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Isosource
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SONDNARING MED
INGREDIENSER FRAN
RIKTIGA RAVAROR'

Att leva med en neurologisk diagnos kan

medfdora utmaningar, sarskilt nar det galler

att 4ta. Manga upplever svarigheter med intag

av mat. Sadana pafrestningar kan vara besvarliga
och kan fa bade fysiska och emotionella konsekvenser,

i form av viktnedgang och oro. Nar vanlig mat inte racker
till kan en dietist eller en lakare forskriva livsmedel for
speciella medicinska andamal i form av sondnéringar
eller naringsdrycker.

Isosource® Mix ar naringsmassigt kompletta sondnaringar
med ingredienser fran riktiga ravaror*, sasom kyckling, artor,
bonor, persika och apelsinjuice. Isosource® Mix sondnaringar
innehaller en blandning av l6sliga och icke-losliga fiber.
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Patientinformation
*rehydrerat kycklingkott och rehydrerade grénsaker, persikopuré och apelsinjuice fran koncentrat .

Isosource® Mix &r livsmedel for speciella medicinska &ndamal avsedda for kostbehandling av patienter med eller i risk for malnutrition.
Ska anvandas under medicinsk 6vervakning.



LEDARE

Lise Lidback

Alla ska ha ratten
att leva sitt liv fullt ut

argronskan spirar utanfor
mitt fonster och det ar dags
for ett nytt rykande farskt
nummer av Reflex. Det

har varit en var da nyhets-
flasharna fran en orolig omvirld duggat
tétt. I det har numret av tidningen kan vi
ldsa om en mycket inspirerande person
som verkligen vet vad det innebar att
befinna sig mitt i hindelsernas centrum -
TV4-reportern Elisabet Frerot Sodergren.

Att vara journalist &r att alltid vara pa
véig. Det &r att jaga nyheter, att vara forst
pa plats och att berétta de historier som
formar vérlden. Elisabet Frerot Soder-
gren har gjort just det i mer an tre de-
cennier - rapporterat fran jordens mest
avldgsna horn, bestigit berg pa Antarktis
och bevakat val pa Gronland. Men mitt i
alla viarldens stormar har hon ockséa burit
pa en stor utmaning och under lang tid
ocksa en hemlighet- sin MS-diagnos. Den
gav sig till kdnna for drygt 25 ar sen och
satte hela hennes liv pa dnda.

Nir jag tar del av hennes beréttelse s&
blir jag djupt berord. Jag slas av hur manga
vi &r som minns i detalj vad som hinde nar
den ovilkomna diagnosen gjorde entré i
vara liv. Dagen nir de forsta symtomen
dok upp. Dagen nar vi satt i lakarens rum

I mitt huvud just nu
MINA ALSKADE BARNBARN
- fyra sma troll som far mig att
upptécka livet pa nytt varje dag!

NT-RADETS AVRADANDE f5r
ALS-ldkemedlet Tofersen/Qualsody.
Men sista ordet ar inte sagt i detta.

och fick vart besked. Fér ménga av oss blev
kanske reaktionen i likhet med Elisabets
skréck. Vad skall handa nu?

ATT FA KANNA HOPP och framtidstro 4r
sa otroligt viktigt i en svar situation. Att
fa se att det faktiskt 4r mojligt att leva
ett annorlunda, men dnda fint liv trots
diagnosen. Att fa ta del av Elisabets och
andras erfarenheter kan vara precis det
som behovs nar livet kanns tungt.

Men for att kunna leva fritt, vaga drom-
ma och kénna sig delaktig krévs ocksa
praktiska forutsittningar. Att till exempel
kunna resa, besoka nara och kéra eller del-
taiolika sammanhang ér en viktig del av
livet. I det har numret av Reflex granskar
vi Riksfardtjansten. Den ar ténkt att vara
l6sningen nér vi inte klarar av att resa med
kollektivtrafiken eller nér det inte finns
ett rimligt alternativ. Den ska gora det
mojligt att resa - trots svara rorelsehinder,
kronisk smarta, behov av ledsagare eller
hjalpmedel. Men i verkligheten visar var
granskning att den inte alls fungerar
som den borde. Men helt sikert dr att 4
vi kommer att fortsétta att lyfta vara
roster och dela vara berittelser
for att informera och paverka
beslutsfattare pa alla nivéer.

Alla skall ha ritten att leva
sitt liv fullt ut - med eller utan
diagnos! e

Lise Lidback
Férbunds-
ordférande

FOTO: VIKTOR GARDSATER
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Louisa, 27, multipel skleros

| ratt drakt
kan dans vara
en superkraft.

Dans handlar om muskelkontroll. Och fér
Louisa, med multipel skleros, ar det extra
svart. Med den spactisitetsreducerande
drikten Exopulse Mollii Suit har hon fatt
tillbaka styrkan och kontrollen - sa att hon
kan réra sig enklare, friare och sakrare!

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

* Skanna koden for
att lasa mer och
boka en demo!
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www.ottobock.com/sv-se
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Elisabet Frerot
Sodergren holl sin
diagnos hemlig.

Tillgang till riksfardtjanst
varierar beroende
pa var du bor.
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Sa har kan vi
inte ha det!

tt kunna fira viktiga
hogtider med sin
familj eller kunna
halsa pa en vian da
och da. Det &r sa-
dant ménga i Sverige tar for givet.
Som forgyller tillvaron och som
man kan leva pa lange. Manga
svenskar lever nog ocksa i tron att
den som inte kan transportera sig
pa egen hand, vare sig det &ri bil
eller kollektivtrafik, far hjalp med
resan.

Tyvarr visar det har numrets
granskning av riksfardtjénsten
att det &r langt ifran sjalvklart.
Besluten varierar fran kommun
till kommun och personer som
har svart att ens komma utanfor
dorren tvingas vilja mellan kom-
plicerade resor med manga byten
tillsammans med en ledsagare,
eller att stanna
hemma. Andra
far sjalva resan

beviljad, men
far inte ta med

de hjalpmedel som behovs pa
plats.

Sé var det till exempel for en
90-arig man som ville fa aka riks-
fardtjanst med specialfordon for
att besoka sin frus grav. En gang
om aret vill han dit. Han bevilja-
des visserligen sjilva resan, men
for att ta sig fram pa kyrkogérden
behovde han fa med sin permobil.
Dir tog det stopp. Eftersom han
inte beho6ver permobilen under
sjilva resan sa fick den inte trans-
porteras i specialtransporten.
Han kom aldrig i vag till kyrko-
garden. Ett s fyrkantigt system
ar bade inhumant och ovérdigt ett
land som Sverige.

Sa kan viinte ha det! o

Carin Crona Fock, redaktor
carin@a4.se

I mitt huvud just nu

SOMMAR! Snart vantar sol och
varme, en och annan glass och
manga bad.

ATT SYSTEMET med riksfard-
tjanst gor att alla inte far dka pa
efterlangtade utflykter i sommar.

FOTO: VIKTOR GARDSATER



Du vet val om att du som
medlem kan prenumerera pa

Diagnosnytt

— ett nyhetsbrev inriktat pa
din intressediagnos.

Scanna QR-koden med din mobil-
kamera for att lasa mer om vilka olika
diagnoser du kan fa information om:

NEUR:

Annons

ATERHAMTNING | SOLEN — 2
REHABILITERING ISPANIEN

Delta i vara individuellt anpassade
rehabiliteringsprogram i Spanien,
ledda av svensk medicinsk personal.
Traningen inkluderar fysioterapi,
arbetsterapi, vattentraning och
logopedi - allt i en inspirerande miljé
vid Medelhavet.

Traningsvecka i Spanien med
specialister inom rehabilitering for
personer med Parkinson & MS

Trédna hemma med Optima Online
Traningsfilmer fér dig med neurologiska diagnoser
— tréna nér och var du vill.

Las mer: www.optimaonline.se

Visste du att du kan ans6ka om ersattning fran Forsakringskassan?

08 - 663 33 49
info@optimarehab.se
www.optimarehab.se

eptima rehab
KONTAKTA 0SS PA

Annons

Vi ar nu ForMotion Ortopedteknik

Du méter samma engagerade
team, pa samma plats, med samma
omtanke som tidigare men med
annu battre majligheter att ge dig
individuellt anpassade |6sningar for
okad rorelsefrihet.

Vart mal ar tydligt - att hjalpa dig
att leva ett liv utan begransningar.

teamolmed

ortopedteknik ORTOPEDTEKNIK

ForMotion®

Annons

Malargarden

Rehabilitering som gér skillnad

Rehabilitering i naturskon miljo.
Hos oss méter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbassang, 34
grader, handikappanpassat gym och gymnastiksal.
Numera enklare remissférfarande. Remiss skickas
direkt till oss for beddmning. Vi tar &ven emot elekt-
roniska remisser via journalsystemet TakeCare.

Nya program bérjar var tredje vecka. Fér mera infor-

mation ring var koordinator pa 08-594 936 34 eller
ring via véaxeln
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NYHET
12 manader

'eh’abilitering pa

Utanfor soliga Malaga hittar du Scandinavian Rehab  Forsdkringskassan, fonder, stiftelser eller privat.
Center i nya, renoverade lokaler. Vi har lang erfaren-  Friga oss sa beréattar vi mer.

het av rehabilitering for patienter med neurologiska Fran och med 2025 ingar SRC-klubben for vara

diagnoser, sa folj med och 14t vart specialistteam kunder. Det &r ett program med uppféljning och

forbattra din funktionsférmaga och livskvalitet! fortsatt rehabilitering pa hemmaplan i hela 12
Om du vill ansdka om finansiering ar det hog manader.

tid att starta nu. Du kan soka till oss antingen via Rehabilitering med lang effekt — det 4r SRC!

Vill du veta mer?

JolandaMadia ~ 073-096 54 78 s Rc ‘ Scandinavian
src@sarnmark.se  wwwisrc.care Rehab Center
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Enkel infusion, 5%
saker behandllng -

Freedom infusionssystem — =
sdker subkutan infusion’ \\

Freedom infusionssystem dr ett komplettoch

enkelt subkutant infusionssystem som fokuserar
pd sakerhet och livskvalitet. B
Freedompumpen dr en bé&rbar och mekanisk e

16sning — och ger CIDP-patienter frihet att ta sin
infusionsbehandling varsomhelst.

I tillagg finns dven ett multiterapisystem fér
flera terapiomréden.

-

=
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Medicinteknisk produkt.
Tillverkare Eitan Medical Ltd. 0123

Medicinteknisk C
Tivarcra Koru stecicc Systems, Inc. 2797

SteripOlar Steripolar AB 018-430 09 80

info@steripolar.se steripolar.se

Taking care further



Fusk ar vanligt
inom assistans-
ersattningen.

