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Bidette R3

Spol- och torktoalett

Ibland ar det skont
att vara for sig sjalv

Formagan att kunna torka sig efter toalettbesoken &r
vardefull. Tappar man den minskar ocksa sjalvstandig-
heten, integriteten och majligheten att kunna skota
sina toalettbestk nar det passar en sjalv. Genom Iuft
och vatten kan hjdlpmedlet Bidette R3 hjalpa dig med
att underlatta intimhygienen och samtidigt ¢ka din livs-
kvalité.

Hur den fungerar: En arm med vattenstralar kommer
underifrdn sitsen, med en pendlande rérelse. Det ger
en skonsam och effektiv rengdring oavsett kon eller
alder. Efter det torkas vattnet bort genom en flakt
monterad i sitsen. Du kan enkelt styra med hand- eller
fotkontroll hur I&ng tid varje moment ska ta, samt hur
varm och mjuk stralen ska vara.

Vara produktspecialister verkar éver
hela landet och kommer garna hem till
dig for en utprovning. Kontakta oss pa
0240-101 02 eller scanna koden och ta

1. Spolar bort 2. Duschar rent 3. Torkar torrt reda p& mer om Bidette pa svancare.se »
kallt vatten

o\ SVANCARE®
' HYin N SVANCARE

0240-101 02 | info@svancare.se Svancare.se



LEDARE

Lise Lidback

Vivill kanna trygghet
1 Forsakringskassans regelverk

tt drabbas av en neurologisk
sjukdom ar omvilvande och
manga delar av livet som
tidigare varit sjilvklara kan
plotsligt férdandras i grun-
den. En saddan sak kan vara formagan

att arbeta. Kanske behover man limna
arbetslivet i fortid pa grund av att

kraften som bidrog till arbetsformégan
nu behover anvindas till annat. Manga
som jag traffat genom aren beskriver en
stor saknad och sorg 6ver detta. De kan
och far inte langre bidra till samhallet,
vilket ocksa ger en stor saknad efter
sammanhang och kollegor.

Jag tror att behovet att fa kiinna
samhorighet och att bidra till nagot
meningsfullt ligger i ménniskans DNA.
Att da fa majlighet att utova ett engage-
mang eller odla ett intresse kan betyda
oerhort mycket och 6ka livskvaliteten
nir man inte langre kan bidra pa arbets-
marknaden. Faktum ar att ratten till
politiskt och ideellt engagemang ar sa
viktig att den ar grundlagsskyddad.

DESSVARRE KAN VI KONSTATERA att den
ratten inte galler fullt ut for den som har
beviljad sjukerséttning. Eller, ratten finns
saklart pa papper, men ansvarig myndig-

I mitt huvud just nu
NJUTER AV UNDERBARA host-
farger och av att kura skymning
med ténda ljus och en kopp te.

OVALKOMNA INFLUENSOR och
férkylningar ar pa atertag — de hade
garna fatt halla sig borta!

het (som &r Forsédkringskassan) viljer att
gora tolkningar som gor det valdigt svart.

Synen pa sjukerséttning har férand-
rats genom aren och nalsogat for att idag
beviljas hel sjukerséttning ar extremt
litet. I princip ska majligheten for att na-
gonsin kunna bidra pa arbetsmarknaden
vara obefintlig. Att da kunna fa utnyttja
energin som kan uppsta en bra dag till
att fa gora nagot som bidrar till 6kad
livskvalitet kan da betyda allt. Men den
mojligheten vagar manga inte ta av ridsla
for att bli av med sin sjukerséttning. Var
granskning visar tyvirr ocksa att sddant
sker, trots ett tillatande regelverk.

FORSAKRINGSKASSAN AR en viktig
myndighet som ska sta for trygghet

och kontinuitet nar livet drabbar. Sjélv-
fallet ska missbruk beivras och felaktiga
utbetalningar stoppas. Det ligger i alla
medborgares intresse.

Men vi behover ocksa kunna kénna
oss trygga med att regelverken foljs
som det ir tinkt. Att det som star
iinformationen ar det som géller.
Det stora tolkningsutrymme som
tycks finnas idag hos enskil-
da handlaggare och olika
bedémningar bidrar till
otrygghet och riadsla - och
sa kan viinte ha det! @

e

Lise Lidback
Férbunds-
ordférande
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Valkommen till
Sveriges forsta
assistansbolag

| slutet av 70-talet fick Mikael Sarnmark en allvarlig 1‘?
hjarnskada i samband med en olycka och blev sittande "
i lagenheten med hemtjénst. Det funkade inte sarskilt
bra. Han ville ju ut och leva, inte bara 6verleva.

Turligt nog var Mikaels formaga att kdmpa intakt. Och
han kédmpade for sin ratt till ett battre liv. Losningen
blev att starta Sveriges forsta assistansbolag till-
sammans med Cecilia Ekholm. A

Idag ar Sarnmark en stor assistansanordnare med
kontor landet runt. Men hos oss hamnar inga vinster i
nagra riskkapitalisters fickor. Istallet aterinvesteras det
mesta i verksamheten. For vart mal ar fortfarande att
ge den basta méjliga assistansen till dig (och Mikael).

Har du en fraga? Vara informatdrer svarar gérna:
010-498 99 90, kontakt@sarnmark.se.
Las mer pa www.sarnmark.se.
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Uje Brandelius tror
att manga numera
ser honom som
”en mysfarbror
med Parkinsons.”

”Johan”

tycker att regel-
verket kring sjuk-
ersattning tvingar

medlemmar till fusk.
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Anna Tenje (M) svarar
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Forandring kan ga (lite)
snabbare an man tror

i backar bandet
tilli borjan av det
har aret. Da gjorde
Reflex en stor kart-
laggning 6ver hur
manga av landets regioner som
erbjuder klimatvard. Siffrorna vi-
sade att endast tva av 21 regioner
erbjod denna typ av behandlings-
form. En skraimmande lag siffra
eftersom vi vet att rehab i varma-
re klimat &r livsviktigt for manga
med neurologiska diagnoser.

Nér jag sag siffrorna som repor-
tern presenterade for mig ville jag
sucka hogt. Hur kunde det vara sa
illa? Hur kunde sa manga regioner
overge denna typ av behandling?
Regioner sade sjilva att den var
for kostsam. I takt med att svang-
remmen dragits t kring deras
egen ekonomi de senaste aren
hade det blivit litt att hitta snabba
l6sningar som spa-
rade pengar - och
da har klimat-

varden varit ett
tacksamt mal.

Dérfor var jag 6vertygad om att
vi inte skulle se en féréndring pa
manga ar.

Jag hade inte trott att vi bara
nagra manader senare skulle fa se
en region dndra sig. Men nu har
Region Gévleborg gjort en helom-
vindning och aterinfor rehab pa
varmare breddgrader - en valdigt
solig nyhet! Normalt ar jag inte
superglad 6ver att ha fel, men den
hir gangen kdnns det faktiskt mer
in okej.

Det dr ett sddant tydligt kvitto
pa det viktiga arbete som Neuro-
forbundet gor. Och sjélvklart
finns ocksé Reflex har for att fort-
satta granska viktiga fragor for
alla medlemmar, for mer férand-
ring, béttre villkor och behandling
for er. ®

Carin Crona Fock, redaktor
carin@a4.se

I mitt huvud just nu

ATT JAG LYCKADES knipa
biljetter till Kents comback-
konsert nasta ar!

ATT MANGA MEDLEMMAR tvingas
till hemlighetsmakeri pa grund av sin
radsla att forlora sin sjukersattning.

FOTO: VIKTOR GARDSATER
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Scandinavian Rehab Center be-
driver rehabilitering i charmiga
Benalmadena, bara 20 minuter
fran Malagas flygplats.

Hos oss hittar du ett av Sveri-
ges mest erfarna vardteam inom
rehabilitering i varmt klimat.

VArt neuroprogram varvar
fysisk trédning med behandling
och teori. Din individuella be-
handlingsplan ger dig optimala
forutsattningar att forbattra och

behalla fysisk funktion och héilsa.

spanska

L

Du bor i ett nyrenoverat la-
genhetshotell dar din ldgenhet ar
tillganglighetsanpassad.

Fran och med 2025 ingar
SRC-klubben fér vara kunder. Det
ar ett program med uppfoljning
och fortsatt rehabilitering pa
hemmaplan i hela 12 manader.

Nu har vi fullsatt resten av
aret, sd ansOk om plats till varen
redan nu.

Om vill du ansdka om finan-
siering fran Forsakringskassan

NYHET
12 manader

extra rehab
ingar!

o) | (VI (=] g

eller fonder ar det hog tid att
starta nu, eftersom det bland
annat behovs ett lakarintyg till
detta. Kontakta oss for radgiv-
ning kring din ansékan.

Fraga oss sa hjalper vi dig
08-505 920 77, 0730-96 54 78
src@sarnmark.se

Las mer pa: www.src.care

Scandinavian
Rehab Center
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S& hjalper musik stroke-
och parkinsonpatienter

REHABILITERING. Rytm och
musik ger positiva effekter for
strokepatienter och andra neuro-
diagnoser som Parkinsons sjuk-
dom. Det visar en ny dversikts-
studie fran G6teborgs universitet
dar forskarna tittat narmare pa
den s& kallade Ronnie Gardiner-
metoden som ofta anvands inom
rehabilitering vid till exempel
stroke och andra neurologiska
diagnoser. Metoden bygger pa
rytm och rérelse och deltagarna
far med hjalp av musik engagera
sig med handklappningar och
stampande med fotterna.

— Det vi har sett ar att det finns
ett visst vetenskapligt stéd for att
flera rorelse- och tankemassiga
problem kan férbattras hos per-
soner med stroke och parkinson.
Vi hittade 15 olika studier som
tittade pa stroke och dar var det
gang, balans och greppstyrka
som forbattrades, sager Petra
Pohl, universitetslektor och fysio-
terapeut och ansvarig for studien.

Men hon menar att det behdvs
mer forskning.

- Vi ser att det finns positiva
trender i materialet som vi tittat
pa, som visar att man behover
fortsatta studera bade experi-
mentella och kvalitativa studier
for att sakerstalla att den faktiskt
ger effekt. ®
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Gavleborgs vandning

KLIMATVARD. Region Gavleborg
gar emot strommen av regioner
som avvecklar sin klimatvard

- och viljer nu att aterinféra
rehabilitering i varmare lander.

-
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Patienter i Giavleborg som har
kroniska sjukdomar kan nu, vid
behov, fa dka till lander med var-
mare klimat for att fa rehabilite-
ring. Gavleborg blir da den tredje —
regionen i landet med den typen
av behandlingsform.

