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Inledning

Tidigt under coronapandemin oroades vi 6ver signaler fran medlemmar som drabbats svart
av pandemin. En del vittnade om att de tvingades ta av besparingar eller dyra sms-lan for
att kunna stanna hemma fran sitt arbete och skydda sig sjélva eller ndra anhorig fran
smitta. Detta trots att de tillhor en riskgrupp. Andra medlemmar berattade att de, av oro
for att smittas, inte vagade ta sig till vardinrdttningar med fardtjanst eftersom personalen
saknade munskydd.

Nar pandemin brot ut var nagra av de forsta verksamheter att stinga ner
rehabiliteringsanlaggningar. Personer i behov av neurologisk rehabilitering fick manga
ganger beddomning och behandling uppskjuten pa obestamd framtid, eller s3 stalldes den
helt sonika in. Utebliven rehabilitering kan ge permanenta funktionsforluster. Vi pa Neuro
befarade inte bara en rehabiliteringsskuld, utan dven en halsoférlust.

Neuro genomforde darfor en storre medlemsundersokning for att ta reda pa hur vara
medlemmar har paverkats av coronapandemin och dess féljder. Undersékningen
genomfoérde vi med hjalp av tva enkater — den férsta 2020 och en uppféljande 2021.
Medlemmarna besvarade enkaterna bade digitalt och fysiskt pa papper.

Resultaten av enkatundersdkningarna presenteras i den har rapporten. Vi hoppas att vi
infor ndsta pandemi och samhallskris star battre rustade och snabbt kan satta in atgérder
for de som annars drabbas hardast, daribland de som lever med en eller flera kroniska
diagnoser, vilket manga av vara medlemmar gor.

Lise Lidback, forbundsordférande
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Halso- och sjukvard

| den forsta medlemsundersékningen vi genomforde sd svarade hélften att de valt att avsta
halso- och sjukvard pa grund av smittorisk, bland dem som varit i behov av vard under
coronapandemin. | den uppféljande enkaten fran 2021 svarade en lagre andel, en tredjedel
av dem som varit i behov av vard under pandemin, att de valt att avsta vard. Signalerna
fran halso- och sjukvarden — att personer i behov av vard inte ska avsta nédvandig vard pa
grund av pandemin — kan ha gett effekt. Behovet kan ocksa ha blivit mer akut ju langre
pandemin fortskred.

Har du avstatt fran halso- och sjukvad
pa grund av smittorisk?
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HJa W Nej, jag har uppsokt vard vid behov

Diagram 1. Andel som valt att avsta vard pa grund av smittorisk, av dem som varit i behov
av vard under pandemin. Ar 2020 respektive 2021.

Kdlla: Neuros férsta respektive uppféliande medlemsenkdt om coronapandemins effekter, 2020
respektive 2021.

Kommentar: Diagrammet bygger pda 1 945 personers svar fran 2020 och 2 370 personers svar fran
2021. Utbver dem svarade 920 personer dr 2020, respektive 500 personer Gr 2021, att de inte varit i
behov av vdrd under pandemin.

Vi fragade ocksa vara medlemmar om de nekats vard som en féljd av omprioriteringar, pa
grund av pandemin. Bland dem som haft vardinsatser inplanerade, eller sékt vard under
pandemin, svarade upp emot 40 procent i den forsta enkaten att de nekades vard. Vid den
uppfdljande enkaten svarade fortsatt en fjardedel att de nekats vard.
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Har du nekats vard som en foljd av omprioriteringar, pa
grund av pandemin?
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MmJa W Nej, jag har fatt planerad och/eller sokt vard

Diagram 2. Andel som nekats vard som en féljd av omprioriteringar, av dem som sokt
eller haft inplanerad vard under pandemin.

Kdlla: Neuros férsta respektive uppféljiande medlemsenkédt om coronapandemins effekter, 2020
respektive 2021.