89 assistansholag kopplas
till kriminella natverk

ASSISTANS. Valfardsbrottslighet
inom assistansersattningen ar ut-
bredd. Fyra av tio brukare kan ha
kommit i kontakt med assistenter
som har kopplingar till organise-
rad brottslighet.

Oegentligheter inom assistans-
bolag har varit ett aterkommande
problem de senaste tva decennier-
na. Data fran flera myndigheter
visar att sd manga som fyra av tio
brukare kan ha kommit i kon-
takt med personliga assistenter
med kopplingar till organiserad
brottslighet. Personer som sjilva
var aktiva eller hade koppling till
kriminella nitverk arbetade pa
samtliga av Sveriges 62 storsta
assistansbolag under aren 2022
och 2023.

Av sammanlagt 699 privata
assistansbolag som granskats
bedéms 89 ha néra koppling till
den organiserade brottsligheten.
Bolagen har oftast ett of6rvitligt
yttre med korrekt redovisning och
god ekonomi, men under fasaden

doljer sig kriminell verksamhet

i form av exempelvis assistans
som inte utfors, assistenter som
tvingas betala tillbaka sin 16n till
bolaget och falska intyg fran lika-
re och arbetsterapeuter.

Maria Lillieroth, forbundsjurist
pa Neuroforbundet, konstaterar
att alla former av kriminalitet
inom vélfardssystemen alltid
drabbar de mest utsatta grupper-
na varst.

- Det ar sarskilt illa att det
sker pa bekostnad av den enskil-
des behov och rittigheter. For
Neuroférbundet ar det viktigt att
brottsligheten stivjas utan att det
for den skull leder till inskrink-
ningar och neddragningar i sjalva
insatsen personlig assistans. Det
ar en riattighetsform for sjélv-
bestammande och frihet som vi
verkligen méaste virna om.

For medlemmar i Neuroférbun-
det finns juridisk radgivning som
kan ge vérdefull information och
guidning kring fragor om person-
lig assistans. ®

FOTO: GETTY IMAGES

Aktuellt

av alla personer i
Sverige med funk-
tionsnedsattning har
nagon form av syssel-
sattning, jamfoért med
80 procent i 6vriga
befolkningen.

Kalla: Socialstyrelsen

Forslag pa aktivitetskrav
i forsorjningsstodet

EKONOMI. Ekonomiskt bistand
ar sex ganger vanligare bland
personer med insatser enligt
socialtjanstlagen, jamfért med
ovriga befolkningen. For att bryta
utanférskapet och fa fler att
narma sig arbetsmarknaden vill
regeringen infora ett aktivitets-
krav pa& dem som far férsérjnings-
stdd. Forslaget har fatt hard kritik
av bland andra Funktionsratt
Sverige som saknar en analys ut-
ifran den komplexa situation som
manga personer med funktions-
nedsattning moter i relationen

till arbetsliv och myndigheter.
Aktivitetskravet ar tankt att trada
i kraft den 1 juli 2026. e
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Aktuellt

Ny markning:
Easy to use

MARKNING. Syltburkar med
harda lock eller ogenomtranglig
skyddsplast. For personer med
nedsatt handfunktion kan det
skapa stora problem. For att
underlatta har Reumatikerfor-
bundet lanserat en ny produkt-
markning for forpackningar och
produkter: Easy to use. For att fa
anvanda markningen ska produk-
ten vara testad och godkand av
manniskor med nedsatt hand-
funktion enligt en vetenskapligt
granskad och publicerad metod.
Tanken ar att ge alla konsumen-
ter i Sverige med nedsatt hand-
funktion vagledning, men ocksa
att driva pa utvecklingen inom
forpackningsindustrin. e

Samstart ska hjalpa

fler uti arbetslivet f';\

ARBETSLIV. Samstart underlattar
6vergangen fran skola till arbets-
liv for unga med funktionsned-
sdttning. Nu infors modellen i hela
landet.

Uppskattningsvis 130 000 unga
maénniskor i Sverige varken
arbetar eller studerar. Avdem har
ungefir en tredjedel nagon form
av funktionsnedséttning.

For att underlétta 6vergangen
mellan skola och arbetsliv for
ungdomar med funktionsnedsatt-
ning startades projekt Samstart
2019. Syftet ar att utveckla arbets-
sétt, metoder och uppfoljning
samt att skapa ett mer likvirdigt
stod i 6vergangen fran gymnasie-
skola till arbetsliv for ungdomar
med funktionsnedséttning i hela
landet.

-Igrunden handlar det om
en samverkan mellan Arbets-
formedlingen och kommunerna,
déar skolan spelar en viktig roll
for att i god tid identifiera vilka
behov som finns hos vilka elever.

Ju tidigare man
kan sitta in indi-
vidanpassade in-
satser, ju storre ar
chansen att lyckas, siger Christi-
an Skoog pa Arbetsformedlingen,
grundare och nationell projekt-
ledare for Samstart.

\'. 1
Christian Skoog

INSATSERNA BYGGER PA olika
beprévade metoder att stotta mot
arbete, varav Supported Employ-
ment utgor en viktig och interna-
tionellt kdnd del. En avgérande
framgangsfaktor ar att ungdomen
har samma kontaktperson under
hela tiden, fran att hen fortfaran-
de gar i skolan till att hen hittat en
sysselsittning.

Det EU-finansierade projektet
startade i Malmo och Véxjo och
fortsatte sedan under tre ariett
femtontal kommuner for att 2023
starta i ytterligare 130 kommu-
ner. I ar har Arbetsférmedlingen
beslutat att infora arbetsséttet i
hela landet och det arbetet har nu
paborjats. ®

B* "Genom att ge Lakemedelsverket
befogenhet att infora tillfalliga
begransningar far vi ytterligare atgarder
att vidta vid bristsituationer.”

Sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson (KD) d& hon tog emot utredningen
om lakemedelsforskrivning, vars syfte varit att starka Sveriges beredskap och
sakerstalla att de mest beh6vande patienterna far tillgang till nédvandiga
lakemedel, aven i bristsituationer. ®

SKANSLIET

FOTO: KRISTIAN POHL /REGERING



Nej till livsavgorande
ALS-lakemedel

e

ALS. NT-radet, radet for nya
terapier, har beslutat att avrada
fr&n anvindning av likemedlet
Qalsody (tofersen). ”Manniskor
kommer att do, trots att det finns
en fungerande behandling”, sager
Caroline Ingre, ldkare pa Karolin-
ska universitetssjukhuset.

For ALS-sjuka med mutationer pa
genen Sod1 har hoppet den senas-
te tiden stavats Qalsody (tofersen).
Det ir ett likemedel som genom en
form av genterapi redan forandrat
livet for manga ALS-sjuka runt om
i Europa, da det i vissa linder god-
kants och anvénts av varden sedan
2021. Nu sldcks dock hoppet for de
uppskattningsvis 20-30 svenskar
som hade kunnat bli hjélpta av
behandlingen.

- Det dr otroligt trakigt och
vildigt svart att forsta. Jag tycker
inte att NT-radet gjort en korrekt

\ 8

beddmning nir de siger att det ve-
tenskapliga dokumentationen ar
oséker och jag undrar om de tagit
hénsyn till de senaste publikatio-
nerna som kommit diar man sett
att Qalsody (tofersen) har
vildigt fin effekt, sdger
Caroline Ingre, som ar
specialist inom neuro-
muskuléra sjukdomar

och har arbetat med
ALSiover 15 ar.

De forsta studierna pa
Qalsody (tofersen) visade
mycket riktigt ingen positiv
effekt, men pa senare tid har det
kommit nya resultat. De visar att
dven om alla patienter inte svarar
péa behandlingen s har sjukdoms-
forloppet hos flertalet kunnat
bromsas och en del har till och
med aterfatt funktion. NT-radet
motiverar dock beslutet med att
den vetenskapliga bevisningen for

i

j{‘..’

Caroline Ingre

Aktuellt

Qalsody (tofersen)

® Qalsody ar avsett for behandling
av patienter med ALS orsakad av en
specifik mutation pa genen Sdol
som mellan 2—-6 procent av alla
med ALS har.

o Lakemedlet Qalsody, med den
aktiva substansen tofersen, dampar
produktionen av proteinet Sod1.

o Europeiska lakemedelsverket,
EMA, godkande Qalsody under
2024.

@ Kostnaden for behandling ar
cirka 3,4 miljoner kronor per ar
och patient.

likemedlets positiva effekt skulle
vara lag, samtidigt som det finns
risk for allvarliga biverkningar.

- ALS ar en dodlig sjukdom, da
blir det valdigt méarkligt att prata
om allvarliga biverkningar.

Ar de mer allvarliga in
doden? Biverkningarna ar
dessutom reversibla och
forsvinner sa fort man av-
slutar behandlingen, siiger

Caroline Ingre.

Vad innebar det har for
dina patienter som skulle
kunna vara aktuella for behand-

lingen?

- Patienter kommer att do. Det
ar harda fakta. De som hort av sig
till mig kdnner en oerhord besvi-
kelse pa systemet. De har jobbat
och betalat skatt hela livet, och s&
far de inte tillgang till den vard
som finns och som ér effektiv.
Det ar oerhort tufft. @
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ﬁ Aktuellt Forskning

HALLA DAR Birgitta Johansson,
neuropsykolog, som forskat pa
diagnosen hjarntrotthet i dver
15 &r och vill lira ut hur man kan
hantera sina symtom.

Vad ar utmarkande for
hjarntrotthet?

— Hjarntrétthet ar inte en vanlig
trotthet, den ar férlamande och
hindrar den som ar drabbad att
gora vanliga saker. Det kan vara
svart for omvarlden att forsta att
det tar sa otroligt mycket kraft.
Hur paverkas de som drabbas?
— Vi forskare ser pa hjarntrétthet
som ett syndrom eftersom det ar
s& manga delar. Det kan ge koncen-

”Mitt tips ar att slappa
kraven pa att komma
tillbaka till det som var
forut”, sager Birgitta
Johansson. =

TEXT: CARIN CRONA FOCK FOTO: JULIA SJOBERG

trationssvarigheter, hjarndimma,
lijuskanslighet, irritation och sva-
righet att komma i gang med saker.
Allt det hanger ocksa ihop, 6kar till
exempel ljuskansligheten sa okar
tréttheten och sa vidare. Det be-
tyder ocksa att om man lindrar ett
symtom sa lindras det andra.
Du och dina forskarkollegor
har tagit fram ett speciellt
mindfulness-program for
hjarntrotthet. Hur funkar det?
— Deltagarna jobbar i grupp och
kan utbyta erfarenheter med
varandra och inser da att de inte
ar ensamma med sina bekym-
mer. Vi anvander meditatio-

ner dar deltagarna far lara

”Kan vara svart for omvarlden att forsta”

sig att kanna vad de behover. Kan
de stanna upp, meditera och gora
saker pa ett annat satt? Mitt tips ar
att slappa kraven pa att ’komma
tillbaka till det som var forut,” for
det kanske aldrig kommer att ga.
D& maste man sléappa den bordan
och hitta nya satt. e




Psykisk ohalsaar
overrepresenterad
bland patienter med
epilepsi.