- Vi ser detta som ett viktigt
steg for att forbattra livskvaliteten
for regionens patienter med kro-
niska sjukdomar. Klimatvard ar
en kompletterande behandlings-
form som kan gora stor skillnad
for personer med till exempel
neurologiska sjukdomar, siger
Patrik Stenvard (M) Regionstyrel-
sens ordférande i Gavleborg.

Det ar regionens Hélso- och
sjukvardsnamnd som tagit beslu-
teti borjan av november i ar att
inféra den nya rutinen. Den
innebér att behandlande
lakare, i samrad med chef-
ldkare, far i uppdrag att
bedéma patientens behov
av klimatvard. Rekom-
mendationen fran likaren
kommer déirefter limnas
till verksamhetschefen som slut-
ligen beslutar om att bevilja eller
avrada fran behandlingen. For
att, enligt regionen, sidkerstilla en
effektiv vardprocess planeras en
direktupphandling av platser for
klimatvard hos lampliga vard-
givare.

- Vard ska vara bade evidens-
baserad och individanpassad,
genom att ge vara likare mojlig-

& het att rekommendera

Patrik Stenvard  k]imatvard niir andra

behandlingsalternativ
inte racker kan vi prioritera pa-
tientens unika behov, siager Patrik
Stenvard.

REFLEX HAR TIDIGARE granskat
klimatvarden i regionerna och
den kartldggningen visade att
endast tva regioner erbjod klimat-
vard. I en enkédtundersokning
svarade Region Gévleborg da att
de inte erbjod klimatvard, men i

MODERATERNA

FOTO:



Aktuellt

- satsar pa klimatrehab

och med det nya beslutet blir de
alltsa den tredje regionen att info-
ra det. [ undersokningen hénvisa-
de manga regioner sina beslut till
okade kostnader.

Regionen har tidigare sagt nej
till denna typ av vard, varfér har ni
andrater?

- Det har diskuterats under
manga ar. Anledningen var bland
annat att man da ville tillgodo-
se detta behov pd hemmaplan
i stillet, vilket man inte riktigt
har klarat av. Man valde &ven

Ur Reflex nr 1,
2024. Du kan
lasa hela Reflex
granskning om
klimatvarden i
regionerna pa
neuro.se.

samtidigt att sdga upp avtalen
med all intensivrehab utanfor
landstingets regi. S den dava-
rande politiska oppositionen, dar
bland annat vi moderater ingick,
var emot denna férsamring och
har med varierad intensitet drivit
fragan tillsammans, séger Patrik
Stenvard och fortsitter:

- Och nu nér vi har en ny poli-
tisk ledning sa aterinfor vi denna
mojlighet. Sa vi har inte dndrat
oss utan det ar en ny politisk
ledning i Regionen som ser beho-

Rehab i solen
_ ett minne blott?

.ﬂli!j )
: ==

”Vi ser detta som ett
viktigt steg for att
forbattra livskvaliteten
for regionens patien-
ter med kroniska
sjukdomar.”

vet av denna vardform for vissa
patientgrupper.

NEUROFORBUNDETS ordféran-
de Lise Lidbéack &r positiv till
Gévleborgs beslut om att infora
klimatvard.

- Detta ar en fantastisk och
mycket klok satsning. Vara
medlemmar vittnar om hur bra
och viktig rehabilitering i varmt
klimat ir, sdger Lise Lidbéack.

Hon tycker att beslutet sinder
en tydlig signal till andra regioner
om att den hir typen av vard ar
mojlig att genomfora.

—Nu vill vi se att vriga regioner
i Sverige tdnka om och félja Regi-
on Gévleborgs exempel. En sats-
ning pa invanarnas hélsa betyder
mindre kostnader for sjukdom,
sager Lise Lidback. e
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Michele, 30, cerebral pares

| ratt drakt
kan kramar
en superkra

Michele vet precis vilken kraft det finns i
kramar.

Han lever med cerebral pares, men Exopulse
Mollii Suit ger honom styrkan att kontrollera
sin spasticitet — och han kan halla vanner och
familj nara sitt hjarta.

Se vad som ar maojligt nar du provar
Exopulse Mollii Suit!

"Ir-.-.
. Skanna koden for att
"/ lasa mer och boka en
demo!

#WeEmpowerPeopl'e
www.ottobock.com/sv-se

-
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Avgifterna for dem
med funktionsned-
sattning dkar, menar
Nicklas Martensson.
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”Manga far inte vardags-
ekonomin att ga ihop”

EKONOMI. Funktionsratt Sverige
vill att regeringen ser dver regel-
verket som omgardar personer
med funktionsnedsittning - da
deras ekonomiska situation for-
varrats.

Funktionsritt Sverige uppmanar
regeringen att ge Socialstyrelsen i
uppdrag att gora en d6versyn av de
ekonomiska villkoren for perso-
ner med funktionsnedséttning,

i en ny skrivelse. Bakgrunden ar
att Socialstyrelsen i sin lagesrap-
port for 2024 uppmirksammat
att den ekonomiska situationen
har férvérrats for personer med
funktionsnedséttning.

- Manga inte far inte vardags-
ekonomin att g ihop. Man tvingas
bli ekonomiskt beroende av
sina anhdriga, eller vinda sig till
kommunens forsorjningsstod
med risk att fa sin ekonomi rase-
rad. Det hér ar en situation som
vi behover fa béttre koll pa och
utvecklingen maste brytas, siger

Nicklas Martensson, ordforande
Funktionsritt Sverige.

Han menar att regelverket som
omgardar personer med funk-
tionsnedsittning idag ar svar-
overskadligt och innebér olika
kostnader, avgifter och ersatt-
ningar.

- Personer med funktionsned-
sdttning forvintas idag hantera
en stor mingd avgifter for att fa
del av nodvéandigt stod i vardagen.
Systemet ar alldeles for krangligt
och administrativt krévande,
siger Nicklas Martensson.

Han tycker att det ar dags att
hela systemet ses over.

- Bristerna i systemet har blivit
alltfér uppenbara, och FN har ny-
ligen riktat kritik 6ver den hogre
risken for fattigdom for personer
med funktionsnedséttning. Den
grundlaggande principen att
ingen ska ha merkostnader for
sin funktionsnedséttning upp-
fylls inte idag, sidger Nicklas
Martensson. e

Aktuellt

Yoga bra mot inkontinens

TRANING. Det gr att minska
risken for inkontinens, genom
lagintensiv traning som yoga och
stretching. Det visar en ny studie
fran Stanford University och Uni-
versity of California. Studien har
gjorts pa 240 kvinnor mellan 45
och 90 &r och risken for inkonti-
nens minskade med 65 procent
fér de som utévade traningsfor-
men under en tremanadersperiod.
— I var studie gjordes den typ
av yoga som de flesta kan utdva,
med viss modifikation for olika
fysisk férméaga. Det &r sdkert,
billigt, lattillgangligt och kraver
inte Oversikt av en lakare, sager
Leslee Subak, lakare och en av de
som ligger bakom studien, i ett
pressmeddelande. ®

2,6

miljoner
kronor delade Neuro-
forbundet ut i forsk-
ningsbidrag den 16
oktober till tre olika
forskningsprojekt runt
om i landet, med fokus
att oka kunskaperna
inom polyneuropati.

Reflex | 11
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Ny kartlaggning 6ver hur
morfin lindrar smarta

SMARTA. Forskare vid Karolinska
institutet har i en ny studie
undersokt hur morfin lindrar
smarta. Morfin verkar pa flera
centrala och perifera smartvagar
i kroppen, men nervprocesserna
bakom vad som astadkommer
smartlindringen har tidigare

inte varit helt kdnda. Forskarna
upptackte att morfinet paverkar
en utvald uppsattning nervceller
i hjarnan i den del som kallas
rostrala ventromediala medulla
(RVM).

Tillsammans bildar dessa nerv-
celler en slags "morfinensem-
ble”. Det ar en grupp nervceller
vars férandring i aktivitet leder
till smartlindring. Nar forskarna
inaktiverade nervcellernai
denna grupp pa syntetisk vag
avskaffade de fullstandigt mor-
finets effekter pd smarta. Nar
de ater aktiverade nervcellerna
kunde de p& motsvarande sitt
aterskapa smartlindringen.

I nasta steg vill forskarna ga
vidare och underséka varfor
smartlindringen avtar alltmer vid
langtidsanvandning av morfin. e
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Videostod i ambulans
kan radda strokepatienter

STROKE. Om ambulanspersonal
kan konsultera en strokespecialist
via videoldnk fore transport kan
liv riddas och bestaende skador
forhindras, visar en ny studie.

Med videokonsultation i ambu-
lansen kan strokepatienter snabbt
bli bedomda av en neurolog pa
distans och koras direkt till det
sjukhus som kan ge optimal vard.
-Viharidet har projektet
utvecklat en metod for hur man
kan arbeta med implemente-
ring av ny medicinteknik inom
ambulanssjukvarden. Det handlar
inte minst om nya arbetssétt och
struktur fér samarbete mellan de
yrkesgrupper som kopplas in nér
nagon drabbas av akut stroke. Min
forhoppning &r att videokonsulta-
tion for strokepatienter ska info-
rasialla ambulanser i framtiden
och dven for fler patientgrupper,
sager Magnus Andersson Hagiwa-
ra, professor i prehospital akut-
sjukvard vid Hogskolan i Boras
och medférfattare till studien.

FORSKARNA BAKOM studien
poéangterar att det ar viktigt att sa
tidigt som majligt, och med hog

precision, identifiera vilka patien-
ter som behover vilken vard. Med
videostodet gar det att komplette-
ra den befintliga vardprocessen,
idag sker konsultationen via
telefon mellan ambulanspersonal
och specialistlikare.

- Storst skillnad gor det for
personer som bor langt fran ett
specialistsjukhus. Sa forutom
béttre vardresultat innebar detta
mer jamlik vard, sdger Stefan Can-
defjord, forskare i digital hélsa vid
institutionen for elektroteknik pa
Chalmers tekniska hogskola och
medforfattare till studien. o

"En typisk patient kommer tillbaka till

oss och i basta fall sdger de att ’jag har fatt

mitt liv tillbaka’, det hor vi regelbundet.”

Mats Tullberg, neurolog med inriktning mot hydrocefalus och
adjungerad professor pa Sahlgrenska akademin vid Géteborgs universitet,
berattar i podden Akademiliv om hur en shuntoperation kan férbattra
livet fér ménga patienter med NPH (normaltryckshydrocefalus). @

FOTO: GETTY IMAGES



Risken for gravida
med epilepsi kan

minska med
ratt vard.