Kommentar: Diagrammet bygger pd 1 638 personers svar fran 2020, respektive 2 061 personers svar
frén 2021. Utéver dem svarade 1 212 personer 2020, respektive 777 personer Gr 2021, att de inte
varit i behov av vard under pandemin.

Som en konsekvens av att sa mycket vard stéllts in och att manga av smittorisk undviker att
soka vard kan vi forvanta oss halsoforluster. | den uppféljande enkaten till vara medlemmar
fragade vi om deras hélsa har férandrats under pandemin. Narmare 40 procent uppgav att
deras halsa har férsamrats under perioden.
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Diagram 3. Har din hdlsa férandrats under pandemin?
Kdlla: Neuros uppféljande medlemsenkdt om coronapandemins effekter, 2021.
Kommentar: Diagrammet bygger pd 2 866 personers svar.

Manga av de svarande berattade ocksa om sina erfarenheter av hilso- och sjukvarden
under pandemin i fritext, i den uppfoljande enkatundersokningen 2021.

”Mina lakarbesok blir framflyttade pa grund av personalbrist. En av
mina mottagningar ligger mer an 1-2 ar back”

"Mitt besok hos neurologen forra aret blev digitalt = inte ett smart
drag nar ldkaren behover se hur man ror sig.”

Coronapandemins effekter: Neuros medlemmars erfarenheter 2020-2021



Rehabilitering

Det har byggts upp en stor rehabiliteringsskuld under pandemin och vi befarar en oersattlig
héalsoforlust som en foljd av den; en forlust fér samhallet och for manga enskilda — varav
manga ar medlemmar hos oss. Manniskor riskerar att forlora funktionsformagor for gott,
pa grund av utebliven rehabilitering.

Av de svarande med nagon form av rehabilitering eller egen traning inplanerad, uppgav i
bada enkaterna runt 80 procent att deras rehabilitering eller tréning inte blev av, som en
foljd av pandemin. | 6ver 70 procent av fallen uppgav de svarande i den uppfdljande

enkaten att beslutet att stdlla in rehabiliteringen fattades av ndgon annan dn dem sjalva.

Skulle du ha deltagit i nagon neurologisk rehabilitering
eller egen traning som inte blev av pa grund av
coronapandemin?
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Diagram 4. Andel med inplanerad rehabilitering eller egen traning som svarade ja pa
fragan om den stilldes in, respektive genomfordes.

Kdlla: Neuros uppféljande medlemsenkdt om coronapandemins effekter, 2021.

Kommentar: Diagrammet bygger pd 1 167 personers svar fran 2020 respektive 1 238 personers svar
fran 2021. Utéver dem svarade 1 309 personer Gr 2020, respektive 1 300 personer ar 2021, att de
inte hade ndgon neurologisk rehabilitering eller egen trdning inplanerad under tiden fér pandemin.
Frdgan stdlldes bara till dem som tidigare svarat att de sjélva har en neurologisk diagnos eller
neurologiska symtom.

Vart att notera ar att 6ver hélften av de svarande inte hade nagon rehabilitering eller egen
traning inplanerad under pandemin. Det ar bekymmersamt i sig. Manga med neurologisk
diagnos ar i behov av att trédna kontinuerligt for att uppratthalla formagor. De behover
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darfor ges forutsattningar for det. Neuro skriver mer om detta i Neurorapporten 2021:
Ojémlik tillgéng till rehabilitering.t

Vi ser ett behov av olika l6sningar for att personer fortsatt ska kunna fa
rehabiliteringsinsatser, trots en pagadende pandemi.

"Pandemin har gjort att min fru blivit mindre rorlig och darmed mer
vardkravande”

"Blivit sdimre hela jag, plus att jag tappade stinget till egentraning
ocksa.”

”Jag ar mycket svagare utan min simning.”