Okad risk for suicid hos
personer med epilepsi

EPILEPSI. Personer med epilepsi
l6per dubbelt s3 hog risk att ta
sitt liv i jaAmforelse med den ovriga
befolkningen. Det visar en studie
fran Karolinska Institutet, finan-
sierad av Neuroforbundet.

- Vi vet att psykisk ohélsa ar 6ver-
representerad bland patienter
med epilepsi. Genom att studera
suicid, som ar den yttersta
konsekvensen av psykiskt
lidande, kan vi fa djupare
kunskap om vad de hir
patienterna kampar
med, sdger Sara Melin,
doktorand i klinisk neuro-
vetenskap som lett studien
Incidence, methods and circum-
stances of suicide in epilepsy: A
population-based study in Sweden.
Sara Melin och hennes forskar-
team har tittat pa drygt 60000
personer med epilepsidiagnos
mellan ren 2006 och 2011. Av
de 9 605 personer som gick bort
under perioden faststélldes

Sara Melin

sjalvmord som dGdsorsak i 111 fall,
vilket ar dubbelt s& manga som
forvintat i jamforelse med den
totala befolkningen.

Resultaten visar ocksa att
sjalvmordsrisken var hogre bland
kvinnor d&n mén, samt bland per-
soner i aldrarna 45 till 65 ar.

- Vad skillnaden beror pa kan vi
bara spekulera i. En delférklaring
skulle kunna vara ojamlik

vard, sager Sara Melin.

Att identifiera sarskilt
sarbara grupper gor det
mojligt att utforma rik-
tade preventiva insatser,

vilket ocksé &r syftet med

den uppféljande studie som
nu pagar och som ir ténkt att pre-
senteras senast om ett ar.

- Medan den forsta studien vi-
sar hur stor 6verrepresentationen
av suicid &r hos epilepsipatienter,
undersoker vi nu vilka riskfak-
torerna ar. Det ska bli véaldigt
spannande att se resultaten, siger
Sara Melin. @
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Aktuellt Forskning

Funktionsnedsatta far
mindre stod pa jobbet

ARBETSLIV. Personer med funk-
tionsnedsattning méter sarskil-
da utmaningar i arbetslivet. En
kunskapssammanstallning fran
Malmoé universitet visar att det
kravs flexibla l6sningar och ett
inkluderande ledarskap for att
mota dessa. Rapporten bygger
pa en genomgang av bade svens-
ka och internationella studier
och resultatet visar att personer
med funktionsnedsattning méts
av bland annat brist pa flexibilitet
och anpassningar.

— Det finns en vanlig fére-
stallning om att alla med en
typ av funktionsnedsattning
behdver samma sak, fast vi vet
att det inte alls &r sd. En annan
missuppfattning ar att det ar
kostsamt att géra anpassningar,
sager Maria Norstedt, som till-
sammans med Per Germundsson
skrivit rapporten.

Det viktigaste, enligt rappor-
ten, ar att arbetsgivaren satter
individens behov i centrum. Att
ha flexibilitet i arbetstider och
uppgifter och ge anpassningar
och stod.

Maria Norstedt understryker
ocksa vikten av ledningens
och kollegornas roll fér en f
gynnsam arbetsmiljo.

— Ledningen
maste vara
aktiv for de-
ras installning
sipprar ner pa
de anstallda. @




Sa& funkar det Biosimilarer

a funkar

biosimilarer

Nar patent pa viktiga lakemedel gar ut brukar snart
ersattningsmediciner komma ut pa marknaden.
Hur kommer det sig? Och hur garanteras sakerheten
for patienterna? Reflex bad professor Jan Lycke,
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset, om svar.

Vad ar biosimilarer?

Atta ar efter godkinnande av

ett lakemedel far andra foretag
tillverka kopior och silja pa mark-
naden, om patentet for originalet
inte sdger nagot annat. Biosimila-
rer ar sddana kopior pa biologiska
lakemedel. De dr mer eller mindre
identiska med originalet och for
att godkénnas av Lakemedelsver-
ket genomgar de rigorosa tester.
De maste bland annat uppvisa
liknande egenskaper kring effekt,
sikerhet och immunogenicitet.

Vad ar skillnaden mellan generika
och biosimilarer?

Aven generika ir kopior pa ori-
ginallikemedel. De har samma
kemiska struktur som originalet
och har i studier visat likvardiga
farmaceutiska egenskaper. Bio-
similarer ar dock betydligt mer
komplexa och kraver betydligt
mer studier for att bli godkénda.
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Text Annika Sjoberg

Varfor anvands biosimilarer

och generika?

Det handlar om priset. Foretagen
som tillverkar dem bestammer
sjdlva hur de vill prissatta sina
produkter, vilket oftast innebéar
ett lagre pris da de vill sla sig in pa
marknaden. Eftersom de ar bil-
ligare uppfattar en del patienter
att de far en simre variant, men
produkten ska vara likvirdig.

Det ar bara tillverkaren som satt
en annat pris.

Hur garanteras saker-

heten med biosimilarer

for patienterna?

Innan de nya likemedlen
godkénns maste foreta-

gen kunna visa att de har
likvardig effekt och séker-

het som originalet. Nar de
borjar anvindas fortsétter man
att noggrant f6lja upp effekt och
eventuella biverkningar.

Om man som patient upplever
biverkningar av ersattnings-
medicinen, vad ska man géra da?
Det ar viktigt att alla biverkningar
rapporteras in till Lakemedelsver-
ket. De sammanstélls sedan for att
man ska se om det finns signaler
som visar pa att lakemedlet trots
allt inte dr likvirdigt med origina-
let, vilket vore valdigt ovantat.

s




Nyligen lanserades lakemedlet
biosimilaren Tyruko, som anvands
for behandling av MS. Det har
skapat en hel del oro dven i Sve-
rige da patienter i Storbritannien
rapporterat om biverkningar. Vad
tanker du om detta?

Det ar framfor allt patienter i Lon-
don som upplevt detta, sarskilt de
som behandlas vid Charing Cross
Hospital. Vi vet inte men man kan
misstanka att ndgon som upplevt
biverkningar har skrivit om detta
i sociala medier, att det fatt sprid-
ning och paverkat andra patien-
ter. De studier som finns visar att
Tyruko ar ett sikert och likvirdigt
preparat med originallikemedlet
Tysabri.

Vi har flera generika och biosi-
milarer som anvinds vid behand-
ling av MS. Rituximab, som ar
den vanligaste MS-behandlingen i
Sverige ges med flera olika bio-
similarer. Erfarenheten av dessa
behandlingar &r god och effekt och
biverkningsprofil ar lik den som
ses for originallikemedlet.

Bade Tyruko och rituximab-
biosimilaren Ruxience, dr nya god-
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HL R el LT
kidnda biosimilarer och &r dar-
for under utokad 6vervakning
i Sverige s alla misstinkta
biverkningar bor rapporteras
via likemedelsverket.se, eller R T R
svenska neuroregistret.
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Kan man kriva att f behand-
ling med originallikemedlet i
stallet?
Har man medicinska skal till att
inte byta sa kan man sjélvklart sta
kvar pa den tidigare behandling-
en. Men det &r valdigt fa patienter
som har det.

Att det kommer generika och
biosimilarer dr en naturlig del
av lakemedelsutvecklingen. Det
maste man forhalla sig till, bade
som ldkare och patient.

af

T

Jan Lycke ar pro-
fessor och dver-
lakare i neurologi
vid Sahlgrenska
universitetssjuk-
huset i Goteborg
och ansvarar dar
for forskningen vid
MS-Centrum.

i
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Portratt Elisabet Frerot Sodergren

"Folk har

fatt se vad
jag kan

klara av”

Nar varlden skakar glommer hon sin MS.
Adrenalinet har hjilpt Elisabet Frerot Sodergren
uppfor Antarktis hogsta berg och genom ett
intensivt journalistliv.

Text Tim Andersson Foto Albin Handig
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Portratt Elisabet Frerot Sodergren

Pa grund av stigmat kring
sjukdomen valde hon att inte >
beratta for omgivningen.
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Portratt Elisabet Frerot Sodergren

et ar lunchtid pa
TV4. Elisabet Frerot
Sodergren, utrikes-
reporter och politisk
kommentator, har
precis avslutat Utrikes-
kollen - en snabbgenom-
gang av varldsldget: Trump,
rattsreformen i Israel, valet pa
Gronland. Det sistndmnda bevakade hon
pa plats.

- Jag hade aldrig varit pa Gronland
forut, men daremot pa andra arktiska
platser.

Just det — du har bestigit berg?

- Ja, jag var den forsta svenska kléttra-
re som besteg Mount Vinson pa Antark-
tis.

Vi gor intervjun i Nyhetsmorgons stu-
diomiljo. Har kianner hon varje vinkel -
Elisabet Frerot Sodergren har varit en del
av TV4 sedan starten pa go-talet. Men for
néstan 25 ar sedan var allt nara att ta slut.

- Jag stod vid ett Oppet fonster i Paris,
redo att hoppa. Som tur var kom en vin
forbi precis da och tog sin an mig.

VID DEN TIDEN VAR HON Europakorre-
spondent for TV4, - ett drémjobb, men
ocksa extremt krévande. Tio resor pa en
manad var inget ovanligt: val i Tyskland,
jordbavning i Grekland.

- Forsta tecknet pa att nagot var fel
kom kort efter bestigningen av Mount
Vinson. Jag satt pa ett tag, tog en kall lask
—och det kiindes som att jag brinde mig
pa burken.

Diagnos: MS. Ett stort skov foljde, med
nervsmartor och kénselférandringar.
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- Lakarna sa direkt: "Glom bergsklatt-
ringen - din balans kommer paverkas.”
Jag hade tankt gora de sju topparna, men
mycket riktigt: det blev inga fler berg.

Att hon stéllde sig vid det dir fonstret
i Paris hade tva orsaker. Den forsta var
skricken infor sjukdomen. Pa den tiden
var den allménna kunskapen om MS
lag, och den som googlade hittade bara
skrackhistorier.

Och sa var det stigmat. Hon valde att
inte beratta om sin sjukdom for andra &n
familjen och arbetsgivaren.

- Jag ville inte bli utrdknad. Ville inte
att sjukdomen skulle besegra mig innan
den ens borjat. Det har alltid varit min
instéllning: En dag kommer den vinna -
men inte i dag.

Elisabet
Frerot
Sodergren

Alder: 60 ar.

Yrke: Utrikes-
kommentator och
reporter pa Tv4.
Bor: Pa en 6 utanfor
Stockholm.

Familj: Sambo, tva
barn och tva katter.
Intressen: Ridning,
skidakning och
tennis.