Studie: Gravida med epilepsi

borde kontrolleras mer

EPILEPSI. Kvinnor med epilepsi
l6per fyra ganger hogre risk att do
under graviditeten och barnen har
50 procents hogre risk att drabbas
av sjukdom eller att do, enligt en
ny studie fran KI.

Det ar sedan tidigare kant att
gravida med epilepsi dr i en risk-
situation. Men exakt hur stora
riskerna har varit har hittills varit
oklart.

En internationell forskargrupp,
ledd fran Karolinska institutet,

har nu sammanstallt
registerdata fran de fem
nordiska linderna 6ver
drygt 4.5 miljoner gravi-
diteter mellan aren 1997
och 2017. Bland dessa fanns
over 35 000 graviditeter dir mam-
man hade epilepsi.

- Huvudfynden é&r att kvinnor
med epilepsi har fyra ganger
hogre risk att dé under gravidi-
teten samt att under de forsta 42
dagarna efter forlossningen har
barnen till kvinnor med epilepsi

Neda Razaz

FOTO: STEFAN ZIMMERMAN

Aktuellt Forskning ﬁ

50 procents hogre risk att drabbas
av sjukdom eller d6d, sidger Neda
Razaz, docent i epidemiologi och
forskare vid Institutionen for
medicin vid KI.

MEN TROTS HOGA risksiffror
poéngterar hon att de absoluta
talen dr sma och de allra flesta
graviditeter for kvinnor med
epilepsi gar bra. Den fyrfaldigt
okade risken for dodsfall hos den
gravida innebdr att risken stiger
fran fem dodsfall pa 100 000
graviditeter till 23 dodsfall pa
100 000 graviditeter.

- 96 procent av alla kvinnor
med epilepsi i var studie genom-
gick en helt okomplicerad gravidi-

tet med ett normalt utfall, sdger
Neda Razaz.

Forskarnas slutsats ar
att riskerna kan minskas
for bade kvinnorna och
barnen genom ett béattre

omhindertagande fore,
under och efter gravidite-
ten.

- Kvinnor med epilepsi bor
handlaggas vid kliniker med sér-
skild kompetens som kan optime-
ra deras behandling redan innan
de blir gravida. Sedan bor de
kontrolleras sirskilt bade under
och efter graviditeten, sdger Neda
Razaz.e

Standig inflammation i hjarnan

HUVUDVARK. Patienter med klus-
terhuvudvark har standig inflamma-
tion i hjarnan, aven nar de inte har
anfall, enligt en studie fran Karolin-
ska institutet som publicerats i The
Journal of Headache and Pain.

- Okningen kan observeras bade
i den aktiva fasen av sjukdomen (nar

patienterna upplever dagliga
huvudvarksattacker) och under
remissionsperioder (de-
finierade som langre
perioder da patienter-
na ar symtomfria),
sager Caroline Ran,
forskningsspecia-

/

\*1/

list och huvudférfattare till studien,
i ett pressmeddelande.

Forskarna hoppas att
upptackten ska hjalpa till att
utforma nya behandlingar och

genom fortsatt forskning vill
de forstd varfor inflam-
mationen uppstar. e
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Forskning for
battre vard

Brynhildur Hafsteins-
dottir, doktorand vid sektionen
for klinisk neurovetenskap vid
Goteborgs universitet, som mottagit
pengar fran Neuroférbundet fér sin
forskning om polyneuropati.

Hur mycket pengar ar det?

— Jag har fatt halften nu, vilket ar
400000 kronor, och far lika mycket
om ett och ett halvt ar, vilket majlig-
gor forskning pa deltid i tre ar. Jag ar
valdigt tacksam for de har pengarna
fran Neuroférbundet.

Vad kan hdnda under den tiden?

— Vi har mycket insamlade data som vi
ska g igenom, sa den ska analyseras
samtidigt som vi har ett prospektivt
arbete dar vi inkluderar patienter vid
diagnos och féljer dem férsta aret.
Vad ar det du forskar om?

— Om inflammatoriska polyneuropa-
tier. Vi ska kartlagga sjukdomarna

i var hemregion, hur manga de ér,
vilken behandling patienterna far
och deras prognos. Vi forsoker aven
hitta biomarkérer i blodet som har
samband med prognos for att kunna
skraddarsy behandling. Det &r ocksa
vart mal, att kunna forbattra varden
for och omhandertagandet av patien-
terna, att de ska fa den basta behand-
lingen for just den patienten.

Vad hoppas du med din forskning i
framtiden?

— Att den kommer att bidra med att
forbattra den vetenskapliga kunska-
pen kring den har sjukdomsgruppen
och bidra till férbattring for de med
inflammatorisk polyneuropati.

r
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valdigt tacksam
har pengarna fran
orbundet”, sager
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Portratt Uje Brandelius

diagnosen

kunde jag
leva pa min
konst

Nu &r det kort. Det var Uje Brandelius forsta
tanke efter att han fatt sin parkinsondiagnos.
Den andra tanken var att det var brittom att
hinna gora den scenforestillning han alltid
dromt om - innan det var for sent.

Text Tim Andersson Foto Albin Handig
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Portratt Uje Brandelius

alatsas och pa riktigt”,
sjunger Uje Brande-
liusien av sina latar
med bandet Doktor
Kosmos. Det ar en
dubbelhet som ring-
ar in honom fint som
textforfattare. En politisk
ironiker. En svart humorist.
I hans sanger kommer livets elinde
och komik utmérkt 6verens.

De bada polerna samsas ocksa niar han
talar om Parkinsons sjukdom, som han
blev diagnosticerad med for snart nio ar
sedan nu.

- Jag sitter inte hemma och ténker:
Hur ska det bli om ett halvar? Vi lever alla
med en sjukdom, "livet” kallas den, och
den tar dod péa oss var och en till slut. Jag
har bara fatt nigon sorts anabolavariant
av den.

Vi befinner oss i hans kéllarlokal i
Breding soder om Stockholm, dir han ar-
betar och skriver. Bocker, kulérta lampor
och 7o-talsestetik.

Det var hir han upptéickte de forsta
symptomen, 43 ar gammal. Han pekar
mot andra sidan rummet: Pl6tsligt var
det svart att skruva ur en glodlampa.
Ungefar vid samma tid identifierade han
ett konstant prasslade ljud nér han laste
tidningen. Han véser for att illustrera.

Vad kande han till om Parkinsons nar
han fick beskedet? Skakningarna, for-
stas, men det var ungefir allt.

- Jag vet inte sa mycket mer nu heller.
Jag har aldrig last en bok om det eller sa.
Och det kanske ar lika bra: ju mer man
laser pa desto mer angest far man. Det
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ir en s bred sjukdom, som drabbar sa
manga delar av kroppen. Man vet aldrig
vad nésta symtom kommer att vara, niar
det kommer, eller i vilken grad.

NU VAR DET KORT. Det var hans forsta
reaktion efter beskedet.  nista steg:

Nu var det brattom att hinna gora allting
han velat gora.

- Det handlade framfor allt om en scen-
forestillning. Jag hade férsokt att skriva
ett manus men inte riktigt hittat vad det
skulle handla om.

Sjukdomen, den har anabolavarianten
av livet, kom p& ménga sétt som en befri-
are, berattar han. Inte bara for att den gav
honom en plot till den sjalvbiografiska
forestillningen, utan ocksa for att den

Uje
Brandelius
Alder: 53 ar.

Bor: I Bredang i
Stockholm.
Familj: Sambo och
tre barn.

Gor: Artist (bland
annat som front-
figur i Doktor
Kosmos), skade-
spelare, forfattare
och journalist.

”Jag sitter inte hemma och
tanker: Hur ska det bli om ett
halvar? Vi lever alla med en
sjukdom, ’livet’ kallas den.”

fick honom att ta steget och séga upp
sig fran sitt "kontorsjobb” som press-
sekreterare pa Vansterpartiet.

Sedan dess har han for forsta gangen i
livet kunnat leva pa sin konst.

- Ibland har jag tankt: Hade jag
verkligen gatt tillbaka till musiken och
scenen om det hér inte hade hént? Jag vet
faktiskt inte.

Uje Brandelius blev nagot av en kén-
dis, och har byggt folklighetskapitalet




Portratt Uje Brandelius
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Uje Brandelius sager
att han ar “skitradd” for
att fa kronisk smarta.




”Jag maste prata om

Parkinsons om folk vill det, #
for att betala tillbaka for f
deras intresse,” sager Uje

Brandelius.

med savil sommarprat som melodifesti-
val. Han har gétt fran att betraktas som en
obskyr "vinsterpoppare” till en mysfar-
bror med Parkinson”, som han sjilv har
uttryckt saken. Den viktigaste orsaken
till allt detta &r filmen Spring, Uje, Spring,
baserad pa den dar scenforestéllningen
och med Uje Brandelius som sig sjélv i
huvudrollen. Den skildrar tragikomiskt
tiden efter att han fatt sin diagnos, och
den kris som den orsakade. 2021 vann fil-
men tre guldbaggar: for basta film, bésta
manus och bista skadespelare.

- Jag har tiankt hela livet att jag ar
javligt bra pa att sta pa scenen och att jag
ar en javligt bra skadespelare, men ingen
har fattat det, eftersom jag aldrig har
gjort det ordentligt. Men nu fick jag gora
det, och det visade sig att jag hade ratt
-jag var en talang!
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Du har kunnat skapa mycket av din
sjukdomserfarenhet. Du har...

- ...kapitaliserat pa den? Visst har
den skapat méjligheter. Nu kan jag ga
till vilken teater som helst och siga: "Jag
skulle vilja gora nagot”. ”Vad kul”, svarar
de da. Det finns ingen som nekar mig att
forsoka langre. Har man en succé eller tva
i bakfickan dr man vilkommen 6verallt.

Hur lange dr man det?

- Tills att man gor sin forsta daliga grej.
Det har jag inte gjort in, men det kom-
mer, det kan jag garantera dig.

JA, SJUKDOMEN HAR 6ppnat dorrar for
Uje Brandelius. Och det har visat sig

att det kanske inte var sa brattom med
allting som han tankte fran bérjan. Han
tycks ha en forhallandevis mild variant.
Tar han medicinerna och héller sig borta



Portratt Uje Brandelius

”Jag star pa en trampolin av sjukdom:
Det ar den som skjuter ut mig
ivarlden, som far folk att lyssna.”

fran stress och brak - vilka bada okar
skakningarna - funkar livet bra.

