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Genomlysning av vairdomradet neuromuskulira sjukdomar som
nationell hégspecialiserad vard — Sakkunniggruppens underlag

Neuro

Neuro &r en oberoende organisation specialiserad pa neurologi. Vi finns for att ge vara
cirka 13 000 medlemmar information, stod och en framtidstro. Vart mal ar att personer
som lever med neurologiska diagnoser ska fa samma mojligheter, rattigheter och
skyldigheter som alla andra.

Sammanfattning

Vi ar glada att vi som organisation tillfragades och gavs mojlighet att inga i den
sakkunniggrupp som tagit fram aktuellt remissunderlag, med en patientrepresentant.
Darmed har vi tidigt kunnat paverka sakkunniggruppens arbete och den aktuella
remissen. Vi stéller oss bakom denna remissversion i sin helhet, férutom pa en mindre
punkt.

Vi reserverar oss vad galler en skrivning om riksfardtjanst och forordar att berérda
patienter beviljas sjukresor istallet. | 6vrigt ar vi mycket positiva till férslaget om fyra
nationellt hogspecialiserade vardenheter for neuromuskuléra sjukdomar, enligt
sakkunniggruppens underlag.

Inledning

Vi ar glada Over att vi som organisation tillfragades och kunde inga i den
sakkunniggrupp som tagit fram underlaget, med en patientrepresentant. Det gor stor
skillnad att tidigt involvera patientrepresentanter i halso- och sjukvardens
utvecklingsarbete. Att vi har bjudits in att vara med och paverka sakkunniggruppens
underlag gor att vi nu kan stélla oss bakom denna remissversion i sin helhet, forutom
pa en mindre punkt, vilken vi inleder med nedan.

Transporter

| underlaget star, angaende eventuella konsekvenser for sjuktransporter, att
riksfardtjanst planeras (s. 21). Vara medlemmar har daliga erfarenheter av
riksfardtjanst, som ar en service som maste bokas minst tre veckor i férvag, som inte
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beviljas nar det inte foreligger en remiss fran en vardgivare i hemkommunen/-regionen
och som inte alltid ar tillforlitlig. Vi férordar att berdrda patienter beviljas sjukresor
istallet. Detta for att det ror sig om vardsituationer som kan krava mindre an tre
veckors framférhallning och som bade patient och hélso- och sjukvarden maste kunna
forlita sig till blir av.

Fyra nationellt hogspecialiserade vardenheter

Vi stéller oss bakom forslaget om fyra nationellt hogspecialiserade vardenheter for
neuromuskuldra sjukdomar. En patient med en séllsynt, kronisk diagnos, en komplex
symtombild och ofta omfattande funktionsnedsattningar, ar i behov av vard fran ett
kunnigt och multiprofessionellt vardteam. Bland vara medlemmar varderas tidig
diagnos, liksom bra och adekvat vard och rehabilitering hogre an en kort resvag.

Multidisciplindr bedémning

Vi kan inte nog understryka vikten av att patienter med neurologiska diagnoser, med
en komplex symtombild och ofta omfattande funktionsnedsattningar, ges vard av ett
kunnigt och multiprofessionellt vardteam. Multiprofessionella team ett maste for att
svara upp mot de behov som komplexa diagnoser med varierande symtom medfor. Det
visar inte minst svaren pa var egen medlemsundersdkning fran 2019. Manga av vara
medlemmar vittnar i fritext om teamets betydelse. Aven siffrorna talar sitt tydliga
sprak.

De som har tillgang till ett multiprofessionellt team gav det genomsnittliga betyget 4,7,
nar de ombads ange hur néjda de var med den vard de far for sin neurologiska diagnos
eller sina neurologiska symtom. Detta pa en sexgradig skala, dar 1 Idses som mycket
missndjd och 6 som mycket n6jd. De utan tillgang till ett multiprofessionellt team gav
istallet sin vard genomsnittsbetyget 3,6 — nagonstans mellan ganska missndjd och
ganska nojd. Se ocksa diagrammet nedan.
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Kalla: Neuros medlemsenkat 2019.

Kommentar: Uppgifterna baseras pa 1 524 personers svar. De besvarade bade fragan om hur néjda de ar med den vard
de far for sin neurologiska diagnos eller sina neurologiska symtom, och svarade antingen ja eller nej pa fragan om de
har tillgang till ett multiprofessionellt team eller inte. (Manga, nastan 20 procent av de svarande angav "vet ej” pa
frdgan om de har tillgang till ett multiprofessionellt team.) Av de som besvarade fragan om hur néjda de &r med den
vard de far for sin neurologiska diagnos eller sina neurologiska symtom saknade 796 tillgang till ett multiprofessionellt
team, medan 728 personer hade tillgang till ett sddant.

Forskning

Vi ser mycket positivt pa att en 6kad koncentration av den vard som bedrivs vad galler
flera sallsynta, neuromuskulara diagnoser, underlattar och 6kar forutsattningarna for
forskning. Idag saknas behandlingsalternativ, utéver rehabilitering, for manga
neuromuskuldra diagnoser.

Med vanliga halsningar

Lise Lidback
Forbundsordférande