”Jag stod vid ett Oppet fonster
1 Paris, redo att hoppa.”

Utridknad blev hon inte. Efter nagra
manaders sjukskrivning i Paris flyttade
hon hem till Sverige, och snart var hon i
gang igen. Och med tiden glomdes sjuk-
domen bort.

- Chefer byts ut. Den man beréttade for
ar kanske inte kvar tva ar senare. Till slut
hade vil informationen férsvunnit ut ur
huset.

Det var — och &r - tufft att leva med
kronisk smérta och den trotthet den
genererar, men hon kunde gora det
utan att blanda in omvérlden sarskilt
mycket. Sjukdomen syntes inte. Den




Portratt Elisabet Frerot Sodergren

”Nyhetsjournalistik
ar inte ett bekvamt liv.

”

Du maste ha pannben.




Adrenalin har varit Elisabet
Frerot Sodergrens basta

smartmedicin.
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langa handske som hon bar pa ena armen
- minsta tryck gjorde ont - férklarade hon
med vaga formuleringar om nervskador.

DET DROJDE ANDA TILL 2014 innan hon
berittade offentligt. Det skedde bland
annat genom en intervju med Malou von
Sivers.

- Reaktionerna var valdigt positiva.
Framfor allt horde unga, nyinsjuknade
tjejer av sig efterat. De befann sig dar jag
en gang varit: ridda, deppiga, sikra pa att
livet var slut. Det var héarligt att kunna ge
dem lite hopp, och en del av tjejerna har
jag fortfarande kontakt med. Méanga av
dem har fatt bra liv.

Elisabet Frerot Sodergren angrar inte
att hon vintade med att tala 6ppet om sin
sjukdom. Vérlden var inte redo tidigare,

men under de tretton ar som hon holl
diagnosen hemlig hann den i kapp,
berattar hon.

- Visst finns det fortfarande fordomar
mot sjuka generellt. Man maste vara frisk
och hogpresterande i var tid. Men jag
upplever inte att just MS &r lika stigmati-
serat langre.

Hon tror inte sjukdomen har himmat
eller hindrat henne yrkesmaéssigt, men
kanske just for att hon vintade med att
beritta.

- Folk hade fatt se vad jag kunde klara av.
Det dr nog svarare att beratta om en sadan
hér sak i borjan av karridren, nir man fort-
farande maste bevisa sig. Det ar skillnad pa
att siga: "Jag har MS, men jag har gjort allt
det har”, och att sdga: "Jag har MS, men jag
tror att jag klarar det har jobbet.”




Portratt Elisabet Frerot Sodergren

"Trots MS har jag gjort otroligt manga
saker. Jag ar valdigt nojd med mitt liv,
fram till nu, och sa tacksam for allt.”

Sa hur har livet sett ut sedan hon valde
att ga ut offentligt 2014? Linge holl sig
sjukdomen i schack, men pa sistone har
den forvarrats.

- Det dr inte s att jag har jattemycket
prickar pa MR-rontgen, men jag har fatt
fler problem. Sarskilt med balansen.
Samtidigt har jag fyllt 60, sa jag vet inte
riktigt vad som #r vad: Ar det bara sjukdo-
men som blivit varre, eller 4r det som min
neurolog séger, att kroppen far svarare att
kompensera for problemen? Eller &r det
enren aldersgrej?

Hon har en "MS- slash alderskris”,
konstaterar hon. Att fylla 60 ar visserli-
gen "inte kul fér nagon”, men sjukdomen
forstiarker identitetskrisen.

Hur hanterar du den?

- Genom att trana. Jag kommer att fa
ge upp saker, men jag tanker inte gora det
innan jag maste.

Hon har precis fatt avsluta hasthopp-
ningen, som varit viktigt for henne de
senaste aren. Balansen ér for dalig.

- Kraschar man pa ett hinder kan
man slé ihjil sig. S jag far rida dressyr
i stéllet, och jag forsoker att ténka att
jag ar tacksam for det: Det r inte alla
60-aringar som kan rida dressyr.

Det ar en fin grins mellan att acceptera
laget och att ge upp infor det, séger hon.

- Jag accepterar inte i forsta taget.

PRECIS SOM UNDER DEN DAR tiden i Paris
for nistan 25 ar sedan befinner sig Elisa-
bet Frerot Sodergren aterigen i ett skov.

Framtiden oséker. Skillnaden mellan da
och nu ar dock avsevard, poangterar hon:
ett rikt liv ligger emellan.

- Trots MS har jag gjort otroligt manga
saker. Jag ar valdigt n6jd med mitt liv,
fram till nu, och sa tacksam for allt: for
mina barn, for att ha kunnat klittra de
har bergen.

Har ditt jobb hjalpt dig att hantera
sjukdomen?

- Ja. Nyhetsjournalistik &r inte ett
bekvamt liv. Du méaste ha pannben.

Man jobbar ldnga pass, dter daligt, sover
lite, stressar mycket. Man blir bra pa att
pressa sig forbi smértgriansen.

Till hjalp har hon haft adrenalinet -
den basta smartmedicinen, enligt Elisa-
bet Frerot Sodergren.

- Inget trumfar det, och da har jag
anda provat alla majliga piller. Det géller
bara att inte 6verdosera det. Jag kan inte
langre kora sju dagar pa adrenalin, utan
maste vila efter tre.

Dé vérlden skakar glommer hon sig
sjélv, sdger hon.

- Nér Putin invaderar Ukraina ar det
storre och viktigare dn jag. Da gar jag helt
inimin journalistroll. Jag tror inte att jag
hade klarat att jobba som jag har gjort om
jag hade suttit pa en redovisningsbyra
med en hog papper framfor mig. Men
med adrenalinpéaslaget funkar det.

Hon déckar visserligen efterét, och
"mar skit” i tre dagar.

- Men det ir det vart, for jag kéinner
mig sa levande nir jag gar i gang. e
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" Granskning Riksfardtjanst
Y 4

Farre resor, markliga regler

och spretiga bedémningar.

Reflex granskar riksfardtjansten

— ett system i behov av férandring.

Text Fredrik Rubin Illustration Jenny Sjédin
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Granskning Riksfardtjanst
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Tuffast att fa
resa for dem med
stora behov

Hur din ansokan om riksfardtjanst bedoms beror pa var
du bor, vem du ar och vem som handlagger ditt arende.
Flest hinder tycks mota dem i storst behov av hjalp.

Text Fredrik Rubin

yttjandet av riksfardtjianst
har minskat stadigt de
senaste 15 aren enligt

Jessica Norstrom, chef for

Riksfirdtjansten Sverige

AB, med omkring hilften

av landets kommuner som

kunder.

Vad minskningen beror pa kan
hon inte svara pa, ddremot kan hon
bekrifta att det finns olikheter i
bedémningar runt omilandet.

- En del kommuner ir gene-
rosare med taxiresor, medan

andra ir tuffare med att fler ‘ ¢‘ 0=

maste aka tag med ledsagare
och anslutningsresor. Men vad
olikheterna beror pa kan jag inte svara
pa, det kan ha att gora med var personen
bor och vart man ska aka, var kommunen
ar placerad och hur kommunikationerna
ser ut just i den kommunen, sdger Jessica
Norstrom.

Jessica vare sig kan eller vill recensera
huvudméinnens bedémningar, men spe-

Jessica Norstrom

kulerar i att glesbygdskommuner kan
vara mer generosa trots simre ekonomi.
- Handlédggare i mindre kommuner
kan sitta med insyn i tre olika planbocker
och arbeta i flera delar av kommunen.
Pa sa vis kan de se helheten och vad den
langsiktiga kostnaden kan bli i férléng-
ningen av ett avslag.
Kanske kan det minskande nyttjandet
ocksa bero pa att alla inte kan utnytt-
jamojligheten till riksfardtjanst
- da de inte har ndgon som kan
ledsaga dem. Kanske for att de
lever i ofrivillig ensamhet eller
for att de bara saknar nagon
som kan stélla upp.

- Lagstiftning hjélper inte all-
tid vid ensamhet. Den som &r ensam kan-
ske beviljas riksfardtjinst med ledsagare,
men har personen ingen att ta med sig sa
blir det en inlasningseffekt. Da blir det en
fraga for socialtjansten dar man kan soka
bistand for detta, eller kan man vinda sig
till frivilligorganisationer som exempelvis
Roda korset, séger Jessica Norstrom.



REFLEX HAR TAGIT DEL AV méanga vittnes-
mal som visar att olika kommuner, och
olika handliggare, bedémer ansékningar
om riksfardtjanst olika. Det handlar om
kommuner som &r mer eller mindre
generosa och handlaggare som ar kdnda
for att tolka lagen strangt.

Det ar en foraldrad och ganska snérig
lagstiftning som idag reglerar de sarskil-
da persontransporterna, en sa kallad
ramlagstiftning som ger de ansvariga
myndigheterna stort utrymme att utfor-
ma egna regler. Det siger Per Junes;jo,
ordférande for Svenska Fardtjénst-
foreningen dér 166 av landets
kommuner dr medlemmar.

- Men, och detta ar viktigt,
kommunerna far inte ha regler
eller erbjuda en tjanst som &r
"samre” 4n det lagen foreskriver.
Kommunerna ir enligt lag ansva-
riga men har i stor utstrackning 6ver-
latit hanteringen till den regionala
kollektivtrafikmyndigheten,
siger Per Junesjo.

Enkelt uttryckt ar riksfard-
tjanst till for den med stort och
varaktigt funktionshinder som
dérfor méaste resa pa ett dyrare
sétt 4n andra. Resan far inte ha nagot
med arbete eller utbildning att gora,
eller for den delen tangera fardtjénst
eller sjukresor.

Per Junes;jo, ordférande for Svenska Fardtjanstforeningen.

Per Junesjo

Maria Lilliéroth

Granskning Riksfardtjanst

Resan, som kan vara med kollektiv-
trafik, taxi, flyg eller specialfordon,
maste ske inom Sverige fran en kommun
till en annan.

- Om man har ett arvoderat uppdrag i
en forening och behover aka pa ett mote
eller en konferens hamnar man i grins-
landet. Dé tolkas det ibland som fritid.
Vilket krockar med ritten att engagera
sig ideellt och synen pa att personer med
funktionsnedséttning ska vara inaktiva,
sager Maria Lillieroth, juridisk radgivare
vid Neuroforbundet.

RIKSFARDTJANST ANSOKER man
om, oftast infor varje resa. En
ansokan som, beroende pa var
man bor, handlaggs av kommu-
nen, regionen eller dess kollek-
tivtrafikbolag. Det som beviljas
ir den fordyring som resan
innebar jamfort med kostnaden for
personer utan behov av riksfard-
tjanst.

Men att ansoka ar inte det-
samma som att beviljas. Manga
av de ansokningar som avslas

handlar om resor med taxi och

specialfordon, det vill sédga de
dyraste resorna for huvudménnen, men
ocksa de resor som de allra sjukaste ofta
iribehov av.

