3). En absolut majoritet av de som har
tillgang till ett multiprofessionellt team, 88 (90) procent, &r
ndjda med den vard de far av teamet. Bland de som inte har
tillgang till ett team &r manga missndjda med den vard de far
for diagnos/symtom: 46 (42) procent.

Om vi omvandlar svaren till betygen 1-6, dar 1 ar mycket
missndjd och 6 dr mycket ndjd, sa ger de som hartillgang till
ett individuellt team snittbetyget 4,7 (4,7) och de som inte
hardet 3,5 (3,6).

Den grupp som har tillgang till ett multiprofessionellt team
upplever ocksa att det &r lattare att komma i kontakt med sin
neurolog nér de behdver det och har oftare kontakt med en
neurolog an den grupp som inte har det.

B Vastra sjvr (n =342)
B Totalt (N=1888)

Vet inte

B Vastra sjvr- har team (n =138)
B Vistrasjvr- har ej team (N =143)

N I- II II -I b =

Ganska néjd Ganska missnéjd

Missnéjd  Mycket missnojd

Kommentar: De som svarade "Vet inte” pa fragan om de har tillgang till ett multiprofessionellt team redovisas ej i

diagrammet. De motsvarar 56 (343) personer.
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Rehabilitering

Rehabilitering ar viktigt for att 6ka livskvaliteten hos per-
soner med neurologisk diagnos, forhindra (ytterligare)
funktionsnedséattning och mdjliggéra 6kad delaktighet i
arbets- och det sociala livet. Den |6nar sig inte bara for
individen, utan ocksa for samhillet i de fall vardbehovet
minskar eller arbetsférmagan 6kar. Rehabiliteringen mas-
te formas utifran den enskildes behov och livssituation och
det ar viktigt att patienten ar delaktig i planeringen. Patien-
ten bérvara med i arbetet att ta fram en individuell rehabili-
teringsplan som ocksa féljs upp.

Vi ser ett behov av att:

* rehabilitering ges samma prioritet inom hilso- och sjukvar-
den som 6vrig vard och behandling
— Egentréning &r viktigt och bra, men far inte helt ersitta
den rehabilitering som handleds av kompetenta speci-
alister, sa som fysio- eller arbetsterapeuter, logopeder
eller annan vardprofession.

* regeringen tillsétter en utredning med uppgift att se 6ver hur
effektiv och indamalsenlig rehabilitering och vuxenhabili-
tering kan sakerstéllas fér alla med neurologisk diagnos och
6ver hela landet
— Utred i syfte att féresla kraftfulla forbattringar. Utred-

ningen maste behandla:

» det samlade behovet och utbudet

» patientmedverkan och kvalitetssakring

» kunskapsstod avseende diagnoseroch livssituationer
» ansvarsomraden, gransdragningar och finansiering

» rattighetslagstiftning.

— Initiera forskning och utvecklingsarbete och lar av de
patienter som sjélva har bidragit till att forma en reha-
bilitering som motsvarar deras behov.

- kompetensférsorjningen sikerstills pa rehabiliteringsom-
radet
— Det maste finnas ett tillréckligt antal utbildade inom
olika vardprofessioner
— Sjukvardspersonal maste hela tiden uppdateras, exem-
pelvis vad giller tekniska framsteg pa hjalpmedelsom-
radet.

* patienter boendes inom regioner utan neurologiska rehabi-
literingsalternativ ska erbjudas rehabilitering pa annan ort.

Knappt en av tre anser sig
fa tillracklig information om
rehabilitering.
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Ungefir hilften av de svarande har idag nagon form av neu-
rologisk rehabilitering, bade i Vastra sjukvardsregionen och
totalt sett. Foljaktligen svarar andra halften, 51 (48) procent,
att de inte har nagon form av neurologisk rehabilitering.
Inom den grupp som inte har nagon form av neurologisk
rehabilitering svarar 6ver hélften, 56 (61) procent, att de tror
att rehabilitering skulle ha ett varde for dem.