”Nu maste vi ha koll pa att vi far kade mojligheter till rehabilitering
da behovet dr enormt for var grupp att forsoka aterfa forlorade
formagor, alternativt bromsa upp férsamringstakten i vara

'II

sjukdomsforlopp

Distanslosningar

| den forsta enkaten fragade vi om de svarandes erfarenheter av rehabilitering pa distans,
med hjalp av digitala I6sningar. Fa av de svarande, under tio procent, uppgav att de har
erfarenhet av det. Samtidigt svarade 6ver halften att de skulle vara intresserade av nagon
form av rehabilitering pa distans, med hjalp av digitala |I6sningar, om de erbjods det. Har ser
vi en stor forbattringspotential.

Manga papekade dock att de behdver genomfora traning som inte sa latt later sig géras
hemma. Till exempel vattengymnastik eller gymtraning. Flera uppgav ocksa att den sociala
biten av traningen ar valdigt viktig for dem — att traffa andra. Det har kdnner vi igen fran
tidigare medlemsundersdkningar, liksom forskning pd omradet.2 Men, manga ar som sagt
anda intresserade av att prova distanslosningar, som ett tillfalligt alternativ.

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

! Neuro (2021). Neurorapporten 2021: Ojimlik tillgéng till rehabilitering.
2Se Neuro (2021). Neurorapporten 2021: Ojémlik tillgéng till rehabilitering.
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https://neuro.se/media/12151/neurorapporten-2021-digital.pdf

Maende, hjilpinsatser och
ekonomi

Det ar tydligt att manga av vara medlemmar drabbats hart av forsamrade mojligheter till
egentraning, installd rehabilitering och uppskjuten eller utebliven vard. Manga har ocksa
kant sig nedstamda, ensamma och oroliga som en effekt av pandemin. Ett stort antal har
blivit mer beroende av sina nérstaende.

Vilka konsekvenser har pandemin fatt for dig?

Installd rehabilitering

Jag har blivit mer beroende av mina nérstaende
Uppskjuten eller utebliven vard

Jag har kdnt mig orolig

Jag har kdnt mig ensam

Jag har kdant mig nedstamd

Forsamrade mojligheter till egentraning

0% 10% 20% 30% 40%

Diagram 5. De vanligaste av pandemins konsekvenser for vara medlemmar.
Kalla: Neuros uppfdljande medlemsenkat om coronapandemins effekter, 2021.
Kommentar: Diagrammet bygger pa 2 867 personers svar. Det var mgjligt att ange flera
svarsalternativ.

Ett Okat beroende av narstaende kan delvis forklaras av att manga har avstatt eller fatt
minskad hemtjanst eller assistans. | var senaste undersékning fran 2021 svarade 18 procent
av dem som normalt har hemtjanst eller assistans, eller bor med nagon som har det, att de
har avstatt fran nagon av de insatserna pa grund av smittorisk. Vidare ar det 13 procent
som vittnar om att de fick minskad hemtjanst eller assistans, alldeles oavsett, som en
konsekvens av pandemin.?

3 De svarande som normalt har hemtjanst eller assistans, eller bor med ndgon som har det, var i den
senaste undersokningen 567 personer.
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"Dalig bemanning pa hemtjanst och ingen skyddsutrustning férran
juni 2020.”

”Jag har inte vagat ta in hemtjansten i mitt hem pa grund av
pandemin.”

”Manga sjuka assistenter. Inga vikarier. Har forsokt klara mig sjalv
alldeles for manga pass.”

Okat beroende av nirstdende kan ocksa forklaras av att manga har behévt hjdlp med att
handla och utratta drenden for att kunna halla sig isolerade.

Personer som tillhor en riskgrupp och som vanligen férvarvsarbetar, men inte kan arbeta
hemifran, har drabbats hart ekonomiskt. Riksdagens beslut om sa kallad
smittskyddspenning drog ut pa tiden och gav inte tiackning for hela perioden.* Aven
anhoriga som bor tillsammans med personer som tillhor en riskgrupp och som inte kunnat
arbeta hemifran har forsatts i en svar, ekonomisk situation.