Samtidigt hotar sjukdomen hela
tiden att stinga vad den 6ppnat. Han ar
”skitradd” for att fa kronisk smérta. Han
spelar inte langre klaviatur pa scenen.
Och rosten da?

- Vi gjorde en turné med Doktor Kos-
mos for tva ar sedan, och det ar markligt,
nér jag kliver pa scenen &r det som att
kroppen 6vervinner sjukdomen. Jag
tinker inte pa att jag ar sjuk da. Men visst
kan rosten bli svajigare och svagare med
tiden, och stamningen virre. Det har den
redan blivit for mig, forresten. Nej, jag ar
inte lika bra som jag var for tio ar sedan.

PA LATSAS OCH PA RIKTIGT, humor och
morker - det dr inte bara en beskrivning
av Uje Brandelius sjilv, utan av hela den
svenska vis- och poesitradition som han
tillhor. Samma dubbelhet priglar sddana
som Gustaf Froding, Nils Ferlin och Sonja
Akesson. Fér att inte tala om Cornelis
Vreeswijk, som han har lart sig mycket av.

- Och you haven’t heard nothing yet
- det som jag jobbar pa nu tar steget rétt
ut i vistrisket. Det finns inget att hymla
med lingre. Men jag vill vara en modern
vissangare, med synt i stéllet for gitarr.

Parkinsons sjukdom ar onekligen ”pa
riktigt.” Finns det en svdrta dar som kan
passa en vissdngare?

- Ja, det kanske dr min motsvarighet
till Cornelis rumleri. Jag dr ingen rumla-
re. Jag ar inte heller fattig och utmérglad
som Ferlin, eller sinnessjuk som Froding.
Men jag har nigot annat som dr morkt!

Vad har sjukdomen gjort med
den andra polen: din humor?

- Den har paverkat mig sa till vida att
folk skrattar 4t mig nér jag sidger saker
som bara jag far siga, eftersom jag ar
sjuk. Jag har anvint mig av det, saklart.
Jag star pa en trampolin av sjukdom: Det
ar den som skjuter ut mig i virlden, som
far folk att lyssna.

JUST NU JOBBAR Uje Brandelius pa en
musikal. Det blir nog rétt bra, siger han,
men kastar in en brasklapp: Han har
hallit pA med den i tre ar, vilket ar sa
linge — hans ideal f6r en kreativ process
ar tre veckor — att han skulle ha svart att
erkdnna om resultatet inte holl méattet.

- Det &r otroligt simpelt. Det handlar om
en man och en kvinna som tréiffas och blir
kéra och blir ihop, skaffar familj, skiljer sig
och s& dor de. Tror jag. Det ar bara livet i
storsta allménhet. Det kanske ar det den
ska heta, forresten: ”Livet — en musikal.”

Livet i allméanhet, alltsa - inte anabola-
versionen. Musikalen har ingenting med
Parkinsons att gora. Han virdesitter det
han gor mer om det inte har sjukdomen
som “hjalpmotor”, sager han.

Har du tréttnat pa att prata om
Parkinsons?

- Ja, men samtidigt ar jag inte sa
forméten att jag tror att allt det hiar hade
kommit till mig &nda. Sa jag maste prata
om Parkinsons om folk vill det, for att
betala tillbaka for deras intresse. Jag hade
inte varit dar jag ar i dag om jag hade varit
en kille vars storsta trauma var att han
hade skilt sig. ®
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De smyger
med sitt
ideella arbete

Forsakringskassans regler och tolkningar gor det
narmast omojligt att fa sjukersittning och samtidigt
engagera sig ideellt och politiskt — trots att réitten att

engagera sig ar en grundlagsskyddad rattighet.
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Granskning Ratten till engagemang
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NEUROFORBUNDET:

"Tolkningen av
lagen ar godtycklig”

Av radsla for att bli av med sin sjukersattning doljer
Neuroféorbundets medlemmar ideellt arbete och hobbyer
— da de kan liknas vid arbete. Nu kraver férbundet att
Forsakringskassans regler blir mer flexibla.

Text Fredrik Rubin

olitiska partier, religiosa
samfund och foreningar ar
beroende av ideellt enga-
gemang och arbete for att
bedriva sin verksamhet.
En minoritet av de som &r
engagerade avlonas, ofta sym-
boliskt. Det ménskliga vardet av
engagemanget ar stort, visar forskning.

- Vi vet att ménniskor som ar engage-
rade i civilsamhéllets organisationer, ar-
betar ideellt eller politiskt far ett socialt
kapital i form av natverk, tillit, sjalvfor-
troende, kunskap och relationer. Ett
kapital som hjélper en vidare i livet. Det
finns ockséa forskning som pekar pa att
det leder till battre hilsa, men den ar mer
osiker, siger Johan von Essen, professor i
livsaskadningsvetenskap med inriktning
civilsamhallesstudier vid Marie Ceder-
schiold hogskola.

Men den grundlagsskyddade rétten till
politiskt och ideellt engagemang ar svara-
re att utnyttja for den med sjukersittning.
Med 100 procent ersittning tillats bara
fem timmars ideellt engagemang i veck-
an, om det kan likstillas med forvarvs-
arbete. Timmar som méste anmélas till
Forsikringskassan pa férhand. Atminsto-
ne om sjukerséittningen beviljades efter
1juli 2008.

- Lagstiftningen dndrades da fran att
tidigare ha varit mer flexibel och gene-
rellt fokuserat pa att den med sjukersétt-
ning inte fick tjaina for mycket pengar,
till att i stallet begrénsas till fem timmar,
sager Maria Lillieroth, juridisk radgivare
vid Neuroférbundet.

KONSEKVENSERNA AV lagstiftningen
upplevs vara stora. Neuroforbundets
senaste medlemsundersokning visar att



medlemmar tackar nej till ideella och
politiska uppdrag av riadsla att bli av med
sin ersittning. For dven om femtimmars-
regeln som infordes ar tydlig, sa uppfattas
Forsidkringskassans tolkning godtycklig.
Fragan ar ocksa vad som kan tolkas som
ett forvarvsarbete, i grazonen finns en
lang rad tankbara sysselsattningar.

- Aven om lagen liksom forarbetet
till lagen &r tydlig, sa har Forsidkrings-
kassans vigledning till hand-
laggarna gjort tolkningarna
snévare och godtyckliga. Storsta
problemet ar Forsiakringskas-
sans tolkning om vad som &r att
betrakta som ett férviarvsarbete,
sager Maria Lillieroth.

Enligt Maria Lillieroth har
Forsiakringskassans interna vag-
ledning lett till att handlaggare
tolkat lagen som att man inte far
ha nagot slags ansvar eller ta pa
sig nagot som kan tolkas som
drivande. En styrelseroll eller po-
litiskt uppdrag kan enligt Forsak-
ringskassan visa pa en arbetsforméaga.

Maria Lillieroth

Lise Lidbick

Funktionsratt Sverige: Regelverket problematiskt

e I en skrivelse till Férsakringskassans funktionhinderrad férra
aret, beskrev Funktionsratt Sverige farhagor och konsekvenser av
ett allt for stramt regelverk och den kontroll som den innebar. For
den med sjukersattning som inte vagade eller fick arbeta ideellt
riskerade ohalsan att 6ka och livskvaliteten liksom rehabiliterings-
mojligheter férsamras.

e Funktionsratt Sverige menar att ideellt engagemang, exempelvis
foreningsarbete, snarare ska betraktas som rehabiliterande akti-
viteter eller fritidsaktiviteter, snarare &n forvarvsarbete. Om sjuka
avstar att delta i féreningslivet av radsla att férlora sin ersattning,
vilket Funktionsratt Sverige har exempel pa, sa urkolkas bade indi-
videns ratt och det demokratiska samhallet. Ett faktum, menar de,
oavsett om det galler personer med hel eller halv ersattning.

Granskning Ratten till engagemang

Vad ar motsatsen till "drivande”?

- Nagot som Forsiakringskassan tolkar
som “enkelt”, som inte visar pa stor fysisk
eller kognitiv forméga. En studiecirkel
dir man lyssnar pa nagot, eller att man
malar en tavla. Lite av den fordomsfulla
bilden av personer med funktions-
nedsattning for att hardra det.

ENLIGT LISE LIDBACK, Neuroforbundets
ordférande, har godtyckliga
bedémningar lett till att &tmins-
tone ett 15-tal medlemmar blivit
av med sin sjukerséttning.
Bedomningen ska ha baserats
saval pa vad personen gjort,
och hur ménga timmar i rad det
utforts. Fragan ar bade vad som
bedoms vara likstillt med for-
varvsarbete, och nar detta arbete
far bedrivas.
- For en del handléiggare
far man bara arbeta en timme
om dagen, vilket blir svart for
styrelsemoéten och manga andra
engagemang. Och beroende pa vad
man gor under de hiar timmarna sa
upplever medlemmar att handlaggare
bedomer att “orkar du det sa har du
sikert viss arbetsforméaga”, siger Lise
Lidback.

Teorierna kring varfor lagstiftningen
forandrades 4r méanga. En del tror att
det handlar om en rédsla for ett 6verut-
nyttjande av véilfardssystemet, andra om
besparingskrav eller vilja att komma at
fuskare.

- Men ocksé pa vad samhillet forvin-
tar sig av en person med funktionsned-
sattning. Om en person innehar en plats
eller ansvar, da betyder det pa nagot
satt per automatik att man har en storre
formaga &n vad man sagt, siger Maria
Lillieroth.
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"Det riskerar att leda till okad
psykisk ohalsa som kostar
samhallet massor.”

Lise Lidback, Neuroférbundets ordférande.

Om orsaken till lagstiftningen ar
mangbottnad och till viss del oklar, sa ar
konsekvenserna tydligare. Sjuka och per-
soner med funktionsnedséttning isolerar
sig av ridsla att bli av med sin sjukersétt-
ning, eller déljer sitt engagemang eller
en meningsfull hobby som tar mer &n
fem timmar i veckan, av radsla att det ska
likstallas med forvirvsarbete.

- Man ér radd for att gora fel. Vi har
engagerade i vart eget forbund som
inte ens vagar aka pa en konferens
med oss av ridsla att det ska sy-

att hora deras ridsla, siager Lise

kort sagt inte tillatas engagera sig

utan att ersittningen forloras, ar ett hot
mot de demokratiska riattigheterna, men-
ar Lise Lindbick som anser att lagen om
fem timmar &r alldeles for string.