Over halften av de svarande, 55 (53) procent, anser att de
inte fatt tillricklig information om vilken typ av neurologisk

rehabilitering som finns. Pa fragan om det &r nagon typ av
rehabilitering som de svarande skulle vilja ha men inte far
idag sa svarar manga ja (se Tabell 1). Som Tabell 1 visar dr det
manga som skulle vilja ha tillgang till sjukgymnastik, liksom
intensiv rehabilitering och kognitiv traning.

Endast 20 (22) procent av de som idag har rehabilitering
svarar att de har en individuell rehabiliteringsplan2 (se Dia-
gram 4).

Tabell 1
Ar det ndgon typ av neurologisk rehabilitering du o
behdver men inte far? R | IR
Ja, sjukgymnastik med fysioterapeut (sjukgymnast) 34,1 34,4
Ja, intensiv rehabilitering (bortavistelse alternativt heldag) 27,0 26,2
Ja, kognitiv traning (minnestréning, koncentrationstraning etc) 18,1 16,6
Ja, kurator-/psykologsamtal 16,9 15,4
Ja, arbetsterapi med arbetsterapeut 8,6 8,8
Ja, logopedtraning 4,2 3,1
Annat, vanligen specificera 12,2 11,8
Nej, &r ndjd med det jag far 18,7 21,6
Nej, behdver ingen rehabilitering 13,4 9,4

Kalla: Neuros medlemsundersékning 2019. n=337 N =1824

Kommentar: Flera alternativ kunde markeras.

Diagram 4

Har du nagon individuell rehabiliteringsplan?

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

Kalla: Neuros medlemsundersdkning 2019.

0% - - I I
Ja Nej

B Vistra sjvr (n =224)
B Totalt (N =1264)

Vet inte

Kommentar: Frgan stélldes bara till de som svarade ja (i praktiken n&got av alla svarsalternativ férutom svarsalterna-
tivet ”’Nej”) pa fragan om de har ndgon form av neurologisk rehabilitering idag.

2| fragan definieras att en individuell rehabiliteringsplan ska utformas mellan dig som patient och berérd vardpersonal. Pla-
nen ska beskriva vilka av dina funktioner som behdver starkas. En individuell rehabiliteringsplan ska ha kortsiktiga och lang-

siktiga mal och dessa ska féljas upp.

Enkéatsvar — Vastra sjukvardsregionen 9



Hjalpmedel

Hjidlpmedel ar i manga fall en grundlaggande forutsattning
fér en fungerande vardag och delaktighet i samhallslivet.
Begreppet kan innefatta allt ifran produkter sa som hérap-
parater och rullatorer (som idag tillhandahalls genom hjélp-
medelscentraler), kdksredskap och mébler (dven sadana
som gar att kdpa i en vanlig butik) till IT-baserade hjilpme-
del sa som olika mobilapplikationer, till exempel.

Vi ser ett behov av att:

* regeringen reglerar tillgangen till hjilpmedel i en rittighets-
lag — med majlighet att dverklaga beslut - och tillhandahal-
ler dem genom vélfungerande hjadlpmedelsforsérjning

+ fritidshjalpmedel inkluderas i hjdlpmedelsférsérjningen

+ atkomsten till hjalpmedel underlittas
— Knyt hjalpmedel till en persons individuella forutsatt-
ningar och samlade hjalpmedelsbehov samt tillhanda-
hall dem oavsett anvidndningsomrade (daglig livsféring/
arbete/skola/fritid).