"Vagar ej anvanda trygghetslarmet pa grund av radsla att bli smittad
av hemtjansten som varit hos sjuka patienter. Sambo tvingats ta
tjanstledigt utan 16n och jag maste betala alla rakningar och dven

sambos.””

Cirka 8 procent av de svarande upp till och med 64 ar uppger att de har avstatt fran att
arbeta pa grund av smittorisk, i den uppféljande enkaten. Runt 11 procent av de svarande i
samma alderskategori bor med nagon som har avstatt fran att arbeta pa grund av
smittorisk.

| den uppfoljande enkaten svarande ocksa 7 procent av dem i yrkesverksam alder att de
skulle hjalpas av en smittskydds- eller narstaendepenning. Strax under 20 procent var
osakra. Att sa pass manga var osakra beror troligtvis pa den otydliga informationen fran
Folkhdlsomyndigheten och Socialstyrelsen, gallande vilka som befinner sig i riskgrupp pa
grund av neurologiska symtom eller medicinsk behandling.

4Var ordférande Lise Lidback och vdr medlem Anette Petterson intervjuades i Sveriges Radio Ekot
om att personer i riskgrupper for covid-19 fick vanta lange pa den ersattning de hade ratt till. Lis om
och hor inslaget hir: https://sverigesradio.se/artikel/7529019. L3s ocksa Neuros uttalande har:
https://neuro.se/artiklar/vaard-och-rehabilitering/neuros-uttalande-till-beslutet-om-
smittskyddspenning/.

5 Citatet &r hamtat fran var férsta enkdtundersdkning av coronapandemins effekter, genomférd
sommaren 2020.
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Hade du varit hjalpt av en sa kallad smittskydds- eller
narstaendepenning?
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B Yngre an 65 ar M Totalt

Diagram 6. Hade du varit hjalpt av en s& kallad smittskydds- eller
narstdendepenning?

Kdlla: Neuros uppféljande medlemsenkdt om coronapandemins effekter, 2021.

Kommentar: En smittskydds- eller ndrstdendepenning definierades i fragan som ”En tillféllig
ersdttning under pandemin fér dig som sjélv tillh6r en riskgrupp eller dr néirstdende till nagon som
tillhér en riskgrupp. | det fall du arbetar, men inte kan arbeta hemifran fér att undvika att smittas pa
jobbet.” Diagrammet bygger pG 2 345 personers svar. Av dem tillhér 1 289 personer dldersgruppen
yngre dn 65 ar.
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Neuros stod

Vi stéllde frdgan om de svarande haft nytta av Neuros resurser, tips eller information under
coronapandemin. Over hilften svarade ja, att de haft det i ndgon form. De flesta hjilptes av
information som vi spred i nyhetsbrev, pa var webb och/eller i sociala medier. Flera av vara
tusentals medlemmar hade ocksa gladje och nytta av vara digitala foreningsaktiviteter
under pandemin, sa som Sittzumba 6ver Zoom och fikor via Zoom eller Teams. En del
nyttjade vart eget diskussionsforum pa neuro.se/forum. Vi har ocksa kunnat erbjuda
personer i behov att tala med nagon av vara diagnosstodjare eller sdka hjalp och radgivning
av var jurist.

Har du haft nytta av Neuros resurser, tips eller
information under coronapandemin?

Ja, jag har fatt juridisk eller annan radgivning M

Ja, annat, ange vad:

Ja, jag har pratat med en diagnosstodjare

Ja, information eller svar i Neuros diskussionsforum
Ja, en eller flera foreningsaktiviteter

Ja, information eller svar i sociala medier

Ja, information pa Neuro.se

Ja, information i nyhetsbrev

0% 10% 20% 30% 40%

Diagram 7. Andel av de svarande som haft nytta av Neuros respektive resurs eller insats.
Kdlla: Neuros uppféljande medlemsenkdt om coronapandemins effekter, 2021.

Kommentar: Antal som besvarade fradgan var 2 829 personer. Det var mdgjligt att ange flera
svarsalternativ.