- Bara for att man drabbats av svar kro-
nisk sjukdom eller skada s far det inte
bli att man blir inlast och handlingsfor-
lamad, det ar det vi vinder oss emot. Det
riskerar att leda till 6kad psykisk ohilsa
som kostar samhillet massor.

MEN ATT FORSAKRINGSKASSANS vig-
ledning till handldggarna skulle vara
striangare dn lagstiftningens utformning,
ar nagot som Andreas Pettersson, omra-
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o
nas nagonstans. Det dr hemskt i

deschef pa Forsiakringskassan, inte haller
med om.

- Méanga ganger kan vi ocksa fa vig-
ledning i domar dér vi faktiskt far &ndra
var tillimpning, men just i detta fall s
bedomer vi att vi foljer den lagstiftning
och de tolkningar som finns. Men vare sig
lagstiftningen eller var vigledning &r helt
sjilvklar, det finns alltid ett utrymme for
bedémning, siger Andreas Pettersson.

Men vad som &r ett forviarvsarbete,
eller arbetsformaga &r inte helt sjélv-
klart. Det framgér i samtal med Andreas
Pettersson. Bedomningen baseras bade
patiden som liggs ner, vad man utfoér och
om man far betalt.

Tolkas lagen olika av handlaggare?

- Vi gér samma bedomningar i hela
riket, sa tolkningen &r likriktad. Vi for-
haller oss till den lagstiftning som finns,
sager Andreas Pettersson.

Att samma ersittning bedoms
olika beroende pa nir den
beviljades dr inte det vanligaste,
menar Andreas som medger

Lidback. ‘ Ii" att lagen ar stringare efter den
Att tvingas forsoka undvika Andreas 1juli 2008 och att konsekvenser-
granskning, avstd av ridsla eller Pettersson  Nastora.

- Vi har patalat konsekvenserna
av den stringa lagstiftningen for reger-
ingarna som funnits de senaste aren
och har fatt medhall. Men den har inte
forandrats mer &n att det ska goras en
lite mildare bedomning for de personer
som niarmar sig pensionsaldern. Annars
har det inte skett ndgon férindring i hur
vi ska se pa bisysslor eller ideellt arbete,
sager Andreas Pettersson.

Vissa tilldts engagera sig fem timmar
i rad, andra bara enstaka timmar. Varfor
ar det s3?

- Nér det giller sjukersittning sa brukar
vi inte ha synpunkter pa nar i veckan eller
dagarna som man forlagger timmarna,



da handlar det mer om vad man gér och
vilken formaga man har att utfora den
och hur det i sa fall paverkar helhetsbe-
domningen. Det ar annorlunda nar man
har sjukpenning, da har vi manga ganger
synpunkter pa hur man forldgger tim-
marna.

Har ”fusket” 6kat bland heltidssjuk-
skrivna?

- Nej, det skulle jag inte séga kopplat
till den gruppen som vi talar om med
bisysslor. Fusket som vi ser handlar mer
om de som arbetar for att tjina pengar.
Inte kopplat till personer som har bi-
sysslor eller arbetar politiskt.

Finns det ingen flexibilitet nar det
galler de har fem timmarna?

- Nej, det ar en skarp lagstiftning
om vad som krévs for att vi ska fatta ett
beslut, siger Andreas Pettersson.

ATER TILL PROFESSOR Johan von Essen
vid Marie Cederschi6ld hogskola, som
menar att lagdndringen och vittnesméalen
fran Neuroforbundets medlemmar kan
vara forklaringen till en tendens han sjalv
lagt mirke till.

S& har ser Forsakringskassans regler ut

Du har alltid ratt att vara delaktig i samhallslivet, till exem-
pel genom att vara aktiv i en férening. Det viktiga ar om det

kan jamstallas med arbete.

Om du fick beslut om
sjukersattning innan

1 juli 2008

e Du kan — om du orkar och
vill — arbeta, studera eller ar-
beta ideellt och fortfarande
ha kvar ratten till sjukersatt-
ning. Det galler dig som fick
ett beslut om sjukersattning
som inte ar tidsbegransat
fore den 1 juli 2008 och

inte fatt ett beslut om hégre
grad av sjukersattning sedan
dess.

e Om du tanker borja arbeta
och far en inkomst, eller
arbeta mer an du redan gor,
maste du ansdka om att fa
arbeta med sjukersattning.
Det kallas att arbeta med
steglds avrakning.

e Om du vill studera eller
arbeta ideellt behdvs det ingen
ansokan. Ideellt arbete kan

till exempel vara om du har ett
uppdrag i en forening eller om
du hjalper en van eller anhorig.

Om du fick beslut om
sjukersattning den 1 juli 2008
eller senare
e Du kan arbeta lite grann
med till exempel politiskt eller
ideellt arbete och 4nda behalla
hela din sjukersattning. Det
galler om du:
e har hel sjukersattning
e arbetar hogst 5 timmar i
veckan
e tjanar hogst en attondel av
den normala inkomsten for
det arbetet du gor.
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- Jag tycker lagdndringen och den pro-
blematik som du beskriver ir intressant,
for det skulle kunna férklara varfor vi sett
att antalet sjukskrivna som engagerar
sig ideellt minskat kraftigt. Och jag har
aldrig tidigare hort om nagot liknande fall
déar man kopplar ratten till erséttning till
en begransning av ideellt arbete, sager
Johan von Essen.

Forskning visar pa att de som engage-
rar sig ideellt bade far storre tillgang till
och vana av att paverka politiskt mellan
val. Samtidigt ar det inte ovanligt att
exempelvis Neuroférundets medlemmar
ar just de som engagerar sig i forbundet
eller andra organisationer som arbetar
for att forbéttra just deras livssituation.

- Det betyder att de hir organisatio-
nerna far simre resurser, de far mindre
forutsattningar att agera, vilket &r ett
demokratiskt bekymmer, sdger Johan
von Essen och fortsitter;

- Men det innebér ocksa ett demo-
kratiskt underskott pa individniva. Att
forsvara for ménniskor som redan har
det svart i samhallet 6kar snarare deras
utsatthet. Det borde vara den rimliga
slutsatsen.

Varfor okar det utsattheten?

- For enskilda individer och grupper
av individer blir det destruktivt och
hindrande om de inte ges samma foérut-
sattningar att arbeta ideellt och engagera
sig i civilsamhillet som andra grupper.
Det &r naturligtvis en brist och nagot som
spelar roll.

Johan von Essen menar att ideellt
arbete forr var mer atskild fran forvarvs-
arbete, for att idag likstéllas allt mer.

- Vad vi nu ser ir att insatser i den ideella
sektorn miéts som en del av populationens
produktion och dess virde. Nir man gor
det sa kategoriseras det som en anstéllning,
séger Johan von Essen och fortsétter;
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”V1har sett att antalet
sjukskrivna som engagerar sig
ideellt har minskat kraftigt.”

Johan von Essen, professor i livsdskadningsvetenskap
med inriktning civilsamhallesstudier.

- Med det sagt, sa skulle ingen tycka att
man ska kunna forviarvsarbeta samtidigt
som man har 100 procent sjukersétt-
ning, givetvis inte. Men néar ideellt arbete
likstélls med forvirvsarbete sa far man
precis den hir effekten.

JOHAN VON ESSEN TROR att den férandra-
de lagstiftningen, med hardare regler
sedan den 1juli 2008, beror pa arbets-
linjen som den moderatledda Reinfeldt-
regeringen inforde. En arbetslinje som
enligt honom var ett arv fran det social-
demokratiska folkhemmet.

-”Gor din plikt krav din ratt”, social-
demokratin har alltid vilat pa att den som
gor ratt for sig ska fa férdelar. Fredrik
Reinfeldt tog helt enkelt 6ver Social-
demokraternas linje, och Socialdemokra-
terna dindrade alltsa inte pa saken nir de
ater fick makten. For det ligger vildigt vl
ilinje med hur de alltid sett pa arbete och
skotsamhet, sdger Johan von Essen. ®

Johan von
Essen

ARKUS CREPIN SUNDSTROM

M
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SOCIALFORSAKRINGSMINISTERN:

”Ingen begransning
av ideellt engagemang”
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Det ar Forsdkringskassan som
bedomer om ett engagemang
kan jamstallas med arbete eller
inte och man méste lita

pa att deras handliggare gor
korrekta bedomningar. Det
skriver aldre- och socialforsak-
ringsminister Anna Tenje (M)

i ett mejlsvar till Reflex.

Ministern svarar inte pa hur
regeringen ser pa att personer
med sjukerséttning inte vagar
engagera sig ideellt. Hon pekar
dock pa att man alltid har ratt
att vara delaktig i samhallslivet
och att det ar viktigt att man ska
kunna engagera sig och akti-
vera sig i olika féreningssam-
manhang, “men att eventuell
paverkan pa sjukerséttningen
beror pa om engagemanget kan
jamstallas med arbete. Denna
bedomning gors av Forsiakrings-
kassan.”

Anna Tenje siager ocksa att
det inte finns ndgon exakt regel
som sdger hur manga timmar
den som har sjukerséttning
far engagera sig ideellt och att
"begriansningen uppstar nar
det uppdrag du utfor ideellt kan
jamstillas med forvarvsarbete.”

Neuroforbundets medlem-
mar upplever Forsakrings-
kassans tolkningar som

godtyckliga. Men Anna Tenje
menar att det i Forsakrings-
kassans uppdrag star att deras
verksamhet ska vara rattssiaker,
vilket bland annat innebér att
deras beslut inte ska vara god-
tyckliga eller att beslut inte ska
skilja sig fran gang till gang.

”Sedan far man ha stor
respekt for det jobb som sker
inom Forsiakringskassan. I
manga fall dr det tydligt att en
grians passerats, men i vissa fall
kan det vara svarare. Da blir det
en bedéomningsfraga och dér
far man lita pa handldggarens
formaga att utéva sin yrkesroll
pa ett professionellt och kor-
rekt sitt. Ar man missnéjd med
beslutet har man maojlighet
att 6verklaga beslutet,” skriver
Anna Tenje.

Ar det rattvist att lagen
skiljer pa nir du beviljades
sjukersattning?

”Nir lagar och regler dndras
forsoker lagstiftaren i storsta
mojliga man undvika sa kall-
lad retroaktivitet. Det vill
sdga, att man inte andrar
pa forutsittningarna for
den som redan fatt ett
beslut. Den 1 decem-
ber 2008 tridde nya
regler i kraft som skulle
underlatta for dem

som hade fatt sjukerséttning
enligt det gamla regelverket att
anvinda en restarbetsf6rméaga.
Deras beviljade sjukersittning
kan till exempel minskas med
arbetsinkomster genom ett
avrikningssystem som kallas
steglos avrikning. Den som
beviljats sjukersattning enligt
de striktare reglerna fran och
med den 1juli 2008 omfattas i
stéllet av reglerna for vilande
sjukersattning,” skriver Anna
Tenje.®
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Hemlighetsmakeriet skapar en
osakerhet och kédnsla av olust,
berattar Johan.