Manga kommuner siger nej till taxi
och specialfordon for att i stillet hanvisa
till kollektivtrafik med ledsagare. Av de
domar och vittnesmal Reflex tagit del
av framgar det tydligt att svart sjukas
formaga tolkas olika av handléiggare och
Forvaltningsritt dit avslagen kan 6ver-
klagas.

Ett exempel hittar vi i Region Krono-
berg dir en person har dysfagi och
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Granskning Riksfardtjanst

”Far du inte med dig ditt hjalp-
medel s forsvinner hela poidngen
med att resa, for du behover det
nar du kommer fram.”

Maria Lillieroth, Neuroférbundets juridiska radgivare.

sondmatas med en lutning av ryggen pa
40-45 grader. Personen lider ocksa av
hjarntrotthet och har délig balans. For att
klara resan forvintas ledsagaren bland
annat transportera rollator, sondmat,
aggregat, pump, pumpstéllning, maskin
for slem, destillerat vatten och resvéskor.
Trots detta avslogs resa med specialfor-
don eftersom resan enligt handldggaren
inte var “orimligt eller omojligt”. Ett
beslut som Forvaltningsritten senare rev
upp.

Ytterligare ett exempel hittar vi i Kol-
lektivtrafiknimnden i Region Dalarna
dir handliggare och ndmnd nekar en
person med medfédd cp-skada och spas-
tisk tetraplegi att aka specialfordon. Detta
trots att personen har dubbel assistans
dygnet runt, inte kan &ta sjalv och har en
"track” i halsen som denne andas igenom
och maste fa slem uppsuget regelbundet.

Att resa med kollektivtrafik i flera tim-
mar ir “inte bara direkt olampligt utan
overstiger dven vida de pafrestningar som
far tolereras”, enligt Férvaltningsréittens
dom. Det slas ocksa fast att det inte ar
rimligt att en multisjuk person ska foreta
en enkelresa som uppgar till 7 timmar
med kollektivtrafik.

Se fler
domar pa

nasta upp-
slag!

MEN LYCKAN ATT FA igenom sitt over-
klagande giller inte alla. Av vittnesmal
och domar ser vi till exempel hur 6ver-
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klaganden avslas trots att ssmma person
beviljats tidigare. Men ocksa hur perso-
ner som exempelvis inte klarar sig utan
elmoped hinvisas till tag med ledsagare,
trots att fordonet inte tillats eller for den
delen far plats ombord.

- Lagen ger dig bara riitt att ta med de
hjilpmedel som du behover under resan.
Och en elmoped behovs ju inte for att
sitta pa ett tag, sa da sdger handliggare
nej, siger Maria Lillieroth vid Neuro-
forbundet och fortsatter;

- Men far du inte med dig ditt hjalp-
medel sa forsvinner hela poéingen med att
resa, for du behover det nar du kommer
fram.

Sa elmopeden fir man limna hemma?

- Ja precis, eller sa far du betala nagon
form av frakt av fordonet utan att fa
ersittning for det. @




Granskning Riksfardtjanst

Inga planer pa att forandra reglerna

Det finns inga planer pa att se
over reglerna for riksfardtjans-
ten. Det meddelar ansvarig
minister, Andreas Carlson (kd).

Regler och bestimmel-
ser gillande riksfard-
tjansten ligger pa
infrastruktur- och
bostadsminister An-
dreas Carlsons bord.
Ministern har inte
velat stilla upp pa en intervju
men via sin pressekreterare
meddelar han att det inte finns
nagra nya besked i fragan och
att "Trafikanalys har utrett
fragan om det behovs tydligare
kriterier for fardtjansttillstand
i en rapport. Det finns inga nya
besked kring rapporten i detta
lage.”

Trafikanalys ar de som
forser regeringen med be-
slutsunderlag gillande trans-
portpolitiken och rapporten
departementet hanvisar till
ar — formodligen — rapporten
*Tydligare kriterier for fard-
tjansttillstand” som publicer-
ades imars 2023. Problemet ar
att den rapporten enbart beror
vanlig fardtjanst. Forfattarna
till rapporten ar valdigt tydliga
med att “inte nagra av villko-
ren for riksfardtjanst” berors i
rapporten.

Nér Reflex ber om att fa veta
vilken rapport han hanvisar till
far vi inget svar.

Déremot ger Trafikanalys
varje ar ut en rapport om an-
vindandet av fardtjanst.
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Andreas Carlson

riksfardtjanst med taxi, men
fatt avslag och i stallet beviljats
tag med ledsagare, kan pla-
ceras i ndstan vilken kolumn
som helst. Beviljad? Avslagen?
Delbeviljad? Delavslagen? Det
finns ocksd kommuner som
riaknar ett delavslag bade som
ett avslag och ett bifall. Sa
nagon lokal statistik 6ver hur
manga som lopande nekas riks-
fardtjanst finns inte att tillga.

— Min bild ar att det ocksa
finns ett morkertal. Manga or-
kar inte soka och andra tanker
att det inte ar nagon idé for att
man tror sig fa ett avslag. Andra
far muntliga besked om att de
kommer fa avslag eller del-
avslag om de soker, vilket gor
att ansokan aldrig skickas in,
sager Neuroforbundets Maria
Lillieroth. ®

I rapporten for 2023 konstaterar
man att nyttjandet av riksfard-
tjainsten har minskat stadigt
sedan 2004 (se figur nedan).

Av de som anvande riks-
fardtjanst minst en gang
2023 var 44 procent 80

ar eller dldre och 67
procent var 65 ar eller

(127 personer) av de som
anviande riksfardtjansten
2023 var under 20 ar.

VILL MAN VETA VILKA kommuner
ilandet som beviljar flest resor
med riksfardtjénst blir det svara-
re med statistiken.

Det finns inga siffror att jamfo-
ra da kommunerna tycks anvinda
olika begrepp nar de beslutar,
en del redovisar delavslag, andra
delbeviljade. Sa den som sokt

Nyttjandet av riksfardtjanst minskar stadigt

Antal personer som anvant riksfardtjansten per 1000 invanare
den 31/12 2004-2023.
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Manga (2R
nar riksfardtjanst
overklagas

Den som nekas riksfirdtjinst av nagot
slag kan dverklaga till forvaltningsratten.
Overklaganden handlar ofta om personer
som menar att de behéver aka taxi eller
specialtransport - men som uppmanats
att anvanda sig av kollektivtrafik och
ledsagare. Har ar fyra domar frdn 2024.

Tvingades resa sittande
- fick svara smartor

MALMSO. En kvinna, 40 &r, har nekats riks-
fardtjanst med specialfordon dar hon kan
ligga ner vid behov. Kvinnan har tidigare fatt
liggande transport for att halsa pa sin
slakting. Det far hon inte langre. Hon

har en gang forsokt aka till sin slakting
sittande men det ledde till s& svéra

smartor att hon fick tillbringa hela

vistelsen till sangs. Sedan dess har

hon inte kunnat beséka sin slakting..

AVSLAG e
”Férvaltningsrditten ifrGgascitter gt
inte att X har besvdr med smdrta

till félid av de diagnoser som framgar

av det medicinska underlaget. Av
ldkarintyget framgdr emellertid inte hur
likaren kommit fram till den slutsats

som redovisas i ldkarintyget.”

Nastan ett &r senare, efter att ha lamnat in
ytterligare lakarintyg, beviljas X liggande
transport.

Forsening baddade for skrackresa

GOTEBORG. Senast den 25-&riga kvinnan akte tag

var en traumatisk upplevelse. Tagets ramp fungerade
inte sa rullstolen fick baxas ombord pa tva plankor.
Bytestiden i en stad var kort och kravde ett perrong-
byte. Det klarar man inte med rullstol och packning om
hissen ar trasig, vilket den var. Nasta tag gick en timme
senare, och var fullt nar det kom. Till slut tvingades en
konduktér flytta pa bagage och cyklar sa att rullstolen
fick plats. Forseningar gjorde att en forbokad taxi
avbokades och till slut fick X foraldrar hamta henne pa
stationen. Efter den resan vagrar X ledsagare félja med
pa fler resor.

AVSLAG
“Férvaltningsrdtten ifrdgasdtter inte att den senaste
resan var mycket utmanande med anled-

ning av de problem som uppstod med

bland annat trasig hiss, trasig ramp G

och fullsatta tdg. Men X funktions-

nedsdttning dr inte av sddan ﬂ
svdrighetsgrad att hon
har rdtt att dka taxi.”

- S S, P



Tva aldre kvinnor tvingades till sex byten

LINKOPING. Kvinna, 70 r, ska resa med en van i 80 &rs-
aldern. Kvinnan har ett stort och varaktigt funktionshinder s&
vannen som féljer med pa resan ar ocksa hennes ledsagare.
Kvinnan nekas riksfardtjanst i form av taxi till flygplatsen, hon
anmodas att aka kollektivt med sin ledsagare i stallet. DA resan
skulle krava sex byten havdar kvinnan att hon och hennes led-
sagare inte klarar att hantera hjalpmedel plus badas bagage
vid alla byten. Tagbolaget kan inte heller garantera att det finns
behjalplig personal pa det sena tag de ska ta pa hemresan.

AVSLAG

"Att den ledsagare hon valt, pd grund av sin dlder, har svart
att hantera bagage och byten under resan kan inte ligga till
grund for att bevilja resa med taxi.”

.lﬁ‘_a:'ﬁlz' 1

Granskning Riksfardtjanst

90-3rig man kunde inte
besoka fruns grav

STOCKHOLM. En man, 90 ar, har nekats
riksfardtjanst med specialfordon. Han vill
aka till sin frus grav. Det ar viktigt fér honom
att fa gora det en gang om aret. For att kun-
na ta sig fram pa kyrkogarden behéver han
sin permobil, men eftersom han inte beho-
ver den under sjalva resan blir det avslag.

AVSLAG
"Férvaltningsrdtten ifrGgasdtter inte X
behov av permobil under vistelsen vid
resmdlet. Rétten anser dock att hans
behov av hjdlpmedel dr knutna till
vistelsen i sig och inte sjcilva resan.”

e




Granskning Riksfardtjanst

Anneli Caesar forvantades resa
kollektivt i tio timmar, och gora
upp till &tta byten for att kunna
fira jul med sin dotter.




Granskning Riksfardtjanst

Slaktingen fick
radda julen

Nar Anneli Caesar, 74 ar, ansokte om riksfardtjanst
med bil for att fira jul tillsammans med sin dotter och
barnbarn, fick hon nej. En slakting fick kora dver
200 mil for att radda julen.