Av ocksa manga fritextsvar att doma star det klart att Neuros information, stdd och
aktiviteter har spelat en stor roll for manga av vara medlemmar under pandemin.

”Jag har haft mycket nytta och gladje av forbundets och
lokalforeningens tidningar, utskick och aktiviteter under pandemin.”

"Vilken tur att Neuroférbundet finns!”
"Tack for att ni finns.”
"Tack for ert engagemang!”

”Ni pa Neuro ar duktiga pa att komma ut med information.”
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Slutsatser

Den dvergripande slutsats vi drar, utifran vara medlemmars erfarenheter och berattelser
om hur de drabbats under coronapandemin, ar att regeringen maste tillse att det finns
fardiga I6sningar att satta i bruk for att skydda personer som riskerar att bli allvarligt
sjuka eller av andra skl drabbas extra hart, infor ndasta pandemi och/eller en annan
samhallskris.

Det behovs till exempel en struktur for att skydda personer med neurologisk diagnos, som
visat sig vara nagra av de mest utsatta och som riskerar att drabbas hart vid smitta. Nedan
har vi listat ett antal fardiga |6sningar som bor kunna sattas i bruk vid en kris.

e Det behover finnas en finansieringslosning som tacker upp for de i riskgrupp som inte
kan arbeta hemifran och deras ndra anhoriga.
Den sa kallade smittskyddspengen kom pa plats allt for sent och gick att s6ka retroaktivt
bara for en begransad period under pandemin. De anhoériga som lever ihop med personer
som tillhér en riskgrupp och som ocksa behdvde stanna hemma fran sina jobb for att
undvika att fora hem smitta, fick inte ndgon ersattning alls. Personer som ofta redan har
det tufft, om &n inte manga sett i det stora hela, fick det annu tuffare rent ekonomiskt.
Det ar inte hallbart.

e Det behdver finnas en plan for att sdkra att skora personer skyddas fran ondédiga

smittorisker av personer de maste tridffa och interagera med, sa som hilso- och
sjukvardspersonal, omvardnadspersonal eller exempelvis assistenter och
fardtjanstpersonal.
Personer med svara fysiska funktionsnedséattningar ar ofta beroende av andra for att
kunna forflytta sig och utfora olika aktiviteter i det dagliga livet. Manga av vara
medlemmar har kidnt sig uteldamnade till exempelvis fardtjanstpersonal,
hemtjanstpersonal och assistenter med manga olika utférare dar manga till en borjan
saknade skyddsutrustning.

e Det behdver finnas en plan fér att sdakra att ocksa rehabiliterande och habiliterande
halso- och sjukvardsinsatser kan uppratthallas, under en pagaende pandemi.
Rehabilitering och habilitering inbegriper livsviktiga insatser for att personer inte ska
adra sig fler och vérre funktionsforluster &n de redan har. Pa sikt har samhallet mycket
att vinna pa att dessa insatser genomfors och uppratthalls, sa att personer inte behéver
mer omvardnad och halso- och sjukvardsinsatser pa sikt. Forebyggande, halsoframjande
och rehabiliterande insatser maste darfor prioriteras inom halso- och sjukvarden, ocksa
under en kris. Manga paramedicinare satt sysslol6sa och permitterades under pandemin
for att det inte fanns digitala I6sningar pa plats eller andra I6sningar som majliggjorde
for dem att traffa patienter pa ett sdkert satt, utan att riskera en onddigt stor smittorisk.

Coronapandemins effekter: Neuros medlemmars erfarenheter 2020-2021
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Det behover finnas en plan for samordnad information om vilka som tillh6ér en
riskgrupp och vilka riktlinjer och rekommendationer som galler dem.