- hjidlpmedel omfattas av en ”vardgaranti”, fér att det inte ska
ha onédigt lang tid att fa tiligang till dem

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

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

* féljande forutsattningar sdkerstélls:

— hjélpmedel ges en enhetlig och begriplig definition

— presumtiva anvéndare informeras om vilka hjalpmedel
som finns

— dven kortvariga hjalpmedelsbehov beaktas inom varden

— hjéalpmedelsférsérjningen gors likvardig i hela landet

— hjélpmedel tillhandahalls utan merkostnad fér anvén-
daren

— hjélpmedel inbegrips i den individuella vard- och reha-
biliteringsplanen

— hjalpmedel samordnas med andra samhallsinsatser som
fardtjanst, bilstéd och bostadsanpassning till en fung-
erande helhet

— anvandaren gors delaktig i férskrivningsprocessen

— hjalpmedel utprovas individuellt och anvandaren erbju-
das handledd tréning i att anvdnda dem

— uppféljning, utvardering och omprévning av hjalpme-
delsval sker kontinuerligt.

10 Hjéalpmedel
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Runt tva tredjedelar av de svarande anvénder ett eller fle-
ra hjalpmedel: 62 (67) procent. De flesta svarar att de har
de hjalpmedel de behdver, men det ar dver en av tio, 13 (13)
procent, som uppger att de inte har det. Det &r ocksa en stor
grupp, 27 (25) procent, som inte vet om de har de hjalpme-
del de behover (se Diagram 5).

Ungefér lika stor andel som inte har de hjalpmedel de
behdver ar missndjda med sin nuvarande hjalpmedelssitu-
ation: 12 (12) procent.

De som inte tycker sig ha de hjalpmedel de behdver har
ocksa svarat pa inom vilket eller vilka omréaden de saknar,

Diagram 5

Har du de hjalpmedel du behdver?

50%

40%

30%

20%

10%

0%
Ja

Kalla: Neuros medlemsundersékning 2019.

men skulle behéva ett hjalpmedel (se Tabell 2). Procentuella
skillnader mellan de svarande fran Vistra sjukvardsregionen
och svarande fran hela landet inom den har gruppen sager
inte sa mycket, eftersom det rér sig om relativt fa svarande
som saknar ett eller flera hjalpmedel: 40 (238) personer till-
horden kategorin. Dock kan konstateras att det &r manga av
dem som upplever sig sakna hjalpmedel for rorelse, styrka
och balans, som exempelvis traningscyklar. Flera saknar
ocksa elrullstolar eller -mopeder fér utomhusbruk, anpas-
sade mdbler samt hjalpmedel for att greppa dppna och na.

B Vistra sjvr (n = 340)
B Totalt (N =1891)

Vet inte Behdver inga

hjalpmedel
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Tabell 2

Inom vilket/vilka omraden behdver du hjilpmedel, L
men saknar sddana idag? i
Rorelse, styrka och balans 30,0 27,7
Forflyttning, eldrivna hjdlpmedel for utomhusbruk 27,5 24.4
Md&bler 20,0 23,9
Greppa, 6ppna och na 20,0 20,6
Hushallet 15,0 14,7
Sémn 12,5 16,4
Toalett, bad och kroppsvard 12,5 12,2
Ramper och hissar 12,5 11,8
Fritidshjalpmedel 10,0 21,4
Kognition 10,0 18,9
Forflyttning, manuella hjalpmedel fér utomhusbruk 7,5 8,0
Overflyttning 7.5 3,8
Dorréppnare 5,0 12,2
Datoranvandning 5,0 9,7
Forflyttning, eldrivna hjalpmedel fér inomhusbruk 5,0 6,7
Paklddning 5,0 6,3
Forflyttning, manuella hjalpmedel fér inomhusbruk 5,0 5,0
Horsel 5,0 5,0
Andning och cirkulation 5,0 2,9
Ata och dricka 5,0 2,5
Lasa och skriva 2,5 10,1
Inkontinens 2,5 6,3
Syn 2,5 38
Medicinering och tester 2,5 2.1
Larm 0,0 42
Ortoser och proteser 0,0 42
Annat, vanligen specificera 17,5 21,8
n =40 N =238

Kélla: Neuros medlemsundersdkning 2019.
Kommentar: Flera alternativ kunde markeras. Fragan stélldes bara till de som svarade "Nej” pa den tidigare fragan
om de har de hjalpmedel de behdver.
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E-halsa

Regeringens Vision e-hdlsa 2025 &r grundlés om det inte
samtidigt finns en vision for patienterna, sa att alla — inte
minst de mest behdvande — kan nyttja ett utdkat e-hélso-
utbud.