Granskning Ratten till engagemang

"Jag kanner mig som
en bidragsfuskare”

Johan maste délja sitt ideella engagemang av radsla
for att hans sjukersattning ska tas ifran honom.
Han vaktar standigt sin tunga och ar orolig att bli

pakommen med att han kringgar regelverket.

Text Tim Andersson Foto Peter Holgersson

Det kom ett samtal fran Forsak-
ringskassan. Johan, som bor i
en stad i Mellansverige, hade
haft lunginflammation och
varit sjukskriven pa hundra
procent, men var nu aterham-
tad och pa vag tillbaks till sin
normala situation med arbete pa
75 procent. Kvinnan i luren presen-
terade sig som hans nya handléiggare, och
ville hora sig for om hans situation.

- Jag berittade att jag gar pa sjukgym-
nastik tre dagar i veckan, mandag, onsdag
och fredag, och att jag darfor méaste vara
ledig fran jobbet de stunderna. Jag be-
hover dessutom lite vila efter traningen,
eftersom den kor slut pa musklerna.

Johan lider av en ovanlig muskelsjuk-
dom, och fysisk aktivitet dr avgorande for

”Jag berattade att jag

lagger mycket tid pa barnens

idrott. Jag tankte att vi
hade ett vanligt samtal.”

att han ska kunna upprétthalla funktio-
nen i kroppen. Tidigare i livet hade han
en period da han inte tranade, och det far
han betala priset for nu. Han tappade i
muskelstyrka, vilket gjorde att han ofta
ramlade och brot sig, med konsekvensen
att han blev dnnu mer stillasittande.

Som femtiodring ar han i dag beroende
av sin permobil. Kontrasten &r stor mot
hans mamma, som har samma sjukdom
som han, men som kunde gé fram till att
hon var sjuttiofem.

- Hon bodde tillsammans med pappa
iett trevaningshus, vilket var vildigt bra
for henne, eftersom det tvingade henne
att ga upp och ned for de dér trapporna.

JOHAN PRATADE PA infor handliggaren.
Han talade fritt, som den sociala och
utatriktade person han ar.

- Jag sade att jag ar en typisk medel-
svensson: sommarstuga, bostadsratt,
franskild med ny sambo och tva barn
varannan vecka. Jag berittade ocksa att
jag lagger mycket tid pa barnens idrott.
Jag tiankte att vi hade ett vanligt samtal.

Handlédggaren fastnade dock vid det
dar med barnens idrott. Hade han nagot
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engagemang i idrottsforeningen? Johan

sade som det var: Att han ar gammal
elitidrottare och har suttit med som vice
ordforande i idrottsféreningen sedan ar
2000.

-”Jaha, och hur mycket tid tar det da?”,
undrade hon, och da slog det mig. Nagon-
stans hade jag det i bakhuvudet: Aj fan,
man far inte ha nagra ideella uppdrag nar
man tar emot sjukersattning.

Det var inget han hade reflekterat 6ver
tidigare, och sanningen var att han hade
flera sddana uppdrag. Forutom att han
satt i styrelsen for idrottsféreningen var
han ocksa tranare, och dessutom aktiv i
Funktionsratt Sverige.

Det berittade han dock inte. Nir sam-
talet fortsatte vaktade han sina ord.

- Det handlar om ett styrelseméte i

*Johan heter egentligen
nagonting annat.

maéanaden plus nigra telefonsamtal,
sade jag. Max fem timmar i manaden,
sammantaget.

JOHANS FORSIKTIGHET hjilpte inte: De
dir fem timmarna i ménaden bevisade
for handlaggaren att han hade kapacitet
till mer an de 75 procenten som han var
pajobbet.

Det anser han for 6vrigt ocksa sjilv.
Friskvarden tar inte 25 procent av hans
arbetstid, men enligt reglerna kan han
inte vara sjukskriven mindre &n sa.
Alternativet vore att jobba heltid, och det
skulle inte fungera.

- Tréningen ir ett sétt for mig att
klara av vardagen, klara av att arbeta.
Utan den skulle jag bli simre och behova
andra typer av insatser, som en personlig



assistent. Jag kan inte heller trina pa
egen hand. Om jag trinar rygg, till exem-
pel, behdver jag en person som knyter
fast min hand i maskinen, eftersom jag
inte kan halla emot den sjélv.

Johan har haft ett aktivt liv. Tidigare
jobbade han hundra procent samtidigt
som han idrottade pa elitniva. Nar han
slutade som utdvare ville han i stéllet
bidra i styrelsen och som tranare, for att
betala tillbaka for allt som idrotten gett
honom. Att hjilpa andra ir den storsta
"ego boost” man kan fa, sdger han.

Det var ocksa ett sitt att vara en aktiv
foralder, eftersom hans son, med samma
ovanliga sjukdom som han, tranar i den
aktuella idrottsforeningen.

- Helt plotsligt kunde jag ge honom na-
got, och jag fick kdnna mig som alla andra
foraldrar som ir engagerade i sina barn.

Aven Funktionsritt Sverige ir ett sitt
for honom att hjélpa till. Och det skapar
ett meningsfullt ssmmanhang, som han
onskar att ocksa andra i hans situation
kunde fa uppleva.

- Det dr sd manga méanniskor med
funktionshinder som verkligen skulle méa
bra av att fA komma ut och fa ge lite av sig
sjalva. Det handlar om den psykosociala
hélsan. Nar man blir sjukskriven tappar
man litt det hér viktiga fikarumssnacket.

HANDLAGGAREN SAG DET HELA paett an-
nat sétt och var tydlig: Om Johan arbetar
ideellt i den utstrackning han gor kan han
inte fa sjukerséttning pa 25 procent.

- Jag svarade da att sjukgymnastiken
ar livsviktig for mig, och att jag i sé fall

Granskning Ratten till engagemang

”"Det ar s manga manniskor med

funktionshinder som verkligen
skulle ma bra av att fi komma ut
och fa ge lite av sig sjalva.”

avsager mig uppdraget med omedelbar
verkan.

Sa gjorde han ocksa - officiellt. Han
deltar fortfarande i foreningslivet, men
pa ett sitt som gor att hans namn inte
finns i ndgra papper. Modellen har sina
begransningar. Den innebér att han inte
har beslutanderitt i styrelsen, trots att
han tidigare var vice ordférande. For-
eningen kan inte heller marknadsfora
honom som trénare, nagot som annars
kanske skulle kunna locka unga utévare.

Pa ett personligt plan skapar hemlig-
hetsmakeriet dessutom en osédkerhet och
kansla av olust, berittar han.

- Jag kanner mig inte trygg. Jag kinner
mig nagonstans som en bidragsfuskare,
fast jag inte tycker att jag ar det. Varfor
kan jag inte fa engagera mig fullt ut i pri-
vatlivet? Hade jag tagit betalt for det jag
gor hade det varit en annan sak, da skulle
jag inte ha rétt till sjukersittningen, men
det hér ar ju helt utan nagra pengar.

SA HUR SKULLE HAN VILJA att reglerna sig
ut vad giller sjukersattning och ideellt
arbete? Han medger att det inte ar en helt
enkel fraga. Det méaste finnas grinser,
konstaterar han. Men han 6nskar att det
fanns storre flexibilitet kring sjukskriv-
ningens procentsats. Och visst borde
man fa dgna sig it civilsamhéllet utanfor
arbetstid.

- Far man inte vara bade sjukskriven
och engagerad finns det jéttestor risk for
att vi far méanga fler stugsittare, och det
kommer att kosta samhaillet resurser. Det
ar egentligen en ganska enkel kalkyl. ®
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Regelverket
isolerar
Neuroforbundets
medlemmar

”Jag vagar inte ta mig an s& manga

politiska uppdrag som jag skulle vilja ”Jag har avstétt att
da Forsakringskassan har en grans pa engagera mig pa
5 timmar per vecka. Jag avstar dven grund av ridsla

helt frén arvode pé grund av ridsla att

forlora sjukerséttningen.” for mdragen SJIJk-

ersattning.”

Fick av Forsakringskassan veta att det kunde goras en
omprévning av arbetsférmagan i de fall dar personen
ifrdga deltog eller kom att delta i ideellt arbete i féren-
ing eller organisation. Beroende p& engagemang och

tid som lades pa uppdrag. Jag ombads i dylika fall forst
diskutera det med Forsakringskassan for att de skulle
bedéma omfattningen och mojligheten att ta ett avlonat
arbete till viss del istallet.

72
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"Nar jag sokte
sjukersattning
angav jag sannolikt
farre timmar an jag
verkligen gor ideella
uppdrag.”

Det ar oerhort krankande att personer
med ett bekraftat sjukdomstillstand
inte ska fa ta del av eller fa arbeta mot

forbattringar i samhallsstrukturen. Vi I samband med min SJUKdom

ska ha samma méjligheter att f4 tillh6-
ra samhallsgemenskapen som de som

klarar av ett arbete har. Inte forran den
dagen skulle komma dé alla manniskor
forbjuds att vara aktiv i annat an sitt

blev jag uppmanad av Forsak-
ringskassan att avsluta allt

engagemang och siga upp de
politiska uppdrag jag hade.”

arbete har politiker/myndigheter inte
ratten att krava att manniskor med
sjukdomstillstdnd ska behéva avsta
fran fritidsintresse. Livet bestar av mer
an bara arbetsforméga. Vikten av att f&
tillhora ett sammanhang/bidra med sin
kunskap maste beaktas.

Helt sjukt med s& olika bestimmelser for oss som fick
sjukersattning efter 2008, borde vara samma som

fore. Forsakringskassans regler gor att snart sa finns

det inte kvar ndn som kan stélla upp ideellt, mdnga
som nu jobbar ideellt har sjukersattning med dom
aldre bestammelserna. Jag sjalv hindras av Férsak-

ringskassans harda bestimmelser, viktigt att kanna
sig lite beh6vd och att komma ut och traffa folk.




Expertfragan

Vill du stalla en fraga till
nagon av vara experter?
Mejla experterna@neuro.se

VARA EXPERTER

NEUROLOGI

Fredrik Piehl, professor i
neurologi vid Karolinska

~ Institutet och Karolinska
universitetssjukhuset.