Vi och vara medlemmar, liksom resten av Sveriges befolkning, fick flera ganger olika bud
vad galler vilka som tillh6r en riskgrupp. Buden kom fran Folkhdlsomyndigheten a ena
sidan och Socialstyrelsen a den andra. Nar vi uppméarksammade de bada myndigheterna
pa detta sa var Socialstyrelsen snabba att aterkoppla och korrigera, vilket vi uppskattade.
Helst skulle vi dock aldrig behdva stalla fragan om vilken information som galler och ar
senast uppdaterad. Vi skulle ocksa 6nska mer av information riktad till personer i
riskgrupp. Bland vara medlemmar fanns en stor oro och osdkerhet som hade kunnat
lindras med mer och tydligare information, riktad till personer med en eller flera
riskfaktorer for att drabbas hart vid eventuell smitta.

Det offentliga beho6ver bli bittre pa att utnyttja civilsamhdllets resurser. Liksom pa att
understddja ideella aktorers verksamhet under en samhallskris.

Vi, liksom andra forbund som samlar patienter och anhoriga, har ett stort fortroende
bland och direktkontakt med manga av vara medlemmar. Vi spelade en otroligt viktig roll
for manga av vara medlemmar under pandemin. Det har tydligt framgatt for oss att vi
haft en viktig roll for att lugna, informera och stotta manga av vara medlemmar, under
samhallskrisen. Bara det faktum att vi och vara medlemsféreningar arrangerat digitala
fikor och samtalsgrupper har betytt valdigt mycket for manga som annars varit isolerade
under pandemin.

Vi kunde genomfora de medlemsenkater som denna undersdkning bygger pa tack vare
ytterligare medel fran Postkodlotteriet, som gav ett dkat anslag pa grund av pandemin
till ett antal organisationer som ansokte om det. Medlen fran Postkodlotteriet
moijliggjorde ocksa for oss att anstalla en person som enkom jobbat med att hjalpa vart
foreningsliv i deras omstéllning till digitala aktiviteter. Bland dem ingar digitala
demokratiska processer, sa som arsmoten och arbetet infor var férbundskongress. Den
senare holls for forsta gangen digitalt i ar, 2021. Vi hade Onskat att staten pa liknande
satt hade haft mdjlighet att bista med ytterligare medel som ett stéd for den roll vi har
kommit att ta pa oss under pandemin. Det hade gett oss forutsattningar att ytterligare
bidra till att forbattra situationen for manga som drabbats av pandemin.

Coronapandemins effekter: Neuros medlemmars erfarenheter 2020-2021
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Bilaga: Vi besvarade enkaterna

2020

Den férsta enkiten skickades ut till Neuros medlemmar den 25 maj 2020.% 2 901 personer
besvarade enkaten, som var 6ppen fram till och med den 31 augusti samma ar.

Runt 60 procent av de svarande &r yngre an 65 ar.
70 procent av de svarande ar kvinnor.

86 procent av de svarande uppgav att de sjalva har en neurologisk diagnos eller
neurologiska symtom. Halften av dem har MS.

2021

Den andra enkaten skickades ut till Neuros medlemmar den 14 juni 2021.7 2 897 personer
besvarade enkaten, som var 6ppen fram till och med den 16 augusti samma ar.

56 procent av de svarande ar yngre an 65 ar.
71 procent av de svarande ar kvinnor.

89 procent av de svarande uppgav att de sjdlva har en neurologisk diagnos eller
neurologiska symtom. Halften av dem har MS.

6 Den férsta enkiten skickades per e-post till 8 723 mottagare. Av dem avvisade 828 automatiskt
mejlet, vilket lamnar oss med 7 895 levererade mejl. Vi skrev ocksa in lanken till enkaten i nyhetsbrev
och var medlemstidning Reflex, eftersom vi inte har e-postadresser till alla vara medlemmar.

7 Den andra enkiten skickades per e-post till 8 936 mottagare. Av dem avvisade 517 automatiskt
mejlet, vilket lamnar oss med 8 419 levererade mejl. Vi skrev ocksa in lanken till enkaten i nyhetsbrev
och var medlemstidning Reflex, eftersom vi inte har e-postadresser till alla vara medlemmar.
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