Vi ser ett behov av att:

* regeringen infor en e-hdlsoreform riktad mot patienter inne-
hallandes férdjupningsstudier kring olika forutsittningar
och behov

+ patientmedverkan sakerstills, fran innovation- och utveck-
lingsarbete till insatser fér enskilda patienter

+ invanare i samtliga regioner ges tillgang till all information
om sig sjidlva som regionfinansierade vardgivare dokumen-
terar i deras hilso- och sjukvards- samt tandvardsjournaler,
via Vardguiden 1177

+ foljande forutsattningar sakerstalls:
- riktad information som nér patienterna

— ekonomiska férutsattningar att anvanda e-hélsa for alla
patienter

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

- individuell anpassning av saval produkter och tjanster
som teknisk utrustning vid behov

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

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

— valméjlighet mellan e-halsotjanster och manskliga kon-
takter.

Personer med neurologiska diagnoser kan ha
svarigheter att anvanda internet och tillgodo-
gora sig e-hadlsoutbudet. En stérre andel av
denna grupp kanner sig utanfor det digitala
samhallet, &n befolkningen som helhet.

E-hélsa 13
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Inledningsvis bor poangteras att enkdtundersékningen
enbart skickades ut digitalt. Samtliga svarande har alltsa, pa
ett eller annat satt, tillgang till digital utrustning och kan fér-
vantas ha ett visst matt av digital kompetens. Det paverkar
naturligtvis resultaten fran undersdkningen, som visar pa
mindre skillnader — i relation till befolkningen som helhet —
an tidigare ars undersékningar.

Bland de svarande var det dver en fjardedel, 29 (26)
procent, som inte anvinder hilso- och sjukvardstjanster
pa internet.3Hur kommer da det sig2 Har den har gruppen
inte behov av de nattjanster som finns tiligangliga idag eller
ar trosklarna for héga? Data och flera fritextsvar pekar pa
att en del av forklaringen ligger i att det innebér fér héga
trésklar for en del. Det kan dels ha att géra med tillgangen till
internet. Manga nattjinster kraver ocksa e-legitimation.4Vi
stallde darfér fragan huruvida respondenterna anvander sig
av e-legitimation (se Diagram 6).

Diagram 6

Anvander du e-legitimation?

90%
75%
60%
45%

0% I I
Ja

30%
15%

Ja, med hjalp av
annan person

Kalla: Neuros medlemsundersdkning 2019.

Bland de svarande som inte anvander e-legitimation, 11
(9) procent, anger flest i den Vistra sjukvardsregionen att
de inte har behov av det. Andra skulle behéva hjalp att lara
sig hurman gor. Ett visst antal uppger att de tycker det kénns
for otryggt, medan ett fatal har svart att komma ihag sin
I6senordskod eller har en fysisk funktionsnedsattning som
gor att de inte kan anvanda e-legitimation. Har kan &n en
gang tilliggas att enkéten som denna undersékning bygger
paendast gick ut digitalt, varfér manga som har svart att till-
godogora sig e-halsoutbudet kanske inte fick enkaten eller
hade svart att besvara den.

Bland de svarande som anvinder hilso- och sjukvards-
tjanster pa internet &r det drygt en tiondel, 11 (11) procent,
som tycker att det brukar fungera mindre bra eller daligt.

B Véstra sjvr (n = 341)
B Totalt (N=1886)

Vet inte

.
Nej

3Halso- och sjukvardstjanster pa internet avser exempelvis konsultation av natlakare, att skaffa information (exempelvis pa
1177.se), att lasa sin journal, boka tider pa olika vardinrattningar, se provsvar med mera.