Text Fredrik Rubin Foto Sofie Andersson

ag skulle fira jul tillsammans
med min dotter och tva barn-
barn, men fick avslag. Jag blev
forvanad for jag trodde verkli-
gen att jag skulle beviljas, sdger
Anneli Caesar.
Dottern bor i Djuras, 52 mil norr
om Alghult dir Anneli Caesar bor. Att
resa mellan orterna med kollektivtrafik
tar nagonstans mellan 8 och 10 timmar
och kriver upp till atta olika byten och
en del promenader mellan firdmedel.
En pa pappret pafrestande resa for
gemene man kan tyckas, &n mer for den
med ett stort varaktigt funktionshinder.
For Annelis del handlar det bland annat
om kraftiga ledbesvir, yrsel, balans-

svarigheter, formaksflimmer, smérta och
ostadig gang.

Nér Anneli forklarade for handliaggaren
att beslutet skulle leda till att hon satt
ensam pa julafton, fick hon ett svar som
fick henne att hoja pa 6gonbrynen.

- Handl&dggaren sa att det var inget att
sitta och lipa om, fér det &r manga som
firar jul ensamma. Det dr klart att jag blev
alldeles bestort av beslutet, sdger Anneli
och fortsétter;

—Nu ir inte jag den psykologiskt
nedstdmda typen, jag dr positiv, men det
finns de som &r valdigt skora psykiskt.
Niér de far avslag pa avslag sa tror jag att
det &r manga som inte orkar med det
helt enkelt, de riskerar att g under isen
fullstandigt.

FAST BESLUTEN ATT FA RATT overklagade
hon beslutet hela vigen till Forvaltnings-
ratten, dar drendet avslogs — igen. Rétten
ansag inte att lakarintyg och redogorelser
bevisade att resan var sa pass pafrestan-
de eller riskerna sa stora, att den vore
orimlig att genomfora tillsammans med
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Granskning Riksfardtjanst

Forr fick Anneli Caesar till
och med flyga, i dag nekas
hon resa med bil.

ledsagare - trots att Anneli har svart

att 6verhuvudtaget ta sig till och fran
affaren knappt 200 meter ifran sitt eget
hem. Forvaltningsrittens beslut kom den
3januari, nir julafton var ett minne blott.

- Det var forsta gangen jag fatt ett

avslag, jag har tidigare beviljats riksfard-
tjanst med specialfordon. D& hade jag inte
den hir benskdrheten, men beviljades
till och med att flyga. I dag nekas jag bil,
siager Anneli Caesar.

MEN, SKA TILLAGGAS, Anneli fick fira jul
med barn och barnbarn. En lycka som

hon inte har riksfardtjanst att tacka for.

32 | Reflex

- En slikting korde 52 mil enkel vig for
att himta upp mig, det ar naturligt att vi
firar jul tillsammans i deras hem.

Kommer du so6ka riksfardtjanst igen?

- Ja,jag har precis fatt ett nytt lakar-
intyg med posten och ska soka igen nu
i dagarna, sdger Anneli Caesar.

Ett par veckor efter Reflex samtal med
Anneli Caesar skickar hon ett sms till var
reporter.

“Jag har fatt avslag igen, de vill att jag
ska komma med fler argument. Vet inte
vad jag ska gora nu. Ska jag overklaga
igen2 Hjdlp mig, ge mig ett rad!

Mvh Anneli”. ®



Granskning Riksfardtjanst

Beviljades specialfordon
— efter mardromsresa

Anette Pettersson har goda erfarenheter
av riksfardtjanst. I dag beviljas hon resor
med specialfordon. Men vagen hit har inte
varit spikrak.

Anette Pettersson har tva ovanliga pro-
gressiva muskelsjukdomar som paverkar
alla hennes muskler, inklusive hjartat,
och hon lider av doftoverkanslighet. Efter
att ha arbetat pa forskola med de yngre
barnen omplacerades hon som resurs-
larare pa mellanstadiet, men ar idag
sjukskriven.

- Det ar tufft. Jag har viss hemtjanst
men kan av olika anledningar inte ta
emot all den hjalp jag skulle behova i
hemmet, séger Anette Pettersson.

Kroppen har forsamrats snabbt de
senaste aren och idag dr hon i behov av
permobil. Det ar oklart om hon nagonsin
kommer att kunna arbeta igen. Daremot
vet hon att hon inte kommer att kunna
aka kollektivtrafik igen. Den senaste,
och sista resan, blev en mardrom efter
att Jonkopings 1an menade att hon skulle
kunna aka tag med sin elmoped.

- De lovade att det skulle fungera, men
elmopeden fastnade i taget som var for
smalt, samtidigt som hissen lyfte den och
mig sa att den fastnade. Efter den resan
blev jag lovad att aldrig i hela mitt liv
behova aka tag.

SEDAN DESS HAR HON beviljats resor med
taxi och specialfordon. Men inte helt utan
problem. Hennes doftoverkénslighet gor
det svart med samakning. Utsétts hon for
allergener far hon svart att andas.

- Vid ett tillfalle skulle jag dka riksférd-
tjainst hem. Da ringde handléiggaren tva
dagar innan hemresan och sa att det

Anette Pettersson
har fatt lofte att
aldrig mer behdva
aka tag.

istillet skulle vara samakning. Jag
fragade om det var jag eller den andra
personen som skulle lastas av om hen
hade pa sig en doft jag inte talde.

Handlaggaren tycktes inte tro pa
doftoverkansligheten och Anette tvinga-
des tacka nej till hemresan, for att istéllet
forma en sliakting att himta henne. Sedan
dess har hon bytt handléggare och fatt
positiva beslut.

- Jag kan argumentera, ar insatt i
amnet som ledamot for Neuroforbundet
i Jonkoping. Men jag blir sa upprord over
att de som inte har den forméagan eller ar
insatt i regelverket nekas riksfardtjénst.

MEN TROTS ATT ANETTE numera beviljas
riksfardtjanst med specialfordon, sa ar
det inget hon tar for givet.

- Jag har en vin med ungefar samma
svarigheter som jag har som blev av
med hela sin ensamakning med bade
fardtjanst inom lanet och riksfardtjanst.
Handlidggaren tolkade att hen inte hade
ratt till det och ansag sig folja lagen, séger
Anette Pettersson. ®
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Granskning Riksfardtjanst
Hur fungerar riksfardtjanst for dig?

Anncha Pernu,
Soderhamn

72010 fick jag en stroke och har se-
dan dess levt med synfaltsbortfall
pa vanster sida. Det gor att jag inte
far kora bil. Fér mig har det varit det
jobbigaste efter min stroke. Jag kan
aldrig ta mig ndgonstans spontant.

Bergyvik, dar jag bor, ar en liten ort
tva mil utanfoér Séderhamn i Hal-
singland. Jag ar en aktiv person och
att inte sjalv kunna ta mig dit jag
vill, nar jag vill kanns ofta frustre-
rande. Jag vill vara s& sjalvstandig
som mojligt men det ar svart. Nar
jag ska resa langre fungerar det att
aka tag, men jag maste ju ta mig till
taget. Vi ska vara tacksamma att
det finns fardtjanst, men fér mig
och andra haromkring hade det
kunnat fungera betydligt battre.

Hittills har jag bara anvant riks-
fardtjanst en gang, men jag hjalper
ofta en annan vaninna som beh6-
ver ta sig till Borlange ett tjugotal
mil bort. Den senaste gangen tog
det bara en vecka fran bestéallning
till beslut. Andra ganger har det
tagit flera veckor och varit mycket
trassel innan regionen godkant
ansokan om riksfardtjanst. Om na-
got intraffar, till exempel att ndgon
hastigt dér och man maste &ka pa
begravning langt bort, ska man da
beh6va oroa sig for att inte fa besked
om riksfardtjanst i tid?”
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Anette Jacobsson,
Sandviken

”Min son Andreas ar 44 ar och har
en rad funktionsnedsattningar;
autism, intellektuell funktions-
nedsattning, epilepsi och grav
synnedsattning. Hans rorelse-
formaga ar sa nedsatt att han inte
kan sitta, sta eller ga utan hjalp.
Sedan 1999 aker vi till Teneriffa
varje vinter, vilket ar helt avgérande
for Andreas halsa. For att ta oss
till och fran Arlanda behéver vi
riksfardtjanst. Fram till i hOstas be-
viljade Sandvikens kommun nio ge-
nerella enkelresor per ar, inklusive
tva rullstolar. Vi slapp s6ka tillstand
infor varje resa. Vid arsskiftet tog
regionala X-trafik 6ver hanteringen
av riksfardtjansten i Gavleborgs
l4n och nar vi skulle &ka hem fran
Arlanda i mars fick vi veta att An-
dreas starullstol, som han behover
for att avlasta ben och skelett och
stracka pa tarmar och inre organ,
inte fick félja med i riksfardtjansts
buss. Angivet skal: Det ska vara lika
for alla. Jag blev sa ledsen. Andreas
ar berattigad att aka ensam och det
fanns gott om plats for rullstolen.
Nagon pa ett kontor har fattat ett
fyrkantigt beslut, utan att ta hansyn
till individuella forutsattningar och
behov. Nu maste vi ansoka infor
varje resa och vet aldrig hur lang tid
det tar att fa ett beslut.”

Anne-Louise Wikingbro,
Eskilstuna

72012 drabbades jag av en hjarn-
blodning. Nar jag skrevs ut efter
tre manader pa sjukhus kunde jag
inte tala och satt i rullstol. I dag ar
talet helt tillbaka och jag gar med
hjalp av krycka. Jag lever ett aktivt
liv och har behov av att fa skjuts till
olika stallen. Det behovet 6kade
nar jag flyttade fran Akersberga
norr om Stockholm till Eskilstuna i
Sérmland for fyra ar sedan, da min
mamma bodde kvar i Akersberga.

For mig har riksfardtjanst alltid
fungerat bra. Jag bokar tre veckor
i forvag och har hittills alltid fatt
besked i god tid. Nar jag fick en
ovantad inbjudan och behévde boka
en lang taxiresa med bara en veckas
varsel l6ste det sig ocksa. Sa sent
som i gar kom jag hem fran en helg-
utflykt till Blekinge. Forst tyckte
min handlaggare att jag skulle aka
tdg med ledsagare, men nér jag
berattade att jag fatt en ny diagnos
—von Willebrands sjukdom som ar
en form av blédarsjuka — beviljade
han riksfardtjanst.

Jag har en och samma kontakt-
person pa kommunen. Vi har aldrig
traffats, men jag nar honom alltid pa
telefon. Och nar resan val ar bokad
ringer alltid chaufféren tva dagar
innan sa vi kan géra upp om exakt
tid. Jag har inget alls att klaga pa!”

ANNE RALF HALLBUS

BERATTAT FOR



NEUROFORBUNDETS ORDFORANDE:

"Medlemmar doms
till kommunarrest”

Lagen om riksfirdtjinst maste
uppdateras sa att grundsyftet
uppfylls, menar Neuroférbundet.
Alla manniskor oavsett funktio-
nalitet ska ha mdjlighet att resa
med samma villkor. Men verklig-
heten ar en annan och kanslan
av maktloshet stor.