OMVARDNAD & HALSA
Anneli Ozanne, fil. doktor i
neurologi och docent i om-
vardnad, 6versjukskoterska
vid Sahlgrenska universitets-
sjukhuset.

ARBETSTERAPI

Ida K&hlin, arbetsterapeut
och férbundsordférande
for Sveriges Arbets-
terapeuter.

FYSIOTERAPI

Sandra Magnusson,
legitimerad fysioterapeut
med specialistomrade
neurologi.

DIAGNOSSTOD

Helene Landersten,
ansvarig for diagnosstéd
pa Neuroférbundet.

JURIDIK

Maria Lillieroth,
ombudsman, juridisk
radgivning pa Neuro-
forbundet.
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"Finns det
hogkostnadsskydd
for tandvard?”

JAG HAR EN neurologisk
diagnos som gor att jag
har svart att borsta

tinderna. Jag klarar inte att
“hantera” tandborste och tandtrad.
Finns det nigon form av hogkost-
nadsskydd dven for tandvard.
Faktasokande

OM DU HAR STORA
svarigheter att skota din
munhygien eller genom-

gar en tandvardsbehandling pa
grund av en langvarig sjukdom
eller funktionsnedséttning kan du
ha ratt att fa tandvardsstod.

Det statliga tandvardsstodet

bestar av tre olika nivaer; allmént
tandvardsbidrag, séarskilt tand-
vardsbidrag samt hogkostnads-
skydd. Tandvardsstédet finns som
ett skydd mot hoga kostnader, for
att stimulera till forebyggande
tandvard samt for att ge 6kat stod
till dig med 6kad risk for saimre
tandhélsa pa grund av din funk-
tionsnedséttning eller sjukdom.

Hogkostnadsskydd kallas &ven
for tandvardsstod med F-kort
eller F-tandvard.

Personer som har en langvarig
sjukdom och grav till fullstéindig
funktionsnedséttning kan ha ratt
till sa kallad F-tandvard. Det &ar

GETTY IMAGES
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"Det finns ett utokat
ekonomiskt stod for
personer som har
mycket svart att kunna
skota sin munhalsa.”

ett utokat ekonomiskt stod for
personer som har mycket svart att
kunna skdta sin munhilsa.

For patienter med intyg om
F-tandvard motsvarar kostnaden
for ett tandvardsbesok ett vanligt
sjukvardsbesok. Priset ingar da i
hogkostnadsskyddet som géller
for annan hilso- och sjukvard.
Tandvéardsstodet omfattar bas-
tandvard och avtagbar protetik.
Kosmetisk tandbehandling eller
fasta konstruktioner som till ex-
empel kronor och broar omfattas
diremot inte av stodet.

Din tandlikare eller tand-
hygienist kan informera dig om
vilken tandvard som ger ritt till
statligt tandvardsstod. Kontakta
din lakare for att fa ett sérskilt
lakarintyg. Tandvardsstodet
hanteras av Forsakringskassan.
Lés mer pa forsakringskassan.se
under tandvardsstdd.

I OKTOBER 2024 INFORDE vi en ny
medlemsférméan. For medlem-
mar i Neuroférbundert som ar
mellan 23-69 ar finns mojlighet
att teckna en tandvardsforsik-
ring via Fuab. Den kostar 195 kr/
manad. Forsiakringen ger dig ett
ekonomiskt skydd for ovintade
och hoga tandvardskostnader.
Las mer om tandvardsforséikring-
en pa neuro.se under medlems-
forméaner.

Helene Landersten

Expertfragan

”Kan MS-patienter fa B12-blodprov?”

JAG HAR FUNDERINGAR
e kring MS och B12. Jag har

last om forskning som
visat att manga patienter med MS
har blivit hjalpta av Bi2-terapi och,
ivissa fall, rent av blivit friskfor-
klarade, bland annat i Japan. Hur
ser denna forskning ut i Sverige?
Borde inte MS-patienter, eller
patienter med neurodegenerativa
sjukdomar, fa ta blodprov som
holo-transkobalamin som visar
hur mycket aktivt B12 som finns i
kroppen eller ta genetiska prover
for att se vilka mutationer man
har? Forutom magnetroéntgen och
lumbalpunktion sé vore fler och
djupare tester ett béttre sitt att ga
till roten av problemet, att finna
faktiska losningar. Just nu ar
bromsmediciner den enda
l6sningen men jag undrar om
inte B12 vore en béttre langsiktig
16sning som ocksa har bevisat lika
och reparera myelin?

Anonym

B12-BRIST KAN LEDA TILL
att imnesomsittningen i
nerver och myelinprodu-

cerande celler (de som bildar
stodjeskiktet runt nervtradarna)
stors, vilket kan ge upphov till
MS-liknande symtom och ibland
permanenta nervskador. Det
finns dock inget egentligt stod for
att Bi2-brist paverkar immun-
systemet pa ett sddant sétt att
inflammatorisk sjukdomsaktivi-
tet sa som vid MS uppkommer.
Det finns inte heller kontrollerade
provningar (dar man blindat
jamfor med kontrollbehandling
utan att man vet vad man fir) som
visar gynnsam effekt for personer

med MS och sérskilt inte om
B12-nivaerna ligger inom normalt
intervall.

Dérfor ar det klokt att kont-
rollera Bi2-nivaer vid utredning
for misstankt MS, men inte
rutinmaéssigt ge som tillskott om
det inte foreligger brist. Har ar
holo-transkobalamin lite battre dn
det gamla séttet att méta Bi2 for
att skilja ut de med mildare brist.
Det skiljer fran situationen med
vitamin D, dar det faktiskt har
gjorts flera kontrollerade prov-
ningar med lite blandade resultat.

Helt nyligen visade dock en stor
fransk multicenterstudie gynn-
sam effekt pa inflammatoriska
parametrar hos personer med ett
forstadium till MS. Det gor att be-
vislaget for D-vitamintillskott vid
MS har forbattrats. Samtidigt ar
det viktigt att séga att effekten var
relativt mattlig och att D-vitamin
aldrig ska ersétta sedvanlig sjuk-
domsmodifierande behandling
for MS, om sadant behov finns.

Avseende genetik sa dr det
knappast nagon nytta att sek-
vensera hela arvsmassan vid MS,
tvartom finns risk att man hittar
avvikelser som eventuellt kan
kopplas till andra sjukdomar och
som kan ligga till grund for 6kad
oro. Just for MS visar tillgingliga
data att sjukdomsrisken till
storsta delen férklaras av normalt
forekommande variationer i ett
stort antal arvsanlag, dvs inte mu-
tationer. Den del av sjukdomsrisk
som forklaras av arvsmassan ir
ocksa mindre én for till exempel
neuropsykiatriska och neuro-
degenerativa tillstand.

Fredrik Piehl
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Katarina Gustafsson,
kanslichef Neuroférbundet:

Vad skapar
engagemang?

Det ar alltid lika spannande att
ta del av de medlemsunder-
sokningar som vi genomfor,
och ni & manga som besvarat
arets enkat. Det ar vi valdigt
tacksamma for!

Enkaten visar att det finns
manga olika delar av Neuro-
forbundets arbete som skapar
engagemang. Fér manga,
speciellt personer som nyss
fatt en diagnos, ar behovet av
information, diagnosstod och
juridisk radgivning avgérande.
For andra ar det férenings-
och rehabiliteringsaktivteter,
eller kontakten med 6vriga
medlemmar som &r viktigast.
Tydligt ar att Neuroférbundets
bidrag till forskningen och det
paverkansarbete vi genomfor
har stor betydelse for viljan
att stétta och engagera sig i
Neuroférbundet.

Undersokningen visar ocksa
att 96 procent av alla svarande
ar nojda eller mycket néjda
med Neuroférbundets arbe-
te. Det ar en helt fantastisk
siffra som vi alla ska kdnna oss
stolta 6ver. Var och en av oss
ar betydelsefull fér hel-
heten och det arbete vi
bedriver tillsammans.
Tillsammans gor vi
skillnad. ®

katarina.gustafsson
@neuro.se
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Forskningsstéd och paverk: ns i3
ingredienserna for att skapa battre levnad
villkor for alla-med neurodiagnoser.

S4 jobbar Neuroforbundet
for neurologisk halsa

PAVERKAN. Neuroférbundets
bidrag till forskning samt vart pa-
verkansarbete anses vara centralt
for vart arbete, enligt féorbundets
senaste medlemsundersokning,
som runt 3 000 medlemmar be-
svarat.

Over en halv miljon ménniskor le-
ver med neurologiska sjukdomar
i Sverige, trots det dr neurologisk
forskning ofta underfinansierad.
Genom gavorna fran Neurofor-
bundets givare kan vi arligen dela
ut flera miljoner kronor specifikt
till forskning som har potential
att snabbt omsittas till praktisk
nytta for patienter.
Neuroforbundets veten-
skapliga kommitté granskar
alla ans6kningar for att
sikerstilla att de mest
lovande projekten far stod.
Forskningsprojekten som

beviljades bidrag 2024 tickte in
ett brett spektrum av neurolo-
giska tillstand, exempelvis ALS,
stroke, MS, Parkinsons sjukdom,
narkolepsi, epilepsi, polyneuropa-
ti och ryggmargsskada. I slutet av
aret beslutas vilka projekt som far
medel 2025.

Utover forskningsstod arbetar
Neuroférbundet med paverkans-
arbete for att forbéttra virden
for personer med neurologiska
diagnoser. Vi arbetar bland annat
for att 6ka antalet neurologer,
forbéttra tillgdngen till speciali-
serad vard over hela landet, och
hoja kunskapsnivan om neurologi
inom priméarvarden. Genom en
kombination av forskningsstod
och malmedvetet paverkansarbe-
te stravar Neuroforbundet efter
att skapa béttre levnadsvillkor
for alla med neurologiska diag-
noser. ®



Neuroférbundet

1december
Julkampanj

En viktig del av vart ar-
bete ar att stétta forskning
som bidrar till att géra konkret
skillnad for personer med neu-
rologisk diagnos. I arets julkampanj
samlar vi in pengar i syfte att fort-
satta stotta forskningsprojekt
inom bland annat ALS.e

28 februari
Sallsynta dagen

Sallsynta diagnoser uppmarksammas den sista
februari varje ar. Bara inom gruppen neuro-
muskuldra sjukdomar berdaknar man att det finns
cirka 600 olika diagnoser. Personer med en
sallsynt diagnos méter manga utmaning-
ar. Det kan handla om brist pa kunskap
inom varden och svarigheter att fa
ratt stéd och behandling. @

Vinter med

NEURs>

6 december 3 december
Forskningsbidrag Internationella
beslutas funktionsrattsdagen

Varje ar bedémer var forskningskommitté FN inrattade 1992 den internationella

FOTO: GETTY IMAGES

bestaende av neurologer, fysioterapeut och
arbetsterapeut de ndarmare 100 ansékningar om
forskningsbidrag som vi far in. De
utvarderar ansékningarnas re-
levans och kvalitet, och ungefar
halften av dem brukar erhalla bi-
drag. Den totala summan brukar
uppga till 3—4 miljoner kronor. @
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funktionsrattsdagen for att 6ka medveten-
heten om rattigheter for personer med funktions-
nedsattning. For att uppmarksamma dagen bjuder
Neuroférbundet in till ett webbinarium om hur FN:s
funktionsrattskonvention kom till och varfér den ar
viktig for personer med neurologiska diagnoser.
Mer information och anmalan hittar du pa var
hemsida neuro.se. ®

Valberedningens arbete startar

STYRELSE. Infér kongressen 2025
ar det Neuroforbundets valbered-
ning som ansvarar for att hitta och
féresla kandidater som kan leda
forbundet i enlighet med forbun-
dets andamal.