4E-legitimation &r en elektronisk id-handling som du kan anvénda for att legitimera dig pa ett sikert satt pa en webbplats, i
en e-tjanst eller nar du ringer upp en myndighet eller din bank och behd&ver identifiera dig. Det kan vara till exempel BankID

eller Mobilt BankID.
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Bilaga: Vi besvarade enkaten

Enkdten som den har rapporten bygger pa skickades ut
under februari manad 2019. Den sindes via e-post till alla
de medlemmar vi har e-postadresser till, férutom de som
ar anhorigmedlemmar (till anhoriga skickade vi en annan
enkit). Det innebdr att ungefar tva tredjedelar av vara med-
lemmar gavs méjlighet att besvara den har enkatundersok-
ningen.

Férbundet Neuro har funnits ldnge (ar 2017 firade vi
60 ar) och manga av vara medlemmar har varit med oss
lange. Flera sedan innan vi borjade fraga efter mejladress.
De medlemmar som inte fick enkéten kan darfér antingen
tidigt ha blivit medlemmar och sedan inte kompletterat sina
kontaktuppgifter med e-postadress, eller helt enkelt sakna
e-postadress.

Enkéten skickades ut till knappt 7 900 personer och runt
2 000 svarade pa den. Det utgér en svarsfrekvens pa drygt
en fjardedel. Uppskattningar utifran hur manga medlemmar

som bor i respektive sjukvardsregion och hur manga svaran-
de som gor detsamma ger att svarsfrekvensen arungefér lika
hoég inom alla sjukvardsregioner.

Vi bedémer att antalet svar, med manga utforliga fritext-
svar, tyder pa ett stort intresse fér de undersdkta fragorna
bland vara medlemmar. Det gar dock inte att siga att svaren
ar representativa for samtliga vara medlemmar.

Resultaten fér helheten skulle kunna ge &n mer alarmeran-
de siffor, eftersom det pa flera sitt 4r krdvande att besvara
en enkdtundersdkning. Inte minst en s& omfattande som
var, som bestod av runt 60 fragor. Att besvara en enkatun-
dersdkning stéller krav pa bland annat koncentration och
ar dessutom tidskravande. Vi forestéller oss att det, bland
de av vara medlemmar som inte har besvarat enkéten, finns
individer som inte hinner, kan eller maktar med att delta i
undersdkningen. Det dr dock spekulationer och fragan skul-
le behdva analyseras narmare.
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Svar pa bakgrundsfragor

De allra flesta av de svarande, 98 (90) procent, uppger att de
sjalva har en neurologisk diagnos. Resterande saknar diag-
nos, men har neurologiska symtom: 2 (2) procent.

Sett till de svarandes diagnostyp ar férdelningen inom
Vastra lik den for samtliga svarande (se Tabell 3). Over
hélften, 57 (57) procent, har nagon variant av diagnosen
multipel skleros (MS).5Av de som svarat MS har runt hélf-
ten, motsvarande 31 (27) procent av samtliga svarande,
skovvis forlépande eller benign (godartad) MS. Resterande
27 (30) procent av de svarande har en progressiv variant,
vilket innebaren gradvis férsamring. Nast vanligast diagnos
ar polyneuropati, som 13 (14) procent av de svarande har.

Tabell 3

Darefter foljer stroke, som 5 (6) procent uppger att de har.

Alla férutom 2 av de 15 listade diagnoserna (I6snings-
medelsskada och Huntingtons sjukdom) finns represen-
terade bland de svarande fran Véstra sjukvardsregionen.
Déarutdver ar det manga som har andra diagnoser.