Neuroforbundets ordférande
Lise Lidback kan inte délja sina
kénslor nir Forvaltningsrittens
domar, dar svart sjuka nekas
specialfordon, lases upp for
henne.

- Det ar inte klokt. Regel-
verket bidrar till en isolering,
de doms till kommunarrest. Det
ar helt vansinnigt att enbart
hjalpmedel som anvinds under
sjilva resan far tas med, sager
Lise Lidback.

Vad ar problematiken med
det?

- Vi brukar séiga att vara
hjalpmedel &r en del av vara
kroppar. Vi anvinder dem for
att kompensera tappade forma-
gor. Om jag ska hardra det sa ar
det som att sdga att ndgon inte
far ta med sig sina armar och
ben, for de behovs inte pa resan,
sager Lise och fortsétter;

- Det ar hjalpmedel som vi
bedomts behéva och beviljats
stod for av kommuner och
regioner, men som de samtidigt

menar att vi inte behdver ta
med oss pa resan.

Om man ar missnojd kan
man ju alltid 6verklaga.

— Absolut, men manga tror
inte att det ar virt det. Ochide
fall man maojligen skulle fa rétt,
sa ar det i manga fall menings-
16st i alla fall.

Hur menar du d&?

— Ség att jag dlskar musik
och vill se en artist pa Ullevi i
Goteborg. Da maste jag vara ute
tidigt och kopa biljetter och sen
chansa pa att jag far riksfard-
tjanst. Nekas jag sa maste jag
overklaga, nar Forvaltningsrit-
ten vil tagit beslut dr konserten
over for lange sedan. Samma
sak om du nekas specialfordon
for att fira jul med slékt och
vianner, julen dr passerad om du
vél skulle fa rétt.

Men inte heller de som be-
viljas resa med kollektivtrafik
tillsammans med en ledsagare,
och faktiskt skulle klara av det,
kan alltid resa. For den som inte
har slakt eller vinner som kan
stalla upp, blir det till att stélla
in resan. Att forvénta sig att be-
viljas ledsagare fran kommunen
ar inget att rakna med, menar
Lise Lidback.

- Nej, du far mycket séllan
ledsagare beviljad av social-
tjansten for att resa utanfor

Granskning Riksfardtjanst
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kommungréansen. Ledsagaren
behover uppehille och 16n och
sedan har vi arbetstidslagen. Ar
man borta ett dygn sa far den
inte arbeta sa linge. Ledsagare
beviljas pa sin hojd for att att ga
pa bio, ta en fika eller gé till sim-
hallen, sager Lise Lidback.

Neuroférbundet &r ocksa
kritiskt till att riksfardtjanst
inte far anvéindas for utbildning
som inte kan betraktas som ren
fritidsaktivitet.

— Man utgér ifran att alla med
funktionsnedsittning ska leva
sitt livinne i hemmet, man far
inte rora sig eller utbilda sig ens
om sin egen funktionsnedsatt-
ning. Du far inte bara kommun-
arrest utan ocksa utvecklings-
arrest.

Antalet resor med riksfard-
tjanst har minskat kraftigt,
varfor?

- Om jag ska spekulera sa tror
jag att det dels beror pa att allt
farre far personlig assistans.
Det gor att de inte kan resa om
de inte har nagon van eller slak-
ting som kan vara ledsagare.
Var kénsla ar ocksa att det gors
hardare bedomningar och att
kommunernas budgetunder-
skott dr en orsak till det.®




Expertfragan

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

VARA EXPERTER

NEUROLOGI

Fredrik Piehl, professori

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 forbundsordforande
for Sveriges Arbets-
terapeuter.

FYSIOTERAPI

Sandra Magnusson,
legitimerad fysioterapeut
med specialistomrade
neurologi.

DIAGNOSSTOD

Helene Landersten,
ansvarig for diagnosstod
pa Neuroférbundet.

JURIDIK

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

JAG LIDER AV hjarntrott-
9 het och férsdmrat minne.

Finns det ndgon under-
s6kning ddr man kan se foréand-
ringar i hjirnan som orsakar
hjarntrottheten? Och finns det
nagon behandling som hjilper?

Undrande

e och forsamrat minne

kan vara en utmaning
ivardagen. Det kan forekomma
vid sjukdomar och skador i nerv-
systemet, saisom MS, stroke,
Parkinsons sjukdom, skallskador,
hjarntumorer, encefalit, meningit,
demenssjukdomar och ME. I manga
fall kan d&ven minnesproblem vara
en del av symtombilden.

Orsaken till hjarntrétthet ar
dnnu inte helt klarlagd, men

ATT LIDA AV hjérntrétthet

forskning visar att forandringar
i hjarnans funktion och struktur
kan spela roll. Funktionell MRI
(fFMRI) har visat att hjarnans akti-
vitet kan vara lagre vid hjarntrott-
het. Det finns dven teorier om att
inflammation i nervsystemet kan
paverka hjirnans stodjeceller,
vilket kan leda till langsammare
nervsignaler och 6kad trotthet.
Vid utredning gors en genom-
gang av sjukdomshistoria och
symtom samt fysiska och neurolo-
giska undersokningar. Kognitiva
tester kan goras for att undersoka
bland annat minne, uppméarksam-
het och uthallighet. Vid misstanke
om en underliggande neurologisk
sjukdom kan dven hjérnavbild-
ning bli aktuellt. En bakomlig-
gande sjukdom kan paverka hur
hjarntrottheten och minnes-



problematiken utvecklas sa det
ar viktigt att fa stod utifran ens
egna forutséttningar.

Om du upplever langvarig trott-
het och/eller minnesproblem bér
du vinda dig till din vardcentral
for en forsta bedomning. De kan
vid behov remittera vidare till en
specialist.

Psykolog, neuropsykolog och/
eller arbetsterapeut kan ocksa
hjélpa till for att du ska hitta stra-
tegier att hantera savil trotthet
som minnesproblematik. Det ar
viktigt att hushalla med energin
genom att ta regelbundna pauser,
undvika stress och yttre storning-
ar, samt forsoka ha en god och re-
gelbunden somn. Forskning pagar
kring mindfulness vid hjarntrott-
het, och appar kan anvindas for
att underlidtta minnesproblema-
tik. Likemedel kan ibland 6ver-
vigas men det sker pa individuell
niva i samrad med ldkare.

Hoppas att detta kan hjilpa dig
pa vagen.

Anneli Ozanne

Expertfragan

”Hur ska jag ta mig in i ett skyddsrum?”

VARLDSLAGET oroar mig,
Q tink om det blir krig hér

i Sverige. Jag anviinder
elrullstol. MFD rekommenderar
att alla som behover ska ha en
liten manuell rullstol hemma.
Kan jag fa det forskrivet eller
maste jag kopa en extra rullstol
sjalv? Och hur ska jag kunna ta
mig ini ett skyddsrum?

orolig

TACK FOR ATT DU lyfter
e dessa viktiga fragor. Vi ar

manga som delar din oro
over den utveckling vi ser i var
omvirld. Vart samhalle dr sarbart,
inte minst da manga hjilpmedel
behover el eller tillgang till
internet for att fungera.

Beredskapsfragorna diskute-
ras mycket runt om regioner och
kommuner just nu och det finns
generellt mycket kvar att gora. En
kartldggning som nyligen genom-
forts av Myndigheten for delaktig-
het visar pa utmaningar och
brister. Landets kommuner be-
hover till exempel bli béttre pa att
involvera funktionshinderfragor i
sitt arbete med krisberedskap.
Det saknas i dag nationell

styrning for vilka produkter som
kan forskrivas till personer med
funktionsnedséttning och vad

som anses vara ett eget ansvar.
Det giller &ven mojligheten att

fa dubbel uppsittning eller att

fa hjalpmedel att ha som reserv.
Dérfor behover du ta kontakt med
en forskrivare pa hemorten for
att fa reda pa vad som giller dar
du bor.

I vissa regioner rekommende-
ras att forskrivare och hjalpme-
delsanvindaren tillsammans tar
fram en beredskapsplan i sam-
band med forskrivning av hjélp-
medel. Planen bor sikerstilla att
personen klarar nigra dagar eller
nagon vecka utan sitt hjalpmedel.
Detta gilller ju inte bara i hdndelse
av kris eller krig utan dven om
hjalpmedIlet gar sonder och beho-
ver repareras. Ju mer personligt
anpassat hjalpmedlet ar, desto
viktigare dr det med en plan for
ovintade hindelser.

Skyddsrum kan vara utforma-
de pa olika sétt och med olika
tillganglighet. Alla &r inte tillging-
liga for rullstol sa du kan beho6va
undersodka vilka skyddsrum som
finns i ndrmiljon och hur dessa ar
utformade. P4 Myndigheten for
samhillsskydd och beredskaps
hemsida finns mer information
om skyddsrum, inklusive en
karta.

Ida Kahlin

”Landets kommuner behover bli battre
pa att involvera funktionshinderfragor
i sitt arbete med krisberedskap.”
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Neuroférbundet

Katarina Gustafsson,
kanslichef Neuroférbundet:

Ert engagemang
gor skillnad

Varen har varit en fantastisk

tid for Neuroférbundet, fylld av
inspirerande méten och aktivi-
teter som Neuropromenaden
och MS-touren. Att fa resa runt
i landet och traffa sa manga
engagerade foreningar och
medlemmar har varit en pamin-
nelse om kraften i vart gemen-
samma arbete. Ert engagemang
gor skillnad — och det ar nagot
vi verkligen kan vara stolta 6ver.

Men vart arbete stannar inte
upp bara for att sommaren
ar pa intag. Just nu ar vi mitt
i arets forskningssatsningar.
Tack vare ett generdst arv har vi
kunnat avsatta hela tva miljoner
kronor till forskning om cerebral
pares (CP). Och vi ar glada att
se ansokningar fran en bred
grupp experter — fran lakare och
neurologer till fysio- och arbets-
terapeuter. I host fortsatter vi
med nya forskningsutlysningar,
och som alltid prioriterar vi
projekt som snabbt kan géra
skillnad for patienter.

Oavsett om det handlar om
diagnosforelasningar, paver-
kansarbete i Almedalen, stod
till forskning eller diagnos- eller
anhorigst6d, sa delar
allt vart arbete samma
mal: att skapa verklig
forandring for alla som
behover det. ®

@neuro.se
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Fredrik Piehl %ir

Arets neuroprofil "

PRIS. Fredrik Piehl, professor i
neurologi och forskare vid Karo-
linska universitetssjukhuset, tog i
samband med Karolinska institu-
tets MS-symposium emot priset
for Arets neuroprofil till rungande
applader.