Valberedningen séker personer
med erfarenhet fran styrelsearbete
fran ideella organisationer pa natio-
nell niva, personer med kompetens
inom vardpolitiska eller vardstrate-

giska fragor, samt personer som har
kunskap inom ledning, styrning och
organisering av ideella organisa-
tioner. En bra styrelseledamot bor
ocksa ha tid och engagemang, samt
vara lyhérd for medlemmarnas och
foreningarnas synpunkter.
Utgangspunkterna &r en stravan
efter jamn kons-, alders- och geo-
grafisk fordelning bland ledamo-
terna. Malet ar att skapa en stark,

kompetent och engagerad styrelse
som tillvaratar medlemmarnas
intressen och driver utvecklingen av
Neuroforbundet framat. @

Las mer om
valberedningen
och nominera
kandidater har.
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Bidra med ditt engagemang
infor forbundskongressen

PAVERKAN. I samband med
forbundskongressen 2025 har du
méjligheten att paverka forbun-
dets framtida riktning och arbete.
Har ar nagra satt du kan bidra.

@ Delta pa din forenings arsmote
ifebruari/mars 2025. Dar kan du
gora din rost hord och vara med
och vilja ombud till kongressen.
® Engagera dig i din férenings
forberedelsearbete under varen
2025. Dina asikter och idéer ar
virdefulla och bidrar till att din
forenings ombud vet vad den ska
formedla pa kongressen.

® Har du fragor och omraden som
du 6nskar att Neuroférbundet ska
driva? Skriv en motion! Motioner
ska vara inne senast 1 april.

® Du kan ocksa nominera lamp-
liga kandidater till forbundssty-
relsen. Tank pa att frdga personen
forst. Nomineringar ska vara inne
1april.

Ditt engagemang ir avgorande
for att vi ska vara ett starkt och
medlemsnéra Neuroforbund. Till-
sammans formar vi forbundets
framtid. Lat din rost horas - var
med och paverka! @

Suzanna Sandberg och Zanna Lindroth.

Natverk och stod for
dig som har fatt TBE

STYRELSE. TBE stéar for tick-
borne encephalitis som betyder
fastingburen hjarninflammation.
Det kan leda till allvarliga neu-
rologiska besvar med allt fran
talsvarigheter till férlamningar.
Vi har nu tva diagnosstodijare
inom TBE, Suzanna Sandberg
och Zanna Lindroth. Bada tva
ar drivande i natverket "TBE-
familjen” — ett fristdende nat-
verk inom Neuroférbundet. De
kommer regelbundet bjuda in till
intressanta digitala traffar. Har
du fragor om natverket kan du
kontakta suzanna.sandberg@
neuro.se. ®

Du vet val att du kan betala ditt

medlemskap med autogiro?

Enklare for dig, smartare for Neuroforbundet!

Nar du betalar ditt medlemskap via autogiro betalar du 32 kr* per méanad istéllet for allt
pé en gang i borjan av aret. Samtidigt gér din medlemsavgift 4nda battre nytta for Neuro-

férbundet som kan anvanda resurserna smartare (an till att hantera inbetalningar via in-
betalningskort). Skanna QR-koden for att lasa mer om hur du gor for att anméla autogiro!
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Neuroférbundet Féreningsliv @

Neuro Stockholm satte
fokus pa anhoriga

Pa arets Neurodag lyfte Neuro Stockholm fram
anhorigperspektivet genom fysiska och digitala
forelasningar som nu gar att ta del av online.

Dagen inneholl foreldsningar fran ~ forut. Vi nar ocksa personer som
bland annat Anhorigas Riks- inte ar medlemmar i in storre
forbund och psykologen Bella utstrackning. Vi nar fler och
Stensnis, som pratade om det ar viktigt och roligt.
balans och aterhamt- % Det sag vidven bland de

ning for anhoriga, som anmélde sig till

samt information . Neurodagen, fortsit-

om Neuroférbundets | ter Magnus. Neuro

stod. ' %_ Foreldsningarna - Stockholm
- pgt finns over " finns tillgdngliga pa Antal medlemmar:

en miljon anhoriga i >~ Neuro Stockholms You- l ca 1500.

Sverige. Bara i Stockholm Tube-kanal, och Magnus ) Urval av

handlar det om hundratusentals understryker att innehéllet pas- . aktiviteter:

maénniskor. Alla &r ju egentligen sar alla som dr anhdriga till nagon Diagnos- och

anhoriga till nagon, forklarar med neurologisk diagnos. e AUl

traffar, vatten-
gymnastik, resor.

;

Magnus Andersson, aktivitets-
ansvarig pa Neuro Stockholm.
Digitala foreldsningar ar ett bra
satt att na ut over landet.
- Genom att erbjuda forelis-
ningarna digitalt marker vi att
vi nar medlemmar vi inte sett

2 Skanna QR-koden
med en mobilkamera
for att ta del av

, forelasningarna.

Annons

Aldrig har det varit sa generost att vara ego

Tva saker kommer att hdanda nar du kdpt din Postkodlott.

1. Du bidrar garanterat till en battre varld, tack vare Neuro
och andra viktiga organisationer som varje ar delar pa
Overskottet fran Postkodlotteriet.

p

— —
2. Du har chans att vinna tillsammans med dina grannar. HESVENSKAR

POSTKOD

Vilkommen till postkodlotteriet.se for att dsa mer och kopa din Postkodlott. Aldersgrins 18 &r. Stédlinjen.se. Lottpris 180/kr man. HLOTTERIETH




Korsord

TAPPAS

Korsord nr 4

* VILLINTE | ovnTaT (¥
N | 2O Vilkommen att l6sa korsordet
har och mejla in din l&sning till
redaktionen for Reflex. De fem
VAYNADS- forst 6ppnade ratta l6sningarna pa
ordflatan, som bildas utifran bilden
VISGUPBE (bildad av de gultonade rutorna
mellan pilarna), belénas med att
» namnas pa den har platsen i nésta
HORS nummer. Dessutom kommer en
KANSKE| . lisk vi o
UTREDARE SNUVIG iten symbolisk vinstgava med
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1d ~ Ta en bild av din korsordslosning
OPROVAD
DuRel VISA med en smartphone eller kamera
SKANING VARME och mejla bilden till reflex@neuro.
Uk [ FINNS se, senast 15 januari. Gl6m inte att
HUNDENS AV . . .
HUSSE RINGTYP ange din postadress i mejlet.
MATER | TUMOR-
Negy- [FORSKARE NOTAS
IMPULSER| GALwAY BASKER
RADIO- - . .
KORNET BAND PN skon- | Vinnare i nr 3 2024
VETET STA MONDO ANDE )
MEDAS | Christer Norman
» H‘;Gmg? Anita Thunell
VALDI
FA Gudrun Settergren
LURATILL BLIVIT Ingrid Ringhagen
SKRATT LUTTRAD Sven Nordlander
INTAKT MKT SMAL b
b DUNK A AETT I
FOR 1 ORNA
TRILLAN OKET _—
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Hjalp oss att bota ALS!

Att hitta ALS-patienterna tidigt, forsté varfor
de insjuknar och sedan forebygga, skjuta upp
och bota - det 4r mélen med var forskning.
Och visst har vi mycket kvar att gora, men
samtidigt ser det ljust ut. Forhoppningsvis
kan vi ha ett ordentligt lakemedel mot ALS
inom de narmaste tio aren, men redan inom
négra ar borde bromsande mediciner kunna
godkénnas. Jag ar overtygad om att det ar
mojligt, om vi bara kan forska vidare och
orkar vara uthalliga.

Dirfor behover vi din hjalp.

Caroline Ingre
Overlikare och forskningsgruppsledare
Karolinska universitetssjukhuset

Ge ett bidrag till
forskningen
som raddar liv!

Swisha din gava Tack for din gdva!

NEURSS



Posttidning
Ejretur

Avs: Neuroférbundet
Box 4086
171 04 Solna

Nu anvander jag min erfarenhet for att hjalpa andra

Det finns s&kert manga likheter mellan din vag och den vag
som jag har gétt. Jag har kdmpat, gratit och slagits for mitt
barns réatt till den hjalp och det stéd som han behdver och har
ratt till. [dag &r min son 25 &r gammal och hans vardag &r bade
fin och meningsfull. S& kampen har haft betydelse och det gor
att jag idag kan spendera dagarna med att kédmpa for andras
barn och hjélpa andra att f& en vardag likt den vi har idag.

Hos oss pa Din Férlangda Arm arbetar jag och mina kollegor
dagligen for att alla vara kunder ska f& den service och den

omtanke som de 6nskar. Den omtanke som jag 6nskade att
jag fick for 20 &r sen.

Vikan assistans, vi har erfarenheten, vi har hjéartat och vi har
viljan. Vivill skapa en vardag sominte bara ska fungera utan
som ocksé bidrar till okad gladje.

Titta in pa var hemsida eller p var Facebook-sida och var
med och k&nn gladjen.

Valkommen till oss!

RIKSTACKANDE ANORDNARE - BARN OCH VUXNA - EVENEMANG -

DIGITAL TIDRAPPORTERING OCH JOURNALFORING | COORDINARE

Din Forlangda Arm

www.dfarm.se - Tel. 0920-15510

Dagverksamhet

Vi finns ocksé pd www.facebook.com/DinForlangdaArm

‘. Coordinare

Det privata alternativet TID FOR OMTANKE

www.coordinare.se