Vad géller vilka neurologiska symtom de svarande lider av
sa &r dven har bilden fér Vdstra sjukvardsregionen lik den
for hela landet (se Diagram 7). Hjarntrotthet, dven kallat
fatigue, ar vanligast och runt halften, 50 (54) procent, lider
av det. Darefter ar det vanligt att kinna smarta och ha olika
typer av rorelsestérningar. Mellan 40 och 50 procent lider
av vardera de symtomen. Darefter ar det runt en tredjedel

Vilken eller vilka diagnoser har du? Vistra sjvr Totalt
(%) (%)
Multipel skleros (MS) 57,2 56,5
Polyneuropati 13,0 13,5
Stroke 5,1 5,6
Neuromuskular sjukdom (NMD) 4.8 4,5
Parkinsons sjukdom 3,9 29
Ryggmargsskada 3,6 3,2
Epilepsi 2,7 2,6
Myastenia gravis (MG) 2,4 3,0
Amyotrofisk laterolskleros (ALS) 21 1,8
Cerebral pares (CP) 1,8 1,8
Ataxi 1,5 2,2
Narkolepsi 0,9 1,0
Myalgisk encefalomyelit (ME) 0,9 0,8
Losningsmedelsskada 0,0 0,2
Huntingtons sjukdom 0,0 0,1
Annan diagnos 10,8 14,3
Vill inte svara 0,6 0,5
n=332 N =1848

Kélla: Neuros medlemsundersdkning 2019.
Kommentar: Flera alternativ kunde markeras.

5De svarande kunde vélja mellan de fyra alternativen skovvis forldpande, primarprogressiv, sekundarprogressiv och benign
MS. En del har dock angett dvrigtalternativet ’Annan diagnos” och skrivit i fritext att de har MS, men inte vet vilken diagnostyp.
Andelen av de svarande som har MS, bade i Norra sjukvardsregionen och i hela riket, skulle darfér kunna vara nagot hégre.
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som lider av spasticitet, kognitiva svarigheter respektive
inkontinens.

Den genomsnittliga aldern bland de svarande fran Vistra
sjukvardsregionen dverensstammer val med den fér hela
riket. Exempelvis &r 32 (35) procent &r 65 ar eller dldre. De
svarandes huvudsakliga sysselséttning lika sa: drygt en
tredjedel, 35 (38) procent, uppger att de &r pensiondrer,
runt en tredjedel, 33 (29) procent arbetar hel- eller deltid
och en nastan lika stor grupp, 28 (28) procent, uppger att
de har sjukersattning.

Diagram 7
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Hjarntrotthet/fatigue
Smarta

Dystoni (rérelsestérning)
Kognitiva svarigheter*
Spasticitet

Inkontinens

Segmentell rorelsesmarta
Skolios

Inga symptom

Annat/andra symptom

2
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10%

Kalla: Neuros medlemsundersékning 2019.

Gallande hur lange de svarande haft sin diagnos sa liknar
siffrorna for Véstra sjukvardsregionen ocksa hér snittet: 51
(54) procent fick sin diagnos fér 10 ar sedan eller mer.

Férdelningen mellan kénen ser ungefér likadan ut i Vastra
sjukvardsregionen som den gér for hela riket: 66 (70) pro-
cent av de svarande ar kvinnor och 33 (30) procent mén.
Merparten av vara medlemmar dr kvinnor, vilket bland annat
kan bero pa att majoriteten av de som far sjukdomen MS &r
kvinnor och att MS-patienter samtidigt &r var stérsta med-
lemsgrupp.

B Vistrasjvr (n=337)
5 B Totalt (N=1881)

30% 40% 50% 60%

Kommentar: Flera alternativ kunde markeras. De som svarade "Vill inte svara” redovisas ej i diagrammet. De motsva-

rar 1,2 (0,9) procent.

*Med kognitiva svarigheter menas stérningar i minne och/eller tankeverksamhet. Det senare kan réra planering och/

eller probleml&sning, exempelvis.
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Stdd girna Neuro med en gava pa neuro.se/gava

Bli manadsgivare pa neuro.se/manadsgivare

Du kan alltid bli medlem pa neuro.se/medlem

For att lasa Neurorapporten digitalt: neuro.se/neurorapporten

Facebook @neurosweden
Twitter @neurosweden

Instagram @neurosweden
Youtube Neuroférbundet

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