- Jag ér djupt hedrad! Min
framsta malsittning med forsk-
ningen &r att den ska forbéttra
varden och adressera fragor som
ar viktiga for vara patienter. Jag
ser denna utmérkelse som ett
kvitto pa att vi dr pa ritt vig, siger
Fredrik Piehl.
Neuroférbundets neuropro-

fil &r en person som genom sin
profession har bidragit till att
gora skillnad for personer med
neurologiska diagnoser. Syftet
med priset &r att lyfta de goda
exemplen - de personer
eller grupper som gjort det

dar lilla extra for personer

med neurologisk diagnos.

Speciellt for denna upplaga av
Arets neuroprofil, den tredje i
ordningen, ir att det var Neuro-
forbundets medlemmar som
utsag vinnaren genom omrost-
ningar pa sociala medier.

- Ett stort grattis till en mycket
valfortjant pristagare! Priset ar
extra meningsfullt i ar eftersom
det dr just vara medlemmar, de
flesta berorda av savil den neuro-
logiska varden som forskningen,
som valt vinnaren, séger Lise
Lidbéack, forbundsordférande i
Neuroférbundet.

UTOVER FREDRIK PIEHL nomi-
nerades de mycket kompetenta
kandidaterna Katharina Fink,
neurolog och forskare som gjort
sig ett namn inom omradet
neuroinflammatoriska sjukdo-
mar, framfor allt MS, och Peter
Andersen, overlidkare i neurologi
vid Umea universitet som fokuse-
rat pa ALS. e
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21 juni
ALS-dagen

Varje ar sedan 1997 uppmarksammas interna-
tionella ALS-dagen den 21 juni. ALS (amyotrofisk
lateral skleros) ar en neurologisk sjukdom som
angriper och forstor de nervceller som styr musk-
lerna. Detta far till foljd att musklerna fortvinar,
med férlamning, tal-, svdlj- och andnings-
svarigheter som foljd. Varje &r drabbas
200-250 personer i Sverige av ALS. @

Augusti/September
Beslut om férbundets
stora forskningsanslag

I augusti/september meddelas vilka forsk-

ningsprojekt som far ta del av Neuroférbundets
utlysta forskningsmedel. Medlen kommer fran
gavor, donationer och testamenten — manga ganger
6ronmarkta for specifika diagnoser. I ar delas
2 miljoner kronor ut till forskning om cerebral
pares (CP). Utdelningsceremonin sker pa
forbundets kongress i oktober. ®
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Neuroférbundet

24-28 juni
Almedalen

Neuroférbundet medverkar aven i ar pa Almedals-
veckan och under tisdagen arrangerar vi tillsam-
mans med andra patientorganisationer ett semina-
rium om statligt huvudmannaskap for halso- och
sjukvarden. Regeringens utredning av fragan
presenterades i b6rjan pa juni och deltar gor
bland annat Jean-Luc af Geijerstam som
leder utredningen, sjukvardsminister
Acko Ankarberg Johansson samt
forbundsordférande Lise Lidback. @

14-19 juli
Familjevistelse
i Valjeviken

I mitten av juli ar det dags for arets familje-
vecka pa Valjeviken. Har far barnfamiljer dar en
av foraldrarna har en neurologisk skada eller diag-
nos ett behovligt avbrott fran vardagslivet. Det ar

en valdigt uppskattad aktivitet och att som familj
fa traffa andra med liknande erfarenheter minskar
kanslan av ensamhet. Dagarna dgnas at mangder
av olika anpassade aktiviteter. ®

L

Sju stader i Sverige fick besok av
Neuroforbundets MS-turné

KUNSKAPSSPRIDNING. 8 maj — 3 juni besokte
Neuroférbundets MS-turné sju stader runtomii
landet. Turnén, som sammanféll med World MS
Day, syftade till att sprida kunskap om multipel
skleros (MS) och var riktad mot personer som
nyligen diagnostiserats med MS, deras anhdériga,
samt vardpersonal inom primarvarden. Ledande
neurologer presenterade de senaste rénen inom
MS-forskning och behandling, och Jenny Ljung-
berg, larare och MS-patient, delade med sig av
sina erfarenheter av att leva med sjukdomen. @

Stod for dig med diagnos
eller som ar anhorig

RADGIVNING. Som medlem i Neuroférbundet
kan du fa stéd fran vara diagnosstddjare. De ar
medmanniskor med egen erfarenhet av att leva
med en neurologisk diagnos och tar sig tid att
lyssna, forsta och stétta — bade dig som lever
med diagnos och dig som ar anhérig. De ger
rad i en ny eller férandrad livssituation, delar
med sig av sina erfarenheter och kan hjalpa

till med information om diagnoser och
kontakter med varden. Du nar vara
diagnosstédjare pa 08-677 70 11. @

" "‘"t_.-.':

g

Reflex | 39




@ Neuroférbundet Féreningsliv

Vélbesokt
forelasning som
gav ménga nya
medlemmar.

Karin Harrén ar
en av initiativ-
tagarna till
forelasningen.
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Forelasning om hjarn-
trotthet — en succe

Neuro Vastervik gjorde succé med en
forelasning om hjarntrotthet, och visade
tydligt att temat engagerar brett.

Neuro Vastervik
Bildades: 1993.
Antal medlemmar: cirka 110.

Kommande aktiviteter: 3 juni: Fika och
underhallning i Stadsparken. 24 augusti:

Prova pa Qigong. 9 september: Féreldsning

pa temat Om krisen kommer.

Diagnosforeldasningen i Vastervik
lockade bade medlemmar och

nya ansikten. Resultatet var o6ver
forviantan: 160 deltagare och flera
nya medlemmar.

- En oerhort viktig foreldsning for
oss som lever med hjarntrétthet.
Att kunna ge st6d och information
till andra i samma situation kénns
vildigt meningsfullt, berittar
Karin Harrén, en av initiativ-
tagarna till férelasningen.

Responsen var overvildigande
positiv, vilket understryker fore-
lasningarnas betydelse for att visa
foreningens virde och kvalitet
lokalt.

- Genom aktivitetsgruppen har
vi under aret erbjudit féreldsning-
ar pa olika teman och aktiviteter
sdsom grupptrining for vara med-
lemmar och potentiella medlem-
mar, siger Karin Harrén, som ar
stolt 6ver det 6kade intresset for
foreningen genom de satsningar
som nu gors.

- Forhoppningsvis far vi fler
medlemmar och fler som vill
engagera sig tillsammans och for-
béttra livet for oss som lever med
olika neurologiska diagnoser.

Karin Harrén berittar att akti-
vitetsgruppen 2.0 bildades i de-
cember 2024 och bestar forutom
av Karin ocksa av Lena Modigh
och Marie Astrom. Drivkraften ar
att skapa motesplatser for perso-
ner med neurologiska diagnoser
med relevant information som
bidrar till 6kad livskvalitet.

- Vi fick ekonomiskt stéd av for-
bundet genom aktivitetsbidraget
och extrastodet for att kunna gora
dessa viktiga satsningar. I host,
den g:e september, blir det till
exempel en foreldsning pa temat
kris och beredskap. Jag hoppas vi
ses da, avslutar hon. e



Neuroférbundet Foreningsliv

Var du an bor finns
Neuroforbundet nara

I samband med beskedet om
en neurologisk diagnos eller
skada tar livet ofta en ny vand-
ning. Massor av fragor behoéver
fa svar och en ny livssituation
kan behova hanteras. Att da fa
kontakt med personer som har
egna, liknande erfarenheter
kan fé6r manga vara sarskilt
givande och utvecklande.
Hos oss finns lansférbund,
intresseféreningar och lokala
féreningar. Hittar du ingen for-
ening som passar? Starta din
egen! Mer information finns pa
neuro.se/forening.

FORENING I FOKUS

Gemensamt arbete
for framtiden

Infor kongressen har vara engage-
rade medlemmar deltagit i arbetet
med att ta fram 6nskat lage 2035.
For de mindre regionférbunden

kan det vara svart att fa ihop nog
med engagemang var for sig. For
regionforbunden i Varmland och
Orebro féddes den briljanta idén att
arbeta tillsammans med materialet.
Deltagare gav uttryck for att sam-
arbetet var ett jattebra arbetssatt
och uppmuntrar fler féreningar att
samverka pa liknande satt.

Vill du veta vad som héinder
nédra dig? Skanna QR-koden
med din mobilkamera eller ga
in pa neuro.se/kalender.

Annons

Aldrig har det varit sa generost att vara ego

Tva saker kommer att hdanda nar du képt din Postkodlott.

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

p

— e
HESVENSKANR

POSTKOD

BLOTTERIETH |

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

Vilkommen till postkodlotteriet.se for att lisa mer och képa din Postkodlott. Aldersgrans 18 ar. Stodlinjen.se. Lottpris 180/kr mén.
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Korsord nr 2

Valkommen att l6sa korsordet

har och mejla in din lsning till
redaktionen for Reflex. De fem
férst 6ppnade ratta losningarna pa
ordflatan, som bildas utifran bilden
(bildad av de gultonade rutorna
mellan pilarna), belénas med att
namnas pa den har platsen i nasta
nummer. Dessutom kommer en
liten symbolisk vinstgava med
posten.

Ta en bild av din korsordslosning
med en smartphone eller kamera
och mejla bilden till reflex@neuro.
se, senast 25 juli. Glom inte att
ange din postadress i mejlet.

Vinnare i nr 1 2025
Torbjorn Lidén
Sara Fagerlind
Cyrilla Hogberg
Anders Bostrém
Irene Magnusson

Losningen var: Parkinsonpatient
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Behover du juridisk
hjalp eller vagledning?

| var juridiska radgivning kan du fa stod
i fragor gallande till exempel
e sjukersattning
e merkostnadsersattning
e hjilpinsatser sasom personlig assistans,
hemtjanst och ledsagning.

Malet ar bista for att géra kontakter med
myndigheter och rattsliga processer
mer latthanterliga.

Kontakta radgivningen pa
juridiskradgivning@neuro.se eller

08-677 70 19



Posttidning
Ejretur

Avs: Neuroférbundet
Box 4086
171 04 Solna

Nu anvéander jag min erfarenhet for att hjalpa andra

Det finns s&kert manga likheter mellan din vag och den vag
som jag har gatt. Jag har k&mpat, gratit och slagits fér mitt
barns ratt 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 gér
att jag idag kan spendera dagarna med att kdmpa for andras
barn och hjélpa andra att f& en vardag likt den vi har idag.

Hos oss pd 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 dnskade att
jag fick for 20 &r sen.

Vikan assistans, vi har erfarenheten, vi har hjértat och vi har
vijan. Vivill skapa en vardag sominte bara ska fungera utan
som ocks4 bidrar till 6kad gladje.

Titta in pd var hemsida eller pé 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 ocks& pd www.facebook.com/DinForlangdaArm

‘. Coordinare

Det privata alternativet TID FOR OMTANKE

www.coordinare.se



